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			Prefazione di Chiara Valerio

			Nella dichiarazione fondamentale dei diritti dell’uomo, il diritto alla scienza non è separato dal diritto alle arti. All’articolo 27 si legge: “Ogni individuo ha diritto di prendere parte liberamente alla vita culturale della comunità, di godere delle arti e di partecipare al progresso scientifico”. 

			Il diritto alla scienza è un sottoinsieme di un diritto più ampio all’istruzione e alla vita culturale. Tuttavia, nel paese della doppia cultura – il nostro – e dopo quasi due anni di emergenza pandemica, di diffidenza culturale verso la ricerca scientifica (i vaccini) e verso la democrazia (prassi di distanziamento fisico, disinfezione delle mani, utilizzo delle mascherine) il testo che avete tra le mani è necessario. È un manuale di istruzioni, e come tale, non può essere sintetizzato. Va letto. 

			Mi pare tuttavia si possa aggiungere un tassello dialettico riguardo il diritto alla scienza. Qualcosa di connaturato ai diritti tutti e interconnesso alla democrazia, un altro tema trasversale in questi saggi. Introdurrei il dovere alla scienza. 

			Mi accorgo che la parola dovere è meno sexy della parola diritto. E pure che, al contrario del diritto rispetto al quale ci sembra poter essere passivi – ma non è così, i diritti non esercitati decadono e marciscono, – il dovere include una parte attiva. Per il dovere bisogna fare qualcosa. Ripeto, anche per il diritto, ma d’abbrivo un diritto pare più leggero, una volta acquisito sembra stare lì, intatto, disponibile, per sempre. Non è così. I diritti evolvono e possono, talvolta, involvere. 

			Inoltre, i diritti acquisiti e non ricontrattati tendono a diventare privilegi anagrafici. Invece, il sistema dei diritti e dei doveri è nato, e va manutenuto, per limitare i privilegi. 

			Ogni diritto in più, ogni dovere in più, è un privilegio in meno.

			Sia i diritti che i doveri si esercitano. Non sono dati, non sono perenni. Somigliano a certe verità matematiche che, senza contesto, non esistono. Che sono assolute, ma transeunti. 

			Il contesto senza il quale non esiste verità matematica o esigenza di diritti e doveri è costituito dall’immaginazione, dalla volontà e dai desideri delle persone che strutturano una comunità e alimentano una democrazia. 

			La scienza, come la letteratura, l’architettura, le arti e come probabilmente anche l’educazione fisica, e di certo l’economia, è un modo per descrivere il mondo. Alcuni di questi modi sono linguaggi, e la scienza, oltre a essere un metodo, è un linguaggio. Il linguaggio non nasce e rinasce a primavera e, nonostante sia caratteristica precipua degli esseri umani, e abbia profonde radici e radicamenti biologici, non è una secrezione. Parlare non è come sudare. A parlare si impara. Se il linguaggio fosse un muscolo, apparterrebbe alla categoria dei muscoli volontari. 

			Se è vero, come credo, che non esista democrazia senza comportamenti democratici, è vero altrettanto che per accedere al diritto alla scienza bisogna parteciparvi attraverso il dovere alla scienza che è un esercizio, quotidiano, di rifiuto dell’autorità, della verità assoluta, del precostituito, l’insoddisfazione di dare o ricevere la risposta “è andata sempre così” e variazioni. Il dovere alla scienza è un dovere a una vita in cui ciascun essere umano, nella propria singolarità e nell’essere un elemento di specie, non sia riducibile ai dati biologici, sanitari, economici e culturali. 

			Il dovere alla scienza è un sottoinsieme di un più ampio dovere a capire fino a dove si può ciò che ci sta intorno e ciò che abbiamo in testa. Il dovere alla scienza è un dovere a pensarsi unici e a pensare che altrettanto unici sono gli altri. La scienza coincide per costruzione e metodo con una comunità democratica e in un mondo dove le spinte solipsistiche del tempo, dei social e dei cookies sono pressanti, la scienza e il suo esercizio sono il vero tema politico.





Così san tuttз





			Introduzione di Marco Perduca e Giulia Perrone 

			“Il nostro complesso e disordinato processo di civilizzazione non può più funzionare senza incorporare il metodo scientifico nei meccanismi della politica e senza coltivare la conoscenza organizzata per i più alti fini sociali. La scienza deve diventare il braccio destro dello Stato.” Lo scriveva Ward Shepard, il 18 gennaio del 1946, all’indomani di un conflitto mondiale che aveva visto milioni di individui annientati in massa con tragiche innovazioni nucleari o trasformati in cavie per esperimenti feroci. Lo stesso conflitto che, una volta concluso, ha condotto i rappresentanti politici di tutto il mondo a inserire il progresso scientifico nella cornice dei diritti umani per evitare nuove atrocità ed enfatizzare il ruolo necessario della scienza per il benessere individuale e sociale. 

			Shepard era un ambientalista in forza al Dipartimento dell’Interno degli Usa che, a differenza del nostro ministero omonimo, è competente per la conservazione del patrimonio naturale, delle terre riservate ai nativi e di quelle sotto tutela federale. Per lanciare quell’appello aveva pubblicato un pamphlet dal titolo “Science for Democracy”, la scienza per la democrazia. Da allora tanto la scienza quanto la democrazia si sono espanse in tutto il mondo con fortune alterne; purtroppo, non sempre, all’esercizio della democrazia è corrisposto un coinvolgimento strutturale della scienza. 

			Già al tempo in cui la comunità internazionale si adoperava per cristallizzare i contenuti della Dichiarazione universale dei diritti umani in trattati vincolanti, il ruolo della scienza oscillava tra il “We the People”, con cui si intendeva riconoscere i diritti dell’individuo in quanto tale, e la strumentalizzazione del progresso tecno-scientifico per le finalità del “Complesso Militare Industriale” di eisenaueriana memoria.

			Oggi, in un momento in cui la scienza viaggia a velocità impensabili per la politica – anche la meno peggiore – con conseguenze rivoluzionarie per la biologia, la produzione dei dati, la loro gestione e le scelte di ogni essere vivente, occorre recuperare lo spirito di Shepard e adeguare o aggiornare la definizione dello Stato di diritto e il suo rispetto alle modifiche intervenute attraverso il progresso scientifico e le sue possibili applicazioni.

			Questo volume raccoglie sia testi originali che rivisitazioni di interventi promossi dall’Associazione Luca Coscioni e dal suo spin-off internazionale Science for Democracy sul diritto a “partecipare e godere dei benefici del progresso scientifico”. Le riflessioni che vi troverete sono frutto del confronto nato all’indomani del VI Congresso mondiale per la libertà di ricerca scientifica, organizzato presso la Commissione dell’Unione africana a febbraio 2020, e dell’adozione del Commento generale sulla scienza delle Nazioni Unite avvenuta due mesi dopo.

			Protagonista di questa raccolta è il “diritto alla scienza”, contenuto in due dei principali strumenti internazionali a tutela dei diritti umani – la Dichiarazione universale dei diritti umani all’articolo 27 e il Patto sui diritti economici, sociali e culturali all’articolo 15 – ma condannato all’oblio per decenni da parte della comunità internazionale, di quella scientifica e di molti difensori dei diritti umani. Si è infatti dovuto attendere fino all’aprile del 2020 perché il Comitato sui diritti economici, sociali e culturali delle Nazioni Unite adottasse il Commento generale n. 25, un documento di definizione e interpretazione del diritto alla scienza, adottato in seguito a un’ampia consultazione internazionale a cui hanno partecipato anche l’Associazione Luca Coscioni, Science for Democracy e molti degli autori e autrici di questo libro. 

			Con i contributi qui raccolti, abbiamo cercato di raccontare, descrivere e spiegare il diritto alla scienza in molte delle sue declinazioni pratiche, seguendo il filo conduttore del Commento generale e rispondendo a domande tanto elementari quanto centrali, tra cui: cosa significa essere titolari di un diritto alla scienza? Quali sono gli obblighi per gli Stati? Che forma ha il diritto alla scienza nella vita di tutti i giorni? Cosa è possibile fare quando viene violato? Quali sono gli aggiornamenti normativi necessari perché venga rispettato?

			Il risultato è un “manuale di istruzioni” che speriamo possa contribuire a promuovere il diritto della e alla scienza, migliorarne la comprensione, l’esercizio e la tutela.

			Il titolo scelto è un appello all’inclusività per far sì che il godimento del diritto alla scienza, come di tutti gli altri, non sia prerogativa di una nicchia, di un gruppo, ma di chiunque e ovunque. Nella scelta delle parole più adatte, e grazie al confronto con Tiziana Triana di Fandango Libri, preziosa guida nella realizzazione del volume, abbiamo deciso di utilizzare lo schwa, proposto dalla linguista Vera Gheno per il superamento delle barriere di genere e rappresentato dalla “e” rovesciata dell’alfabeto fonetico internazionale: per il singolare e з per il plurale. Alle preoccupazioni dovute alla pronuncia, l’enciclopedia Treccani risponde chiarendo che si tratta di “un suono neutro, non arrotondato, senza accento o tono, di scarsa sonorità”. Un suono, un simbolo, a cui ci è parso necessario far ricorso perché anche il linguaggio contribuisca a sviluppare cultura e partecipazione senza discriminazioni nel godimento dei diritti umani, diritto alla scienza compreso.1

			Buona lettura!

			Note

			1. Nel capitolo di F. Battista e A. Succurro si fa riferimento al sito Italiano Inclusivo: www.italianoinclusivo.it/scrittura/





			Dialoghi internazionali sul diritto alla scienza. 
 Breve storia del percorso che ha condotto all’adozione 
 del Commento generale su scienza e diritti economici, sociali e culturali di Giulia Perrone

			Quando il 10 dicembre del 1948 l’Assemblea generale delle Nazioni Unite adottò la Dichiarazione universale dei diritti umani, l’atmosfera politico-giuridica oscillava tra l’esigenza di superare gli orrori del secondo conflitto mondiale e la paura di un eventuale replicarsi delle atrocità. La scienza e la tecnologia erano infatti al centro di molti timori, ormai macchiate dalle torture e dagli atti inumani e degradanti che i nazi-fascisti avevano compiuto attraverso di queste. 

			Le negoziazioni per l’inclusione di un diritto a partecipare al progresso scientifico e ai suoi benefici all’interno della Dichiarazione partirono dunque da paure e auspici: l’art. 27 avrebbe dovuto garantire l’uso della scienza per il benessere degli individui e della società, eliminando o riducendo al minimo il rischio di eventuali abusi.1 

			La formulazione attuale dell’articolo è il risultato di un confronto basato su due principali filoni di discussione: da una parte, la proposta del rappresentante dell’allora Unione sovietica di “riconoscere e proclamare il diritto a godere delle applicazioni della scienza messe al servizio del progresso e della democrazia”; dall’altra la proposta cinese di aggiungere l’espressione “partecipare ai suoi benefici”. 

			La prima idea – che sottendeva una critica agli Stati Uniti e che fu accusata di voler “politicizzare” la scienza – era volta a evitare che lo sviluppo scientifico-tecnologico fosse utilizzato principalmente per la produzione di armi, ma venne rigettata. La seconda, volta a evidenziare il necessario coinvolgimento di tutti gli individui – non solo della comunità scientifica – nelle attività di ricerca e nei loro risultati, venne invece accolta con favore.2

			Alcuni anni dopo, il diritto a partecipare e godere dei benefici della scienza è stato inserito in numerosi strumenti regionali, in carte costituzionali e in uno dei principali trattati internazionali in materia di diritti umani: il Patto sui diritti economici, sociali e culturali (art. 15). 

			L’analisi dei travaux préparatoires dell’art. 15 del Patto dimostra come l’articolo sia nato per sviluppare il contenuto dell’art. 27 della Dichiarazione, fino a includere non solo il diritto a godere dei benefici del progresso scientifico e delle sue applicazioni ma anche il diritto a partecipare attivamente all’evoluzione della scienza e della tecnologia. A tal fine, l’art. 15 specifica che gli Stati che abbiano ratificato il Patto si impegnano a rispettare la “libertà indispensabile per la ricerca scientifica e l’attività creativa” e ad adottare le misure “necessarie per il mantenimento, lo sviluppo e la diffusione della scienza e della cultura”, anche grazie alla “collaborazione internazionale nei campi scientifico e culturale”. La mancanza di una interpretazione autentica di tali disposizioni, tuttavia, ha fornito per anni un alibi ai vari governi per la frequente elusione degli obblighi che si erano intenzionalmente vincolati a rispettare.

			Tra il 2007 e il 2009, una iniziativa congiunta tra Unesco, Amsterdam Center for International Law e Irish Centre for Human Rights ha condotto all’organizzazione di tre riunioni di esperti – ad Amsterdam nel 2007, Galway nel 2008 e Venezia nel 2009 – per discutere di come interpretare il diritto umano alla scienza e ai suoi benefici. Il confronto emerso ha fornito i primi importanti suggerimenti su come inquadrare il diritto in maniera coerente anche con l’interpretazione di altri articoli del Patto, già elaborata dal Comitato Onu sui diritti economici, sociali e culturali.3 

			Alcuni degli esperti presenti a tali riunioni sono stati nuovamente convocati nel 2011, questa volta a Ginevra, per un incontro che avrebbe poi contribuito al lavoro delle c.d. procedure speciali del Consiglio Onu dei diritti umani. 

			Un anno dopo, la relatrice speciale delle Nazioni Unite nel campo dei diritti culturali, Farida Shaheed, ha infatti dedicato un intero rapporto al diritto a godere dei benefici del progresso scientifico e delle sue applicazioni,4 collocandolo tra i diritti di natura culturale. Con questo documento, Shaheed ha delineato il contenuto normativo dell’art. 15.1.b e i relativi obblighi per gli Stati contraenti raccomandando, in conclusione, l’elaborazione di un Commento generale sul significato di tutti i commi dell’art. 15 non ancora oggetto di interpretazione autentica. 

			Il 30 aprile 2020, il Comitato ha pubblicato il Commento generale n. 25 su scienza e diritti economici, sociali e culturali relativo all’art. 15, commi 1b, 2, 3 e 4 del Patto.

			Note

			1. R.P. Claude, “Scientists Rights and the Human Right to the Benefits of Science”, Core Obligations: Building a Framework for Escr, a cura di A. Chapman, S. Russel, Cambridge, 2002, pp. 250 e segg.

			2. R.P. Claude, Science in the Service of Human Rights, Philadelphia, 2002, p. 33 e segg.

			3. Organizzazione delle Nazioni Unite per l’educazione, la scienza e la cultura, Venice Statement on the Right to Enjoy the Benefits of Scientific Progress and its Applications, Doc. SHS/RSP/HRS-GED/2009/PI/H/I del 17 luglio 2009; L. Poli, “The Regulation of Human Germline Genome Modification in Italy”, Human Germline Genome Modification and the Right to Science. A Comparative Study of National Laws and Policies, a cura di A. Boggio, C.P.R. Romano, J. Almqvist, Cambridge, 2020, pp. 338 e segg.

			4. Consiglio dei diritti umani, Report of the Special Rapporteur in the field of cultural rights, Un Doc. A/HRC/20/26 del 14 maggio 2012.





			Il diritto alla scienza1 di Mikel Mancisidor

			Il 9 marzo 2020, il Comitato per i diritti economici, sociali e culturali, di cui sono membro, ha adottato il Commento generale n. 25 su Scienza e diritti economici, sociali e culturali, noto a molti, in modo informale, come Commento generale sul diritto umano alla scienza. 

			Cos’è un Commento generale? Cosa si intende per diritto umano alla scienza? 

			In questo breve capitolo, vorrei dare una risposta a tali domande. Mi soffermerò in particolare sul contenuto normativo del diritto umano alla scienza e sull’importanza cruciale di garantirne il rispetto, soprattutto in un periodo di pandemia come quello che da mesi stiamo attraversando. 

			Innanzitutto, la scienza è stata inclusa nella Dichiarazione universale dei diritti umani all’articolo 27, secondo cui “ogni individuo ha diritto di prendere parte liberamente alla vita culturale della comunità, di godere delle arti e di partecipare al progresso scientifico e ai suoi benefici”. 

			Nel 1966, le Nazioni Unite hanno poi adottato due Patti internazionali, uno sui diritti civili e politici e uno sui diritti economici, sociali e culturali. I temi scientifici sono stati inclusi nel Patto sui diritti economici, sociali e culturali che, sull’impronta della Dichiarazione universale, prevede l’obbligo per gli Stati Parte di rispettare, proteggere e realizzare “il diritto di ogni individuo [...]; b) a godere dei benefici del progresso scientifico e delle sue applicazioni” (art. 15).

			L’art. 15 impone anche ulteriori obblighi, inclusi l’obbligo di conservare, sviluppare e diffondere la scienza, rispettare la libertà di ricerca scientifica e cooperare a livello internazionale in campo scientifico e culturale.

			Il Comitato sui diritti economici, sociali e culturali, che monitora la corretta applicazione del Patto, ha deciso alcuni anni fa di fornire la c.d. “interpretazione autentica” dell’art. 15 mediante l’adozione di un Commento generale. 

			Cosa si intende per “fornire l’interpretazione autentica” dell’art. 15 attraverso un Commento generale? 

			Il documento – oggi disponibile e liberamente accessibile sul sito www.ohchr.org – chiarisce il significato del c.d. “diritto alla scienza”, spiegando in modo più ampio e dettagliato il contenuto degli obblighi assunti dagli Stati attraverso la ratifica del Patto. Il Commento, quindi, non crea nuovi obblighi ma si limita a fornire un quadro più chiaro dei doveri a cui gli Stati hanno già scelto di vincolarsi. In questo, è un testo molto potente: fornisce un’unica chiave di lettura per tutti i 171 Stati attualmente parte del trattato, coinvolgendo gli stessi difensori dei diritti umani, la comunità scientifica e la società civile tutta attraverso una corretta informazione sui diritti e doveri nel campo della scienza. 

			Di importanza cruciale ai fini della corretta applicazione dell’art. 15, è la definizione di “benefici” del progresso scientifico e delle sue applicazioni, fornita dal Comitato. Come riportato nel documento, il termine “benefici” si riferisce in primo luogo ai risultati materiali della ricerca scientifica, come medicinali, vaccini, strumenti tecnologici e così via. In secondo luogo, i benefici si riferiscono alle conoscenze scientifiche e alle informazioni direttamente derivanti dall’attività scientifica, poiché la scienza fornisce benefici non solo tramite i suoi risultati materiali, ma anche attraverso lo sviluppo e la diffusione della conoscenza stessa. Infine, i benefici si riferiscono al ruolo della scienza nella formazione di cittadini critici e responsabili in grado di partecipare pienamente a una società democratica. La pandemia di Covid-19 ha dimostrato l’importanza di un approccio olistico alla scienza che coinvolga non solo gli aspetti riguardanti la vaccinazione o l’accesso al miglior trattamento disponibile, ma anche l’accesso alle conoscenze scientifiche per consentire la più ampia partecipazione ai processi decisionali in maniera consapevole e responsabile.

			Gli Stati parti del Patto sono quindi chiamati ad agevolare la partecipazione dei cittadini alle attività scientifiche e, ancora una volta, l’importanza di tale obbligo emerge dalla pandemia di Covid-19: ogni individuo sta prendendo parte a una sfida globale fornendo dati, progettando e realizzando nuove tecnologie, per esempio per la produzione di ventilatori mediante stampanti 3D, o cercando di aiutare in molti altri modi.

			Oltre a questo, la scienza richiede anche una forte tutela della “libertà indispensabile per la ricerca scientifica”. Questa libertà include: la protezione dei ricercatori da ingerenze ingiustificate; la possibilità che i ricercatori cooperino con altri colleghi a livello nazionale e internazionale; la condivisione di dati scientifici tra ricercatori, rappresentanti politici e il pubblico, ove possibile. L’emergenza da coronavirus rivela l’importanza chiave di libertà, trasparenza e cooperazione in qualsiasi sfida scientifica a beneficio della società.

			Altro aspetto fondamentale che emerge dal Commento generale è l’obbligo di cooperare a livello internazionale. Gli Stati sono chiamati ad adottare tutte le misure necessarie per consentire ai ricercatori di partecipare alla “comunità internazionale”, facilitando gli spostamenti all’interno e all’esterno del territorio nazionale. Gli Stati più sviluppati dovrebbero contribuire al progresso della scienza e della tecnologia nei paesi che lo sono meno, consentendo anche di condividere i benefici della ricerca indipendentemente dai confini. L’importanza della cooperazione internazionale emerge dal fatto che i rischi più importanti connessi alla scienza e alla tecnologia, come i cambiamenti climatici, le tecnologie pericolose, le armi di distruzione di massa o la diffusione di nuove pandemie, richiedono accordi multilaterali tra gli Stati. Il Commento generale dedica un intero paragrafo specifico alle pandemie, spiegando che le pandemie sono un esempio chiave della necessità di una cooperazione scientifica internazionale per affrontare le minacce transnazionali. In mancanza di misure adeguate, un’epidemia locale potrebbe trasformarsi rapidamente in una pandemia globale con conseguenze devastanti per tutti gli individui e per gli Stati. Il ruolo dell’Organizzazione mondiale della sanità è fondamentale in questo campo e deve essere sostenuto. La lotta contro le pandemie richiede un rafforzamento concreto degli impegni di cooperazione scientifica internazionale. La cooperazione, infatti, aiuterebbe a migliorare i meccanismi di allerta, basati su informazioni tempestive e trasparenti, che consentirebbero interventi di prevenzione, basati sulle migliori evidenze scientifiche. La condivisione dei dati e delle loro analisi assume un’importanza fondamentale e l’esperienza della pandemia dovrebbe aiutare anche a essere preparati per evitare o gestire emergenze future. 

			Per concludere, il Commento generale n. 25 presenta un diritto a beneficiare – in senso ampio – del progresso scientifico e delle sue applicazioni; un diritto di accesso e di partecipazione alla scienza; un diritto alla conservazione, allo sviluppo e alla diffusione della scienza; un diritto che implica libertà; un diritto con una forte componente di cooperazione internazionale.

			Grazie a questo documento, oggi disponiamo di un nuovo e potente strumento giuridico per la promozione della scienza al servizio dell’umanità, al servizio delle persone più vulnerabili, al servizio di una vita più prospera ed equa per le persone.

			Se adeguatamente conosciuto dai governi e dalla società civile, il Commento generale rappresenterà uno strumento chiave per l’effettiva partecipazione e il godimento di ogni individuo ai benefici del progresso scientifico e delle sue applicazioni. L’adozione di questo documento segna un importante, nuovo, punto di partenza e invito tutti voi a prenderne parte.

			Note

			1. Il testo riprende l’intervento del professor Mikel Mancisidor durante il webinar “The Right to Science”, organizzato da Science for Democracy il 30 aprile 2020. La traduzione dall’inglese è a cura di Guido Long.





			Che cos’è il diritto a beneficiare del progresso scientifico? di Andrea Boggio

			Oggi possiamo trovare una risposta a questa domanda partendo dal contenuto del Commento generale n. 25 sulla relazione tra scienza e diritto, e in particolare su quello che il documento dice a riguardo del diritto a beneficiare del progresso scientifico. Il Commento generale è un documento, adottato all’inizio del 2020 dal Comitato sui diritti economici sociali e culturali, con lo scopo non solo di fornire un’interpretazione autentica dei diritti contenuti nel Patto sui diritti economici, sociali e culturali ma anche di indicare quali sono gli obblighi che gli Stati devono adempiere per realizzare i diritti riconosciuti nel Patto.

			Visto che la base della mia analisi è il Commento generale, vorrei partire da due premesse metodologiche su come analizzare questo documento. La prima premessa è che il documento è scritto principalmente per gli Stati contraenti, ovvero che sono parti del Patto sui diritti economici, sociali e culturali. Giustamente il Commento generale si concentra sugli obblighi che gli Stati hanno in relazione a scienza e diritti umani piuttosto che presentare una discussione di quali siano i diritti individuali. Il Commento generale fa espressa menzione di tali diritti solo in modo occasionale. Ne consegue che per ricavare il contenuto del diritto bisogna partire dagli obblighi degli Stati e analizzare l’altra faccia della medaglia: quando uno Stato ha un obbligo, l’individuo ha un diritto a esigere che lo Stato adempia quell’obbligo.

			La seconda premessa è che il Commento generale presenta un mosaico di obblighi e pretese piuttosto che un quadro ben delineato di cosa sia il diritto a beneficiare del progresso scientifico. Il documento contiene un catalogo di pretese e obblighi inerenti al diritto ma non fa un lavoro di astrazione che presenti il diritto a beneficiare del progresso scientifico nella sua interezza, in modo organico o unitario. Ne consegue che il secondo aspetto di questo lavoro interpretativo sta nel mettere insieme il mosaico per derivare un quadro completo e unitario del diritto.

			Fatte queste premesse, possiamo quindi cominciare a ricostruire interpretativamente il diritto a beneficiare del progresso scientifico. Quello che emerge dall’analisi del Commento generale è che il diritto a beneficiare del progresso scientifico non è un diritto unico ma un pacchetto di diritti. Prendendo quindi in prestito la metafora del bundle of rights sviluppata nell’ambito della common law per descrivere i vari diritti connessi al concetto di proprietà, il diritto a beneficiare del progresso scientifico è anch’esso un pacchetto di diritti inter-dipendenti ma distinguibili e separabili sia concettualmente che a livello di obblighi degli Stati di realizzazione.

			Questo pacchetto racchiude 6, 7 o 8 diritti. Il numero non è definito perché alcuni possono essere assorbiti da altri, come vedremo.

			Il primo diritto, che colloco al centro perché essenziale per la realizzazione di tutti i diritti racchiusi nel pacchetto, è il diritto ad accedere, in modo equo e non discriminatorio, al sapere scientifico. È un diritto cardine perché, senza accesso alla conoscenza scientifica, gli altri aspetti del diritto sono impossibili da realizzare. Fortunatamente il diritto di accesso alla conoscenza scientifica è uno dei diritti meno controversi e meglio discussi nel Commento generale. Tra gli obblighi che fanno capo a questo diritto ci sono il dovere di fornire un’educazione scientifica, di permettere l’accesso alle informazioni scientifiche, incluso l’accesso in open access a dati e contenuti della letteratura scientifica, di disseminare la conoscenza, e di proteggere coloro che accedono al sapere scientifico dalla disinformazione scientifica. Quindi un diritto ad accedere a informazioni scientifiche accurate.

			Il secondo diritto del pacchetto è il diritto di accesso alle applicazioni del sapere scientifico, in particolare l’accesso ad applicazioni del progresso scientifico che già esistono, che sono già disponibili. Il diritto consiste nell’aver accesso, in modo equo e non discriminatorio, a tecnologie sviluppate a partire da conoscenze scientifiche. Queste tecnologie devono essere messe a disposizione degli utenti, con le necessarie informazioni sui rischi e benefici delle stesse, soprattutto se portano vantaggi per delle popolazioni vulnerabili e se contribuiscono alla realizzazione di altri diritti riconosciuti nel Patto.

			Il terzo diritto è collegato al precedente e al diritto di autodeterminazione con riferimento alle applicazioni del progresso scientifico. Il Commento generale fa una menzione espressa di questo diritto in relazione all’agricoltura, dove si dice che gli agricoltori hanno un diritto a scegliere la tecnologia che meglio calza o meglio si adatta ai propri interessi. Leggendo poi il Commento generale nella sua interezza si vedono altri aspetti di questo diritto all’autodeterminazione dell’individuo, particolarmente in relazione all’applicazione del sapere scientifico. Tali aspetti emergono in connessione al diritto a una educazione scientifica, ad avere le informazioni corrette riguardo ai rischi e ai benefici delle varie tecnologie, ad avere accesso al sapere scientifico e alle sue applicazioni, ad avere delle politiche che siano in linea con le migliori evidenze scientifiche. In generale, obblighi che supportino l’idea che esista un diritto all’autodeterminazione e quindi un diritto a scegliere se avvalersi o non avvalersi di certe applicazioni del progresso scientifico, per impedire che un governo possa imporre certe scelte tecnologiche od ostacolarne altre senza una ragione che renda la proibizione necessaria. Secondo il Patto, le limitazioni ai diritti culturali sono possibili ma solo nei parametri dell’articolo 4, che codifica il c.d. principio di proporzionalità, ossia lo standard per permettere a un governo di limitare i diritti riconosciuti dal Patto. Come si vede, il diritto all’autodeterminazione è collegato a quello precedente, ovvero al diritto di accedere alle applicazioni del progresso scientifico. Lo complementa in quanto richiede che gli individui siano adeguatamente informati su quali, tra le applicazioni tecnico-scientifiche disponibili, siano più idonee a soddisfare i propri interessi e possano scegliere di conseguenza quale utilizzare. 

			Il quarto diritto è quello di partecipare al progresso scientifico. In modo per molti aspetti innovativo, il Commento generale interpreta il termine “partecipare” non solo nel senso di ricevere passivamente i benefici della scienza ma anche come partecipazione attiva alla loro creazione. Gli aspetti più importanti del diritto a partecipare sono due. Da una parte, è un diritto dei cittadini a diventare scienziati, quindi ad accedere a opportunità educative e professionali nell’ambito della scienza; dall’altra, è un diritto a contribuire, come cittadini, alla ricerca scientifica mediante quella che viene definita la citizen science.

			Il quinto diritto è il diritto all’innovazione. È il diritto alla produzione di sapere scientifico nuovo e alla trasformazione del sapere in applicazioni che portino benefici ai destinatari o utenti. Una delle affermazioni chiave del Commento generale è che gli Stati devono assicurarsi “che il progresso scientifico avvenga” (§ 16: “ensure that scientific progress happens”). Ci sono poi tutta una serie di affermazioni aggiuntive, legate agli investimenti in ricerca, alla creazione di un’infrastruttura per la ricerca, all’adozione di misure legislative, all’educazione scientifica, e così via. Ciò che il Commento generale non fa è imporre esplicitamente un dovere di trasformare la conoscenza in applicazioni. Tuttavia, questo dovere è ricavabile da una lettura trasversale del Commento generale e in particolare della sezione che discute del diritto alla salute. Il Commento generale fa due affermazioni particolarmente importanti: “promuovere la ricerca scientifica, attraverso il sostegno finanziario o altri incentivi, per creare nuove applicazioni mediche” e “dare priorità alla promozione del progresso scientifico che può sfociare in modi migliori e più accessibili per la prevenzione, il controllo o il trattamento di epidemie, endemie, malattie professionali e altre malattie” (§ 67).

			Il sesto diritto è il diritto a politiche che riflettano le migliori evidenze scientifiche. Il Commento generale parla in più occasioni delle “migliori evidenze scientifiche che sono disponibili e comunemente accettate”. Se applicato correttamente, questo diritto implica il dovere del legislatore di considerare le evidenze scientifiche nel formulare delle leggi. Non significa che la scienza sia l’unica considerazione rilevante – si possono aggiungere considerazioni economiche, di impatto sociale, etiche, eccetera – ma significa che la scienza deve essere presa in considerazione nel formulare le leggi. Il legislatore deve adattare le politiche al contesto scientifico, coinvolgere la società nel formulare queste politiche e anche monitorare il progresso scientifico in modo tale da verificare il suo impatto anche su altri diritti e adeguare la normativa all’innovazione anche nei momenti successivi alla sua entrata in vigore.

			Il settimo e ultimo diritto è il diritto a una scienza indipendente e responsabile. Questo diritto comporta l’obbligo dello Stato di garantire che la scienza incorpori standard etici, che sia rispettosa della dignità umana e non lesiva di altri diritti fondamentali. Inoltre, questo diritto assicura che la scienza sia protetta da ingerenze esterne, quali quella dei capitali privati.

			Inoltre, il Commento generale formula tre obblighi che si applicano a tutti i diritti del pacchetto: l’obbligo di adottare delle misure legislative per la realizzazione del diritto; un budget adeguato; e la creazione di rimedi giudiziali e non che permettano ai titolari del diritto a beneficiare del progresso scientifico di agire nel caso in cui il diritto non sia pienamente realizzato.

			In conclusione, voglio proporre un’altra chiave di lettura che illustra il mio modo di chiarire il contenuto normativo dell’articolo 15 del Patto. Si tratta della distinzione tra sapere scientifico e applicazioni esistenti e sapere e applicazioni future. L’articolo 15 parla di “progresso” e quindi di futuro. L’accesso al sapere e alle applicazioni esistenti non esaurisce il diritto a beneficiare del progresso scientifico. L’articolo 15 parla di progresso e pertanto riconosce il diritto alla produzione di sapere scientifico e a generare applicazioni non ancora esistenti. Questa è l’essenza di quello che ho chiamato un “diritto all’innovazione”. Il Patto richiede di spostare la frontiera del sapere in avanti ed esige che questo sapere si materializzi in applicazioni che siano utili per la realizzazione di altri diritti riconosciuti dal Patto. Una lettura dell’articolo 15 che omette questo aspetto è necessariamente incompleta.





			Onu Onui Lupus? Sulla cannabis l’Onu s’è dimenticata della scienza di Guido Long e Marco Perduca 

			Il 31 marzo del 2021 le Nazioni Unite hanno celebrato i 60 anni dall’adozione della Convenzione singola sulle sostanze narcotiche e psicotrope.1 In tutti questi anni le leggi e politiche “ispirate” da quel documento hanno fallito nell’obiettivo di rendere globalmente disponibili per fini medico-scientifici le piante e derivati elencati nelle quattro tabelle in cui erano state incluse. 

			Per quasi sessant’anni l’uso o la detenzione di quanto tabellato, se non prescritto medicalmente, è stato sanzionato penalmente e amministrativamente in tutto il mondo senza che questa penalizzazione abbia concorso a cancellare, ridurre o almeno contenere significativamente il fenomeno provocando violazioni di libertà e diritti di consumatori e produttori. 

			Negli ultimi vent’anni molti Stati membri dell’Onu hanno rivisto buona parte delle normative scaturite dalla ratifica delle Convenzioni internazionali in materia di stupefacenti – dopo quella del 1961, emendata nel 1972, ne sono state adottate una nel 19712 e una nel 1988.3 Per quanto l’articolo 2 della Carta delle Nazioni Unite4 affermi, nel bene e nel male, il principio della sovranità degli Stati, le modifiche delle leggi sulle droghe sono state sistematicamente stigmatizzate dai rapporti annuali della Giunta internazionale per gli stupefacenti (Incb), perché “condonavano” l’uso “ricreativo”, cioè non medico o scientifico, delle sostanze incluse nelle tabelle delle Convenzioni. 

			Le politiche attorno al sistema internazionale di controllo degli stupefacenti si discutono a Vienna all’Ufficio delle Nazioni Unite per il controllo della droga e la prevenzione del crimine, Unodc, mentre gli aspetti sanitari della dipendenza rientrano nelle competenze delle agenzie delle Nazioni Unite a Ginevra. Da quasi un quarto di secolo (l’Unodc è stato fondato nel 1997) non c’è condivisione di analisi, pianificazione e valutazioni tra questi luoghi decisionali, né si è pensato di riformare la gerarchia della gestione dei vari programmi internazionali in modo da far tesoro delle singole esperienze nell’applicazione di scelte globali per poter eventualmente disegnare sistemi di valutazione trans-disciplinari.

			Nessuna delle oltre 63 sessioni della Commissione Onu sulle droghe narcotiche (Cnd),5 si è mai aperta con la proclamazione degli obiettivi raggiunti; nella migliore delle ipotesi si è preso atto che la domanda e l’offerta erano stabili, ma strutturalmente presenti in tutti i paesi del mondo. Nessuno ha potuto vantare successi nella riduzione della domanda o dell’offerta delle sostanze illecite.

			Anche se l’Organizzazione mondiale della sanità (Oms) e Unaids hanno adottato chiare raccomandazioni e linee guida circa la necessità di promuovere politiche di riduzione del danno6 da uso problematico di sostanze stupefacenti, Unodc e Incb non hanno mai messo in dubbio l’efficacia del modo con cui erano state applicate le tre Convenzioni o la loro centralità nella “lotta al narcotraffico”, né si sono mai assunte la responsabilità di valutare l’impatto di decisioni prese molti anni fa quando il fenomeno aveva dimensioni e portata molto diverse. 

			Il problema negli anni ha raggiunto tanto le megalopoli quanto i piccoli villaggi nel Sahara o le foreste andino-amazzoniche e ancora oggi interessa le scuole elementari tanto quanto le carceri di mezzo mondo. La mancanza di una sua valutazione periodica e dinamica ha concorso a far sì che le risposte istituzionali divenissero parte integrante del problema che si voleva risolvere promuovendo un sistema di controllo globale con strumenti militari. 

			Le riunioni della Cnd sono inaugurate da dichiarazioni governative che all’unisono riaffermano la centralità delle Convenzioni per il controllo internazionale di piante e prodotti ritenuti aprioristicamente pericolosi. Nelle due sessioni speciali dell’Assemblea generale dell’Onu, Ungass,7 convocate al Palazzo di Vetro nel 1998 e 2016, nessuno s’è mai posto criticamente di fronte alla mancanza di successi. Se alla fine degli anni ’90 venne rilanciata la necessità di rafforzare l’eradicazione delle colture, recentemente la strategia internazionale ha iniziato a includere preoccupazioni per i più deboli e vulnerabili o l’ambiente. In nessun caso però è stata messa in dubbio la validità delle Convenzioni.

			Sebbene negli anni tanto l’Oms quanto Unaids, e perfino Undp,8 abbiano concentrato i loro messaggi su prevenzione, cura e riduzione del danno, o la Banca mondiale abbia notato come intere fasce di popolazione in molti paesi, dall’Afghanistan al Myanmar, dalla Colombia alla Bolivia, dal Marocco all’Albania, passando per lo Yemen e la Somalia, basino buona parte delle loro economie su colture illecite, nessuno studio o raccomandazione è riuscito a scalfire la fiducia nella validità del sistema di controllo internazionale delle droghe.

			Nella primavera del 2020 il Comitato Onu sui diritti economici, sociali e culturali ha pubblicato un Commento generale sulla Scienza.9 Si tratta di un documento che dettaglia e approfondisce le implicazioni derivanti dall’articolo 15 del Patto internazionale sui diritti economici, sociali e culturali10 passando in rassegna i testi che la Comunità internazionale ha dedicato alla scienza, specificando gli obblighi degli Stati in relazione al “diritto alla scienza” e spiegando quanto occorra coinvolgere la società civile nella presa di decisioni che hanno a che fare con temi apparentemente tecnici.

			Tra le funzioni del Commento generale c’è anche quella di assistere gli Stati a preparare i rapporti che sono tenuti a inviare alle Nazioni Unite sul rispetto degli obblighi derivanti dalla ratifica del Patto.

			La prima versione del documento, aperta a commenti e suggerimenti da parte di vari portatori d’interessi, conteneva addirittura due paragrafi dedicati alle sostanze sotto controllo. Nel testo adottato è rimasto “solo” quanto segue:

			
			La ricerca scientifica è compromessa per alcune sostanze ai sensi delle Convenzioni internazionali sul controllo delle droghe, in quanto tali sostanze sono classificate come dannose per la salute e prive di valore medico-scientifico. Tuttavia, alcune di queste classificazioni sono state fatte senza adeguato supporto scientifico a comprovare la decisione, in quanto esistono valide evidenze sugli usi medici di alcune sostanze, come la cannabis per il trattamento di alcune forme di epilessia. Pertanto, gli Stati parte dovrebbero armonizzare l’adempimento dei loro obblighi ai sensi del regime internazionale di controllo della droga con i loro obblighi di rispettare, proteggere e adempiere al diritto a partecipare e a godere dei benefici del progresso scientifico e delle sue applicazioni (Rpebspa), attraverso una revisione periodica delle loro politiche in relazione alle sostanze controllate. Il divieto di ricerca su tali sostanze è in linea di principio una limitazione [al godimento] del Rpebspa e [per essere considerata lecita] dovrebbe soddisfare i requisiti dell’articolo 4 del Patto. Inoltre, a causa dei potenziali benefici per la salute di queste sostanze controllate, queste restrizioni dovrebbero anche essere ponderate in relazione agli obblighi degli Stati parte ai sensi dell’articolo 12 del Patto.11

			Siamo di fronte a una dichiarazione d’incongruità tra quanto previsto dalle Convenzioni sulle sostanze stupefacenti e quanto stabilito dal Patto, un documento che a differenza delle Convenzioni ha un rango superiore dal punto di vista degli obblighi internazionali per lo Stato che lo ratifica.

			Come se non bastasse aver evidenziato i possibili limiti al diritto alla scienza creati dagli ostacoli o divieti di accesso alle sostanze sotto controllo, il Commento dedica un paragrafo al principio di precauzione, una “linea guida” che teoricamente ispira la necessità di prevedere sanzioni per usi di sostanze psicoattive al di fuori della sfera medico-scientifica:

			
			Il principio di precauzione non dovrebbe ostacolare e impedire il progresso scientifico, che è a beneficio dell’umanità. Nondimeno, dovrebbe consentire di affrontare gli eventuali rischi per, tra gli altri, la salute umana e l’ambiente. Di conseguenza, nei casi controversi, la partecipazione e la trasparenza assumono importanza cruciale, poiché la condivisione pubblica dei rischi e delle possibili conseguenze di alcune innovazioni tecnologiche o ricerche scientifiche fornirebbe alla società [gli strumenti per] decidere se i rischi siano accettabili o meno, attraverso una deliberazione pubblica informata, trasparente e partecipativa.12

			Se in passato buona parte delle ricerche sulle “droghe” commissionate dai governi avevano come obiettivo quello di dimostrarne la pericolosità, anche grazie al rilassamento di leggi e politiche a livello locale e alla progressiva regolamentazione legale della cannabis, la letteratura scientifica è andata elaborando studi di segno opposto rispetto a quanto prodotto dagli anni ’70 ai ’90. 

			Tornando al paragrafo relativo alle sostanze sotto controllo internazionale, il Commento generale afferma che:

			
			In particolare, gli Stati dovrebbero compiere tutti gli sforzi per garantire che i farmaci e i trattamenti medici, anche nel campo della dipendenza da droghe, siano basati su evidenza scientifica, che i loro rischi siano stati adeguatamente valutati e comunicati in modo chiaro e trasparente, in modo che i pazienti possano fornire un consenso adeguatamente informato.13

			Senza denunciare ostacoli o divieti imposti arbitrariamente, si segnala che scelte limitanti, per giunta adottate senza evidenze scientifiche, vanno contro il pieno godimento del diritto alla salute e pongono problemi strutturali rispetto alla protezione e promozione del diritto alla scienza. 

			Dopo anni di dibattito interno nel 2018 l’Oms ha adottato una raccomandazione per la Commissione Onu sulle droghe relativa alla riclassificazione della cannabis nelle tabelle internazionali.14 Il 2 dicembre 2020, con uno voto di scarto,15 la Cnd ha cancellato la cannabis dalla IV tabella della Convenzione del ’61.

			Pur non avendolo menzionato nelle loro dichiarazioni di voto, i paesi che hanno votato a favore di quanto proposto dal Comitato di esperti sulle dipendenze dalle droghe dell’Oms16 hanno fatto sposato il fatto che la letteratura scientifica ha dimostrato numerosi possibili impieghi terapeutici della cannabis e riconosciuto che queste conoscenze hanno suscitato nuove regole. 

			Seppur con grosse difficoltà, gli Stati membri della Cnd hanno deciso di aggiornare norme non più in linea con i loro obblighi internazionali e l’adeguamento è avvenuto per sottrazione piuttosto che inclusione di una nuova sostanza. Questa decisione potrebbe rappresentare un primo esempio di valutazione – politica, giuridica, socio-sanitaria ed economica – di quanto (non) accaduto relativamente all’uso medico-scientifico delle piante e sostanze psicoattive poste sotto controllo internazionale all’indomani della Seconda guerra mondiale. 

			A sessant’anni dalla Convenzione unica iniziano a emergere i conflitti tra gli obblighi internazionali derivanti dal Patto sui diritti economici, sociali e culturali e quanto previsto dalle Convenzioni dell’Onu sulle droghe. Si tratta di contrasti particolarmente evidenti quando si legge il “problema” delle “droghe” con le lenti del diritto alla salute e di quello a godere dei benefici del progresso scientifico e delle sue applicazioni. Occorre quindi proseguire sulla strada indicata dal Commento generale anche relativamente al necessario coinvolgimento della società civile nel processo decisionale sulla base delle analisi ed evidenze scientifiche prodotte negli anni. Il contributo dei cittadini aiuterebbe a sviluppare e promuovere studi su usi ed effetti avversi delle piante e sostanze sotto controllo internazionale segnalando i danni e rischi causati, molto spesso, dall’architettura giuridica internazionale.
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			Il diritto umano alla scienza aperta 
 di Federico Binda e Roberto Caso

			1. Introduzione

			Il diritto umano alla scienza si trova definito in alcune importanti normative di diritto internazionale. In particolare, nell’art. 27 della Dichiarazione universale dei diritti umani e nell’art. 15 del Patto internazionale sui diritti economici, sociali e culturali. Da entrambe le norme emerge un’idea: l’equilibrio tra diritti di proprietà intellettuale (esclusivi) e diritti di accesso, fruizione e sviluppo della conoscenza scientifica.1 Il mantenimento di questo equilibrio costituisce un aspetto fondamentale delle società pienamente democratiche.

			La scienza aperta invece non corrisponde a una definizione normativa univoca. Si tratta di un fenomeno nato grazie a iniziative spontanee del mondo della ricerca che solo di recente ha trovato parziali e frammentarie regolamentazioni a livello di singoli Stati e organizzazioni internazionali. Nell’idea originaria dell’Open Access (Oa) alle pubblicazioni scientifiche e dell’Open Science (Os) un ruolo centrale è rivestito dalla rete: Internet può essere utilizzata per rendere il dialogo tra scienziati, nonché tra scienziati e cittadini più efficace e trasparente, potenziando la cooperazione e allentando i vincoli che derivano dalla proprietà intellettuale. In questa prospettiva, la scienza aperta costituisce un pilastro della democrazia.

			Il nesso tra diritto umano alla scienza e Os è stato indagato nella letteratura e recentemente formalizzato nel Commento generale del Comitato sui diritti economici, sociali e culturali del Consiglio per i diritti umani delle Nazioni Unite all’art. 15 (1) (b) del Patto internazionale sopra citato.2 Il resto di questo breve scritto è dedicato a evidenziare alcuni aspetti di tale nesso con particolare riferimento al ruolo che “il diritto umano alla scienza aperta” può svolgere in tempi di pandemia.

			
			2. La scienza aperta: mercificazione o uso pubblico della ragione? 

			Nei sistemi a economia capitalistica è inevitabile che tra scienza e mercato ci siano strettissime relazioni. Basta ricordare che una parte della ricerca scientifica (c.d. ricerca applicata) è svolta dalle imprese. Allo stesso tempo, la comunità degli scienziati, in particolare quella che lavora all’interno delle università e nei centri di ricerca no profit, dovrebbe mantenere autonomia e indipendenza dal mercato. Le norme sociali della scienza predicano valori come l’universalismo, il disinteresse e la condivisione dei risultati della ricerca.

			Tuttavia, logiche commerciali, spesso sposate dalle istituzioni, hanno messo queste norme sociali in secondo piano. Una tendenza che vediamo sia sul fronte dei finanziamenti, spostati dalla ricerca di base alla ricerca applicata, sia nei meccanismi di valutazione, che hanno portato a una competizione – a volte esasperata – fra scienziati.

			Ad esempio, i risultati della ricerca (anche di quella di base) svolta dalle istituzioni no profit sono coperti da diritti di proprietà intellettuale. Lo stesso sistema di comunicazione della scienza basato sulla pubblicazione di libri e riviste è nelle mani di grandi editori commerciali, recentemente trasformatisi, nella dimensione digitale, in imprese di analisi dei dati. 

			La scienza aperta ha provato a reagire alla mercificazione per rimettere al centro dello scopo della ricerca l’uso pubblico della ragione e l’avanzamento della conoscenza. Oggi, a distanza di due decenni dalle prime grandi dichiarazioni sull’Open Access (le dichiarazioni di Budapest, Bethesda e Berlino), tale obiettivo sembra ancora molto distante. Mentre il capitalismo delle piattaforme e gli oligopoli della conoscenza appaiono sempre più prossimi alla colonizzazione della scienza aperta.

			
			3. Il diritto umano alla scienza e l’Open Science 

			Nel Commento generale n. 25 relativo all’art. 15 del Patto internazionale sui diritti economici, sociali e culturali si prendono le mosse da alcune considerazioni di ordine generale. La privatizzazione su larga scala della ricerca scientifica può avere effetti negativi sul diritto umano alla scienza. L’Open Access alle pubblicazioni scientifiche e l’Open Science sono parti integranti del diritto umano alla scienza. A tali considerazioni ne seguono alcune specifiche sui diritti di proprietà intellettuale. Pur riconoscendo un ruolo positivo alla proprietà intellettuale, il Commento generale evidenzia anche che la stessa incide negativamente sul diritto umano alla scienza sotto tre profili: a) distorce le decisioni di finanziamento della scienza, preferendo la ricerca che garantisce maggiori profitti (e non necessariamente i risultati più importanti per l’umanità); b) limita la circolazione dell’informazione scientifica per un determinato periodo di tempo; c) eleva barriere di prezzo all’accesso alle pubblicazioni scientifiche che danneggiano i ricercatori più poveri. Non a caso il Commento invoca un maggiore bilanciamento tra diritti di proprietà intellettuale e accesso aperto alla conoscenza. Gli Stati che hanno aderito al Patto internazionale dovrebbero adottare misure volte a contenere i prezzi di accesso alle medicine, alle sementi, agli altri mezzi di produzione del cibo e alle risorse didattiche come i libri di testo. 

			
			4. I paesi in via di sviluppo e la scienza aperta

			La cosiddetta “rivoluzione digitale” ha creato opportunità senza precedenti in molti settori economici e industriali, oltre che, naturalmente, nella ricerca scientifica. Come è stato ricordato in molte sedi, l’accesso ai dati, unito alla capacità di calcolo e alla conoscenza delle più recenti ricerche scientifiche, ha una capacità di impatto formidabile sulla vita delle persone. Evidentemente, una condizione necessaria affinché questo impatto possa avvenire nel modo più positivo possibile è che informazioni scientifiche, dati e risultati della ricerca siano il più ampiamente accessibili e il più facilmente condivisibili, con un impegno attivo di tutte le parti interessate. 

			Per queste ragioni, la scienza aperta gioca un ruolo centrale all’interno degli Obiettivi per lo sviluppo sostenibile (Sustainable Development Goals) delle Nazioni Unite. Una sfida che coinvolge, in maniera differente ma non indipendente, i paesi dei cosiddetti Nord e Sud del mondo. I sistemi accademici dei paesi in via di sviluppo spesso non sono messi nelle condizioni di poter accedere alle piattaforme editoriali, ricordate prima, su cui sono ospitati i risultati della ricerca prodotta nei paesi occidentali, ampliando inevitabilmente il gap esistente.

			Questo problema è stato parzialmente affrontato nel nuovo Programma quadro europeo per la ricerca e l’innovazione, Horizon Europe, anche se la Commissione europea mantiene un atteggiamento ambiguo: a marzo 2020, per esempio, l’ambasciatrice della Commissione presso il Sud Africa ha consegnato una lettera alle autorità del paese esprimendo “preoccupazione” per il testo di una nuova legge sul diritto d’autore in fase di esame, con particolare riferimento al “fair use” (la possibilità di utilizzare piccole parti di un’opera protetta per poterla rielaborare) e alle varie eccezioni al diritto di esclusiva previste. Si tratta di una tendenza a intervenire sulle leggi sulla proprietà intellettuale che si sta diffondendo anche in altri paesi: restando in Africa, nell’ottobre 2019 è stata approvata in Etiopia una nuova policy nazionale per garantire l’accesso aperto a ogni lavoro di ricerca finanziato con risorse pubbliche e, cosa importante, ai dati relativi; inoltre, la nuova disciplina ha introdotto il cosiddetto “diritto di ripubblicazione”, ovvero la possibilità, da parte degli autori di rendere gratuitamente disponibili, su banche dati ad accesso aperto, i propri lavori. Una decisione, quella del governo etiope, che porta la legislazione del paese africano in materia di accesso e condivisione dei prodotti della ricerca a superare quella di diversi paesi occidentali, inclusa l’Italia: a oggi, giace ancora in Senato, ferma da mesi, la proposta di legge Gallo (ddl n. 1146) che mira a introdurre alcuni principi dell’Open Science, incluso il diritto di ripubblicazione e archiviazione. 

			
			5. La pandemia: verso una scienza cooperativa e solidale? 

			La recente risposta della comunità scientifica internazionale alla pandemia di Covid-19 ha dimostrato come la scienza aperta può accelerare le soluzioni scientifiche. Di più, costituisce un aspetto fondamentale del diritto umano alla scienza.3 In altri termini, l’Open Science può diventare paradigmatica di un “nuovo modo di fare ricerca”, come, forse con un po’ di ottimismo, titolavano su Science il 26 febbraio 2020, in relazione al “torrente di dati, articoli e informazioni” che venivano riversate online, a disposizione di tutti, man mano che emergevano dai laboratori degli scienziati. In tempi record, la sequenza genetica del virus Sars-Cov-2 è stata pubblicata in un repository ad accesso aperto e resa disponibile gratuitamente per tutti i ricercatori, mentre centinaia di articoli venivano condivisi come preprint su diversi repository online – come arXiv, medRxiv e bioRxiv – spesso da scienziati che non avevano mai condiviso un articolo su server online prima di allora, per timore di vedere le proprie ricerche predate da gruppi concorrenti e rivali.4 

			Nelle prime fasi della pandemia, articoli scientifici e pubblicazioni relative a ricerche precedenti e protette da copyright sui coronavirus sono stati rapidamente messi a disposizione della comunità scientifica su server “pirata”, creati appositamente per questo scopo. Il tutto mentre diversi opinionisti ricordavano, in quei primi giorni concitati, l’amarezza delle autorità sanitarie liberiane in relazione all’ultima epidemia di Ebola in Africa occidentale (nel 2015). Proprio quell’amarezza aveva portato a un famoso articolo pubblicato sul New York Times in cui il salario medio settimanale di un medico in prima linea contro l’epidemia – circa 50 dollari – veniva confrontato con il prezzo per l’accesso a un singolo articolo scientifico sul tema. Di fronte alla pandemia di Covid-19, e alla pressione dell’opinione pubblica, molti editori internazionali commerciali hanno deciso di correre rapidamente ai ripari, offrendosi di rendere i contenuti della ricerca sul coronavirus liberamente accessibili. 

			Lo straordinario flusso di nuove ricerche è stato tale da costringere gli editori a rivedere i tempi di revisione e pubblicazione. Ciò potrebbe spingere a ripensare l’intero modello della peer review, la revisione paritaria che fino a oggi è stata il pilastro attorno al quale ruotava il sistema reputazionale della ricerca scientifica mondiale. 

			
			6. Conclusioni 

			In tempi di pandemia da Sars-Cov-2 emergono segnali contraddittori. Da una parte, molti promuovono il diritto umano alla scienza aperta reclamando un maggiore equilibrio tra diritti di proprietà intellettuale e diritti di accesso alla conoscenza scientifica. Dall’altra, i valori alla base della scienza aperta sembrano di fatto rimanere in ombra di fronte alle forze che muovono verso la mercificazione della conoscenza scientifica, della competizione esasperata (ad esempio, per arrivare per primi alla produzione di un vaccino), della concentrazione del potere decisionale nelle mani di pochi soggetti e dell’espansione della proprietà intellettuale. Per dare sostanza al diritto umano alla scienza si potrebbe iniziare dalla riforma dei diritti di proprietà intellettuale, ormai caratterizzati da un insopportabile sbilanciamento a favore delle esclusive a detrimento dei diritti di accesso, fruizione e sviluppo delle conoscenze scientifiche. 

			Note

			1. Cfr. L.B. Shaver, The Right to Science and Culture (6 marzo 2009), Wisconsin Law Review, 2010, 1, pp. 121-184, Ssrn: https://ssrn.com/abstract=1354788 o http://dx.doi.org/10.2139/ssrn.1354788

			2. Economic and Social Council, General comment n. 25 (2020) on science and economic, social and cultural rights, article 15 (1) (b), (2), (3) and (4) of the International Covenant on Economic, Social and Cultural Rights, 30 aprile 2020.

			3. Cfr. V. Zambrano, “Il ‘diritto umano alla scienza’ e l’emergenza da Covid-19”, in Rivista di biodiritto/Biolaw Journal, maggio 2020, http://dx.doi.org/10.15168/2284-4503-584

			4. E. Callaway, “Will the Pandemic Permanently Alter Scientific Publishing?”, Nature, 2020, 582, pp. 167-168, doi: 10.1038/d41586-020-01520-4





			Diritto alla scienza e partecipazione attiva alla formulazione di politiche pubbliche: appunti di nonviolenza sul caso Urgenda vs Stato olandese di Claudia Basta

			Scienza e democrazia – e quindi conoscenza e diritto – sono alla base dello sviluppo umano: i termini senza i quali le relazioni virtuose tra conoscenza e libertà, libertà e giustizia, e giustizia e sviluppo sostenibile non potrebbero oliare gli ingranaggi della convivenza sociale. In un momento storico in cui tali ingranaggi vengono minacciati dal proliferare di narrazioni antiscientifiche – che, diversamente dalle medesime narrazioni susseguitesi in epoche precedenti, godono oggi di immediata diffusione e amplificazione sociale – difendere il diritto alla scienza è quindi di primaria importanza per la preservazione e il rafforzamento di istituzioni democratiche. 

			Nonostante la centralità della relazione tra scienza e democrazia, e quindi tra progresso e diritti umani, la recente pubblicazione del Commento generale sul “diritto alla scienza” da parte del Comitato sui diritti economici, sociali e culturali delle Nazioni Unite si motiva alla luce della scarsa attività di documentazione dei rispettivi obblighi da parte dei paesi firmatari della omonima convenzione. In altre parole, il diritto alla scienza fatica a emergere nelle agende politiche di questi paesi come ambito normativo di rilevanza pari ad altri diritti fondamentali. Il Commento generale intende quindi ribadirne la centralità nel quadro dei diritti umani da questi sottoscritti, sottolineandone il valore strumentale ai fini dello sviluppo umano, del benessere sociale, e della pace tra i popoli.1

			Un’implicazione fondamentale di tale valore strumentale, ripetutamente accennata ma non argomentata nel Commento generale, consiste nell’esercizio dei diritti propri della cittadinanza democratica attraverso la partecipazione attiva degli individui ai processi di decisione pubblica. In altre parole, il diritto alla scienza, di accedere alla conoscenza scientifica e di godere dei rispettivi benefici sono strumenti fondamentali per l’esercizio attivo del diritto democratico per eccellenza: quello di partecipare tanto alla formulazione di decisioni e politiche pubbliche quanto, nel caso queste non fossero (più) fondate su evidenza e conoscenze attuali, di promuovere il loro superamento. 

			Un caso paradigmatico di esercizio di tale diritto è la controversia che ha visto come protagonisti la fondazione per lo sviluppo sostenibile Urgenda e lo Stato olandese. Iniziata nel 2013 da Urgenda in rappresentanza di 800 cittadini e protrattasi fino al 2019 attraverso tre gradi di giudizio, la controversia ha riguardato gli obiettivi di abbattimento delle emissioni di anidride carbonica nell’atmosfera stabiliti dal governo – allora come oggi guidato da Marc Rutte – nella politica climatica nazionale. Nel 2012, tali obiettivi consistevano di una riduzione entro il 2020 del 17%, dei valori relativi al 1990: riduzione decisamente inferiore al 40% indicato nella letteratura scientifica per prevenire gli effetti catastrofici di un innalzamento della temperatura terrestre al di sopra di 2 gradi centigradi.2 

			In risposta a una lettera inviata nel 2012 dalla fondazione al governo olandese, questi si dichiara consapevole della potenziale catastroficità di tali effetti sull’uomo e sull’ambiente. Questa dichiarata consapevolezza – ossia, conoscenza – della pericolosità dei cambiamenti climatici è il vulnus a cui la fondazione decide di dar seguito appellandosi alla Corte distrettuale dell’Aja. La motivazione che sottende alla citazione in giudizio dello Stato da parte di Urgenda è che la consapevolezza della gravità delle conseguenze dei cambiamenti climatici sulle generazioni attuali e future implica l’obbligo di intervenire in modo proporzionalmente preventivo: proporzione non riflessa dalla modestia degli obiettivi di mitigazione delle emissioni di gas serra stabiliti dal governo del tempo. In altre parole, la posizione promossa da Urgenda in sede giuridica è che il largo consenso raggiunto dalla comunità scientifica relativamente alla credibilità e pericolosità dei rischi conseguenti ai cambiamenti climatici, e le rispettive indicazioni circa la mitigazione della componente antropogenica di tali cambiamenti, costituiscono un’evidenza sufficiente per obbligare lo Stato ad adottare misure di prevenzione proporzionali. Di fatto, nel ricorrere alla Corte, Urgenda sostiene la tesi secondo cui il consenso scientifico, pur nell’ambito complesso e dibattuto delle scienze del clima, ha valore di evidenza giuridica, e come tale costituisce prova della negligenza dello Stato. Tesi non del tutto nuova, in ambito giurisprudenziale – ma senz’altro pioneristica relativamente agli attori, alla modalità, e al contesto della sua applicazione: rispettivamente, un gruppo di cittadini rappresentati da un’organizzazione civica, la citazione in giudizio dello Stato in una corte ordinaria, e i target di abbattimento di emissioni di CO2 stabiliti da un governo in carica. 

			A costituire una pietra miliare della giurisprudenza europea sarà però la sentenza emessa dalla Corte nel giugno del 2015 a seguito delle audizioni delle due parti.3 Con essa, i giudici non solo riconosceranno la validità della tesi di Urgenda, ma stabiliranno l’obbligo di innalzare gli obiettivi di mitigazione delle emissioni di CO2. Le motivazioni della storica sentenza ruotano intorno all’obbligo di cura dell’ambiente di vita da parte dello Stato: obbligo non rispecchiato, secondo i giudici, dall’abbattimento di emissioni di CO2 del 17%, obiettivo che la sentenza innalza quindi al 25%. Consapevoli della potenziale “invasione di campo” del potere legislativo che la prescrizione di tale obiettivo avrebbe potuto costituire, nelle motivazioni della sentenza i giudici argomentano come questa non entri “nell’ambito della politica”, ma si limiti a esercitare la propria funzione di protezione dei diritti dei cittadini: anche quando la loro violazione vede lo Stato come controparte. È in virtù di questo riconoscimento della divisione dei poteri che la sentenza si limita a prescrivere l’obiettivo di mitigazione del 25%, e non quello del 40%, ossia quello indicato in letteratura come l’obiettivo da raggiungersi per evitare gli effetti più severi del riscaldamento globale. Nel così fare, la sentenza stabilisce un “limite minimo” di abbattimento di emissioni nocive riconoscendo, al contempo, la piena facoltà dello Stato di adottarne di superiori.

			Mentre l’iter processuale è stato periodicamente documentato dai media olandesi, l’eco della sentenza – corredata dalle immagini dei cittadini presenti in aula che si abbracciano tra le lacrime – è rimbalzata dalle riviste scientifiche ai mezzi di informazione di tutto il mondo.4 Scontatamente, una letteratura dedicata è proliferata nelle riviste di giurisprudenza, che hanno continuato a documentare tanto l’esito del primo grado di giudizio quanto quello del terzo grado, ossia la pronuncia della Corte suprema del 2019 che ha validato l’iter giudiziario del caso e le sentenze di primo grado e appello. 

			L’argomento principale articolato dallo Stato per ricorrervi – cioè che gli 800 cittadini rappresentati da Urgenda non avrebbero goduto della titolarità di rappresentanza delle generazioni future, i reali soggetti del danno oggetto della controversia – viene rigettato. Dopo un’attenta revisione della sentenza di primo grado e della letteratura in essa citata, i giudici di appello concludono che il danno in esame è sufficientemente rilevante anche per le generazioni attuali, riconoscendo così piena titolarità a Urgenda per procedere a nome dei propri rappresentati. La sentenza di appello enfatizza inoltre la rilevanza della Convenzione europea dei diritti umani per la risoluzione della controversia, in particolare in virtù degli articoli 2 e 8 della Convenzione pertinenti all’obbligo dello Stato di intervenire in caso di rischio “reale e immediato” per la salute dei cittadini: rischio che, è importante sottolinearlo, nessuna delle due parti in causa contesta né in primo né in secondo grado. Allo stesso modo, nessuna delle due parti contesta l’obiettivo di raggiungere una concentrazione di gas serra nell’atmosfera pari a circa 450 ppm, concentrazione indicata in letteratura come in grado di garantire, con buona probabilità, di restare al di sotto della soglia di innalzamento della temperatura terrestre di 2 gradi centigradi. In buona sostanza, i limiti, obiettivi e criteri quantitativi reperibili in letteratura non vengono contestati da alcuna delle parti in causa in nessuna fase della controversia.

			Ciò che viene messo in discussione dallo Stato olandese, sia in appello che tramite ulteriore ricorso in Cassazione, è essenzialmente la legittimità della prescrizione di tali limiti e obiettivi per via giudiziaria anziché per via legislativa. In altre parole, lo scontato, ma genuino, interrogativo sollevato dallo Stato olandese durante la controversia è se il sistema giudiziario fosse quello a cui i cittadini rappresentati da Urgenda potessero legittimamente appellarsi per perseguire un obiettivo, di fatto, politico: laddove, con “politico” si intende la riformulazione, in chiave maggiormente preventiva, di una misura di prevenzione normata nel contesto di una politica pubblica. Anche qui, la Corte suprema confermerà la legittimità dell’intervento prescrittivo da parte delle due Corti precedenti, motivandola alla luce della ammissibilità delle indicazioni fornite dalla letteratura scientifica in materia di cambiamenti climatici come prova sufficientemente robusta di negligenza, da parte dello Stato, dei propri obblighi di cura e protezione dell’ambiente di vita, la cui salubrità e sicurezza sono un diritto fondamentale.

			A valle del riassunto di questa vicenda, molto più sfaccettata di quanto sintetizzabile in questo contributo, gli aspetti su cui ci si vuole soffermare non sono quelli giurisprudenziali relativi all’articolazione delle diverse sentenze: il caso Urgenda è stato qui riportato per l’emblematicità con cui cattura l’indissolubilità del rapporto tra scienza, diritto e interlocuzione democratica tra Stato e cittadini. Interlocuzione che, nel caso specifico, si è caratterizzata sia per la razionalità dei suoi contenuti, che per la dinamica nonviolenta del suo svolgimento. Tutt’altra dinamica del dibattito altamente polarizzato, spesso fideistico e non raramente emotivo che cittadini e rappresentanti politici di tutto il mondo intrattengono da tre decadi sulla necessità di intervenire sui cambiamenti climatici, sulle modalità di tali interventi, e talvolta sulla loro stessa credibilità. 

			Il fatto che dei cittadini europei abbiano invece potuto innescare, attraverso uno dei tre pilastri costitutivi dello Stato di diritto, una riflessione pubblica razionale sul tema dei cambiamenti climatici e dei relativi obblighi del legislatore è forse uno degli indicatori più potenti dello stato di salute della nostra democrazia. Sebbene il tema del diritto alla scienza non sia entrato in questa specifica aula giudiziaria, la sua rilevanza è del tutto evidente, e non richiede alcun commento: solo l’auspicio che tale rilevanza diventi sempre più esplicita, e che sempre più cittadini vi facciano riferimento per partecipare attivamente alla realizzazione di un ambiente di vita sostenibile. 

			Note

			1. Il testo integrale del Commento generale è consultabile online alla pagina https://undocs.org/E/C.12/GC/25

			2. Per questo e altri dati relativi alla controversia si consultino i documenti accessibili al sito di Urgenda, online: https://www.urgenda.nl/en/themas/climate-case/climate-case-explained/

			3. Consultabile online alla pagina https://www.urgenda.nl/wp-content/uploads/VerdictDistrictCourt-UrgendavStaat-24.06.2015.pdf

			4. Di particolare interesse e valevole sintesi è la relativa comunicazione di Science, online: https://www.sciencemag.org/news/2015/06/surprise-dutch-court-orders-government-do-more-fight-climate-change





			Il diritto alla scienza tra pandemie e sicurezza 
 alimentare di Vittoria Brambilla

			Per vivere e riprodursi, alcuni virus, batteri, funghi e insetti hanno bisogno di penetrare all’interno di altri organismi – animali, piante, funghi o anche batteri – e sfruttarne le risorse. In qualche caso, questa “invasione” porta alla comparsa di malattie, anche mortali, negli organismi ospiti. La pandemia umana Covid-19, causata dalla penetrazione del virus Sars-Cov-2 nelle cellule umane, ha in poco tempo causato un numero elevato di morti in tutto il mondo e portato al ripensamento di molti stili di vita. Se, da una parte, la pandemia Covid-19 può averci colto alla sprovvista, dall’altra la storia insegna che le malattie letali che hanno causato cambiamenti sociali non sono una novità, e dobbiamo essere consapevoli che potranno verificarsi in futuro. Un celebre e triste esempio è dato dalla grande carestia che ha colpito l’Irlanda tra il 1845 e il 1849. In quel caso, non l’uomo, ma la sua principale fonte calorica, la patata, era stata colpita dalla peronospora, una malattia causata dal fungo Phytoptora infestans, che ha devastato le coltivazioni causando la morte per fame di circa un milione di persone e l’emigrazione di altrettante. In tempi recenti l’epidemia da Xylella fastidiosa, il batterio che uccide gli ulivi in Puglia, ha deturpato un territorio che era dominato da ulivi secolari, mettendo in ginocchio la produzione di olio locale. Come per Sars-Cov-2, in mancanza di una cura disponibile, si è proceduto con pratiche agronomiche di “distanziamento” tra ulivi sani e infetti e con il tracciamento dell’evoluzione della malattia. A differenza di Covid-19, tuttavia, per Xylella le misure di distanziamento sono state applicate con ritardo dovuto a ragioni ideologico/politiche, e l’epidemia, che poteva essere arginata, è tutt’oggi in espansione con conseguenze devastanti per il territorio pugliese. Epidemie possono dunque colpire sia direttamente l’uomo che il suo cibo: le piante coltivate. In entrambi i casi, la mancata adozione di adeguate misure preventive e l’insufficienza di cure (se disponibili), possono avere un impatto distruttivo sulla vita umana. 

			Gli strumenti che abbiamo a disposizione per difenderci da nuovi virus come Sars-Cov-2 vanno dalle misure comportamentali, allo sviluppo e somministrazione su larga scala di vaccini e alla produzione di farmaci efficaci. Per quanto riguarda la protezione delle piante, la situazione è analoga: tecniche agronomiche mirate servono a prevenire la diffusione del patogeno, fitofarmaci restringono la diffusione della malattia e, rispetto all’uomo, per le piante abbiamo a disposizione un’altra efficacissima arma: la genetica. 

			Infatti, non tutte le varietà della stessa specie sono suscettibili allo stesso modo all’azione di un patogeno: alcune lo sono meno o non lo sono affatto. Queste differenze possono essere sfruttate per proteggere i raccolti grazie alla genetica “classica” e, in modo ancora più efficace, alla genetica molecolare. 

			La patologia vegetale è una disciplina complessa, ma è noto che la resistenza genetica delle piante a un patogeno è spesso causata da piccole differenze all’interno dei Dna di piante della stessa specie o di specie affini. 

			La genetica classica ha permesso per anni di sfruttare queste differenze nel Dna in modo inconsapevole, selezionando le piante in base alla loro resistenza in campo. Grazie alla genetica molecolare, l’introduzione della resistenza nelle piante coltivate non è più solo basata sulle loro caratteristiche esteriori ma anche sul fatto che esse portano quelle differenze nel Dna note per portare la resistenza. Una tecnica di genetica molecolare che ha rivoluzionato il mondo del miglioramento genetico (dove è consentito usarla) è la tecnica Crispr (Clustered Regularly Interspaced Short Palindromic Repeats). Questa tecnologia, che ha solo 9 anni ed è stata oggetto del premio Nobel per la Chimica 2020 alle sue inventrici, permette, nelle piante, di modificare (o mutare) in modo preciso solo il pezzetto di Dna (a volte anche una sola lettera) che porta l’informazione che serve a conferire la resistenza. Prima di Crispr, per modificare il Dna di una pianta si usavano tecniche di mutagenesi casuale che prevedevano il danneggiamento di tutto il Dna con agenti fisici o chimici per trovare una mutazione utile. La mutagenesi biologica fatta con Crispr è più rapida e precisissima perché intacca solo il tratto di Dna che intendiamo modificare. I vantaggi nell’uso di questa tecnologia sono innumerevoli: anzitutto i tempi della produzione della pianta resistente sono ridotti all’osso e spesso il tempo rappresenta un fattore cruciale ai fini del risultato (si pensi ai procedimenti volti a introdurre la resistenza a un patogeno o a migliorare caratteristiche importanti della pianta per sopportare i cambiamenti climatici). A differenza delle mutagenesi fisica o chimica che, in molti casi, oltre a introdurre resistenza, modificano anche in peggio altre caratteristiche della pianta, Crispr può essere molto precisa. Inoltre, Crispr non ha costi elevati e può essere applicata a numerose specie, anche “di nicchia”, in modo democratico. Per fare un esempio, nel laboratorio di ricerca universitario che dirigo alla Università Statale di Milano, abbiamo reso una varietà di riso tipo Arborio, coltivata tra Lombardia e Piemonte e localmente apprezzata per cucinare i risotti, resistente al fungo patogeno che causa una malattia detta “brusone”. Lo abbiamo fatto con scarse risorse e in poco tempo, modificando nel riso tre piccoli frammenti di Dna con Crispr. Se questa varietà potesse essere coltivata in campo, potrebbe aiutare a contenere la malattia ed evitare di mettere a serio rischio il raccolto. Inoltre, con campi protetti geneticamente, si potrebbe ridurre di molto l’uso di agrofarmaci, con tutti i vantaggi che deriverebbero per l’ecosistema agricolo. Al pari della salvaguardia della salute umana, per la quale non si lesinano risorse e tecnologie, anche quella delle produzioni alimentari dovrebbe essere una priorità della società. Tuttavia, se per la prima si auspica generalmente di trovare le soluzioni mediche nel progresso scientifico, per la seconda prevale l’idea di un’inversione di rotta e un ritorno al passato. Questa totale discrepanza nella percezione sociale delle possibili soluzioni a problemi medici e alimentari è il frutto di decenni di disinformazione e a pagarne le conseguenze è anche una tecnologia all’avanguardia come Crispr. Infatti, nonostante Crispr sia utile per un miglioramento rapido delle piante e non produca piante diverse da quelle che si possono originare in natura, questa tecnologia non può essere usata liberamente in Europa. Con la sentenza del 25 luglio 2018, la Corte di giustizia dell’Ue ha equiparato le piante Crispr agli Ogm, con conseguenze in termini di divieti e utilizzabilità. Nonostante gli Ogm non pongano problemi per la salute umana o per l’ambiente e, anzi, in alcuni casi rappresentino una valida soluzione ai problemi dell’agricoltura, in Europa non possono essere sostanzialmente coltivati, a parte poche eccezioni. Pur essendo diversi, sia per il modo in cui il Dna è stato modificato che per l’entità della modifica introdotta, secondo la Corte di giustizia Crispr e Ogm ricadono entrambi nella definizione di Organismo geneticamente modificato così come definito dalla direttiva 2001/18 CE del 12 marzo 2001.

			Tuttavia, sia la direttiva 2001/18 che la sentenza della Corte di giustizia del 25 luglio 2018 definiscono gli Ogm in modi che vacillano dal punto di vista scientifico. L’aspetto più contraddittorio dal punto di vista scientifico è il fatto che, mentre tutti gli organismi modificati tramite l’intervento umano sono fatti ricadere sotto la definizione di Ogm, la mutagenesi classica ne è esclusa. Nonostante tale esclusione dalla direttiva 2001/18 (esclusione di cui all’allegato 1B della direttiva), le piante Crispr non godono dello stesso trattamento.

			Perché scegliere di escludere le une e non le altre, dal momento che la nascita delle piante ottenute con mutazione biologica Crispr, quindi con mutazioni piccole e mirate, sarebbe stata possibile anche in natura, al contrario di quella delle piante ottenute con mutagenesi classica? 

			La risposta è nella conferma dell’esclusione della mutagenesi classica dalla sentenza della Corte di giustizia e in particolare nell’idea che le piante con una “lunga tradizione di sicurezza” possano continuare a essere consumate. 

			C’è da dire che a “lunga” viene dato un valore arbitrario. Gli Ogm, tra cui ad esempio il mais Bt, sono in campo da oltre 30 anni su centinaia di milioni di ettari al mondo, sono ampiamente studiati e non è mai stato riscontrato alcun effetto dannoso sull’essere umano o sull’ambiente, anzi. Tuttavia, gli Ogm non hanno guadagnato alcun privilegio di esclusione per “lunga tradizione di sicurezza” e in Europa e in Italia continuano a essere vietati. 

			Ma se sfamare una popolazione umana crescente usando sempre meno suolo è una sfida da cui dipende il futuro nostro e del nostro pianeta, solo la scienza ci fornisce le conoscenze e gli strumenti per farlo. Mettere al bando alcune tecnologie per motivi ideologici è una decisione incosciente che non possiamo permetterci di prendere. Se siamo disposti a usare vaccini basati su Rna (prodotti grazie a una repentina in deroga alla direttiva 2001/18)1 perché per quanto riguarda le piante siamo arroccati nell’idea di non poter modificare il Dna con gli strumenti della scienza? 

			Per fortuna a livello globale la situazione non è conservativa come in Europa e molti Stati hanno scelto di coltivare piante migliorate con Crispr, compresi alcuni Stati storicamente contrari agli Ogm come il Giappone. L’Europa, almeno per quanto riguarda l’agricoltura, è dominata da alcune posizioni “verdi”, pericolosamente antiscientifiche, e per ora si mantiene sulle posizioni espresse nella sentenza del 2018 della Corte di giustizia. Ma l’Europa è anche sede di centri di ricerca di eccellenza e patria di illustri scienziati vegetali che si sono duramente opposti alle posizioni dell’Europa sostenendo che, se fossero perpetrate, relegherebbero il continente a fanalino di coda della ricerca, dell’innovazione e della produzione agricola mondiale, creando tra l’altro problemi di consumo di suolo in altre regioni e di importazione di cibo. Sotto la pressione degli scienziati vegetali, sia a livello dei singoli Stati membri sia al livello europeo, l’Europa si è data tempo fino ad aprile 2021 per raccogliere testimonianze e poi formulare una normativa in materia di genetica vegetale aggiornata. Ci auguriamo che tra le testimonianze prevalgano il buon senso e le prove scientifiche e di avere, meglio tardi che mai, una legislazione che ci permetta di restare al passo con i tempi e avere prodotti alimentari migliori e sicuri, indipendentemente da come siano stati ottenuti.

			Note

			1. https://www.consilium.europa.eu/en/press/press-releases/2020/07/14/vaccine-against-covid-19-council-adopts-measures-to-facilitate-swift-development/





			La rivoluzione delle donne nella scienza 
 di Ersilia Vaudo

			Cinquecento sterline all’anno e una stanza tutta per sé. Questo è ciò che serviva a una donna, secondo Virginia Woolf, per poter scrivere e realizzarsi in un mondo dominato da uomini. In altre parole, la libertà intellettuale dipende dall’indipendenza economica, la creatività dipende dalla libertà intellettuale e la privacy è la condizione che preserva l’individualità, l’equilibrio tra vita personale e lavoro, tra processo creativo nonostante l’intermittenza delle sollecitazioni domestiche. 

			Virginia Woolf ha spiegato la sua formula durante una delle sue lezioni nei college femminili di Cambridge. Era il 1928. In quello stesso anno il suffragio fu esteso a tutte le donne britanniche ma ci vollero altri 19 anni prima che Cambridge riconoscesse alle donne un titolo di laurea equivalente a quello rilasciato ai colleghi maschi. 

			Oggi possiamo dire che è proprio nel campo dell’istruzione che è avvenuta una rivoluzione. Se negli ultimi cinque anni, infatti, i progressi rispetto all’uguaglianza di genere sono stati minimi e i divari di genere persistono ancora in tutte le aree della vita economica, politica e sociale interessando paesi più e meno sviluppati in egual maniera, nei paesi Ocse la proporzione di donne che consegue una laurea è ormai oltre il 50%.

			Le giovani donne che oggi entrano sul mercato del lavoro sono infatti più istruite dei loro coetanei praticamente in tutti i paesi industrializzati e, in Italia, rappresentano il 56% del totale (Censis 2019). 

			Nonostante questo, sono ancora poche le ragazze che scelgono le discipline tecnico-scientifiche. Nel 2017 le donne hanno rappresentato il 41% dei laureati in discipline Stem (Scienza, Tecnologia, Ingegneria e Matematica), il 26% se si considerano i soli gruppi di ingegneria. Uscendo dall’università, la dispersione di talenti femminili si accentua ulteriormente lungo tutto il percorso di carriera nel campo della ricerca e in ambito accademico. A parità di qualifiche, le donne hanno carriere più lente o limitate, finendo così per occupare raramente ruoli apicali. Secondo i dati del Miur per l’anno accademico 2019-2020, solo il 33% dei docenti e ricercatori in aerea Stem è donna, proporzione che si riduce all’11% tra i professori ordinari (Dipartimento pari opportunità 2021). 

			Perché questo è un problema di cui è urgente occuparsi? Al ritmo dei progressi di oggi, secondo il rapporto 2019 del World Economic Forum (Wef), ci vorranno almeno 257 anni per colmare il divario economico di genere. L’anno prima si parlava “solo” di 202 anni. Non solo non si fanno progressi ma addirittura si regredisce. Il cuore di questo rallentamento risiede, secondo il Wef, nella sotto-rappresentazione diffusa e sistematica delle donne nei ruoli e nelle competenze emergenti, tutte essenzialmente nei territori Stem.

			Sono infatti questi i settori in cui il potenziale di empowerment e di emancipazione economica per le donne è reale. Qualche esempio. Le opportunità di lavoro sono in costante aumento: entro il 2025 circa il 20% delle nuove occupazioni sarà in settori Stem. I lavori che richiedono competenze Stem sono quelli con il tasso di occupazione più alto e con le dinamiche di crescita salariale più pronunciate.

			Perché oggi sono ancora così poche le ragazze che scelgono di confrontarsi con le discipline tecno-scientifiche? 

			Certamente non è una questione di capacità intrinseche. Uno studio pubblicato recentemente su Nature dimostra come non ci sia alcuna differenza di genere nelle abilità quantitative e matematiche dei bambini di età compresa tra i 6 mesi e gli 8 anni.1 Le differenze emergono successivamente e in gran parte ciò è dovuto a fattori socioculturali. 

			Nonostante a scuola le ragazze ottengano in media risultati simili ai ragazzi nelle materie scientifiche, sono soprattutto i ragazzi a sognare di diventare professionisti Ict, scienziati o ingegneri. In numeri,2 nei Paesi Ocse, il 39% dei laureati in materie Stem sono ragazze, una minoranza studia fisica o ingegneria e ancora meno sono le laureate in corsi di studio legati al digitale, come le tecnologie dell’informatica e della comunicazione – solo il 7% di tutte le lauree in Stem. Il trend sembra invece andare in un’altra direzione nelle economie emergenti. In India il numero di ragazze che si laurea in discipline Ict è ormai altissimo, praticamente uguale a quello dei ragazzi, e l’Indonesia segue a stretta distanza. 

			Certo, per una donna le possibilità di carriera e valorizzazione professionale in ambito scientifico non sono incoraggianti. Solo il 17% degli scienziati che guadagnano più di 80.000 euro l’anno sono donne e le ricercatrici figurano come autrici principali di articoli scientifici in poco più di un quinto dei casi.3 Una misura di queste barriere invisibili e delle inspiegabili viscosità: le donne rappresentano appena il 20% dei peer reviewers e dei membri di commissioni editoriali in generale ma – incredibilmente – la quota scende al 15% quando tali attività sono retribuite.4 

			Le cose sembrano andare diversamente nel mondo del digitale, dove la valorizzazione delle competenze femminili è invece amplificata. Se praticamente in ogni settore dell’economia, a parità di tipo di lavoro e competenze, le donne guadagnano meno degli uomini, in questo segmento, anche se ancora fortemente maschile, le donne con competenze nell’ambito dell’informatica e del digitale vengono pagate di più.5 Questo succede anche in Italia. Sviluppare una narrativa forte su queste prospettive e offrire una educazione digitale solida a partire dai banchi di scuola, sarebbe auspicabile e comunque lungimirante.

			Le considerazioni razionali – che tipo di vita voglio avere – intervengono certamente nella scelta delle materie di studio, ma non solo. La divergenza di traiettorie tra ragazzi e ragazze comincia intorno ai 15 anni, e, secondo i rapporti Ocse, le forze che influenzano la riflessione sono essenzialmente due: la valutazione di se stessi – in che cosa gli studenti pensano di avere più talento e che cosa ritengono vada bene per la propria vita – e le attitudini degli studenti nei confronti della scienza e delle attività legate alla scienza. La fiducia in se stessi, la percezione della propria identità, i giudizi di valore e la proiezione nel futuro sono plasmati, a loro volta, dal più ampio contesto sociale in cui gli studenti vivono.

			La consapevolezza delle conseguenze di stereotipi come l’inadeguatezza delle donne in scienza è ormai materia di preoccupazione tra i paesi industrializzati perché conduce alla perdita di talenti necessari alla costruzione del futuro, quindi alla perdita di valore economico.

			Paradossalmente, i dati rivelano che le ragazze sono più propense a intraprendere studi Stem in paesi dove c’è minor uguaglianza e rispetto dei diritti delle donne.

			In altre parole, le nazioni con meno eguaglianza di genere, così come determinate dal Global Gender Gap Report del World Economic Forum, sono risultate quelle con anche la quota più alta di donne in Stem. Al contrario, le nazioni con le tutele più forti e con le reti di protezione sociale più sicure – come Svezia, Svizzera, Norvegia e Finlandia – sono risultate avere la percentuale più bassa di donne laureate in materie Stem, attorno al 20%.

			In Italia l’esclusione delle ragazze dalla matematica è particolarmente preoccupante. I risultati del rapporto Ocse Pisa pubblicato a dicembre 2019 evidenziano un divario di genere profondissimo nelle competenze in matematica dei ragazzi italiani: 16 punti di differenza, mentre per la media Ocse la differenza è di soli 5 punti. Dopo di noi, su 79 paesi che hanno partecipato allo studio Pisa, si piazzano solo il Costa Rica e la Colombia.

			Le differenze in matematica mettono a fuoco anche altre dimensioni di disuguaglianze. Territoriali – le regioni del Nord hanno ottenuto risultati vicini ai migliori paesi europei mentre le regioni del Sud hanno ottenuto punteggio sotto la media nazionale – e socioeconomiche. È impressionante osservare come lo status socioeconomico sia un forte predittore delle prestazioni in matematica e scienza in tutti i paesi partecipanti al Pisa. Una sorta di determinismo sociale implacabile. 

			Le valutazioni internazionali dimostrano quanto l’eccellenza in matematica possa essere il risultato di volontà politica e strategie pedagogiche forti. Nello spazio di una generazione, la repubblica di Singapore è passata da essere una economia debole a uno dei più alti livelli di prosperità, oggi al primo posto nei risultati Pisa di matematica, grazie a una revisione radicale dei programmi nelle scuole. 

			Il valore strategico della matematica è fortemente sentito anche in Francia. Nel 2017, in seguito a risultati non soddisfacenti ai test Pisa e Timms in matematica, la Francia ha fatto di questo tema una urgenza politica, ponendo la questione dei rendimenti in matematica tra le priorità nazionali. La motivazione: la consapevolezza che uno scarso rendimento in matematica può portare a una situazione socialmente ed economicamente disastrosa che, se non corretta, può pesare fortemente sul futuro sviluppo del paese. Un aspetto molto interessante è stato il perimetro dell’analisi, che non si è limitato a considerazioni pedagogiche di competenza tecnica. Una grande attenzione è stata posta sull’impatto psicologico che l’esclusione della matematica ha sulla costruzione dell’individualità di uno studente e sulla percezione di sé. È senz’altro vero che in Francia la matematica ha un peso simbolico anche superiore al suo peso reale. Già da piccoli, la pressione sociale a essere “bravi in matematica” è molto forte. È l’occasione di far parte di una élite o di restarne fuori con tutti gli altri. Ci sono bambini che cominciano a definirsi “negati in matematica”, già dall’età di 7 anni, con conseguenze di autostima e una riduzione progressiva, e spesso definitiva, di interesse verso la materia.

			Perché le ragazze si allontanano dalla matematica? Abbiamo tutti un “senso dei numeri” che è presente anche nei bambini molto piccoli. Se le capacità di partenza sono uguali, tutti hanno il “pallino della matematica” – come dimostra Stanislas Dehaene, uno degli scienziati cognitivi più brillanti, esperto della relazione tra neuroscienza e apprendimento – la possibilità di raggiungere risultati eccellenti o pessimi dipenderà dall’amore, o dalla diffidenza, per la matematica. La passione feconda il talento e i genitori e gli insegnanti hanno una considerevole responsabilità nello sviluppo dell’atteggiamento che un bambino, o una bambina, avranno per la matematica. Lasciare che per le ragazze si alzi silenziosamente il muro di ansia della matematica, incoraggiare la convinzione di “non essere portate”, mettere in antagonismo le materie letterarie con quelle scientifiche, non prestare attenzione ai bias nel linguaggio, nei giochi, e nelle attitudini. È così che si tracciano dei punti di non ritorno rispetto alle scelte dei percorsi a venire. 

			Certamente, nonostante la lentezza dei progressi raggiunti finora, l’aumento della massa critica di donne con un’istruzione terziaria rappresenta un impulso potente in questa direzione. Ma a questa dinamica si potrebbe dare una marcia ulteriore lavorando affinché la matematica sia strumento di inclusione ed emancipazione.

			La scienza ha bisogno di più donne. E l’empowerment delle donne passa anche attraverso la scienza. 

			Uno dei princìpi fondatori del pensiero scientifico – il Rasoio di Occam – vuole che la soluzione più semplice sia anche quella giusta. Un futuro delineato su presupposti di maggiore uguaglianza e inclusione è certamente la soluzione giusta. La semplicità, una ingannevole premessa. 

			La matematica è difficile, ma “una teoria dell’educazione necessita la comprensione della mente che deve essere educata” e l’adozione di pedagogie innovative, la prossimità crescente tra neuroscienza e formazione, l’apprendimento digitale e l’alleanza con genitori e insegnanti, possono aiutare ad abbattere quel muro dietro il quale vengono lasciati in troppi.

			Una presenza più forte di donne nelle discipline Stem metterebbe in moto una rivoluzione, profonda, pervasiva e sostenibile nel tempo. Passa da qui la strada per sovvertire l’equilibrio delle cose come sono sempre state, per operare una trasformazione irreversibile, e occupare definitivamente quegli spazi in cui si immagina e costruisce il futuro. 

			Note

			1. https://www.nature.com/articles/s41539-018-0028-7

			2. Oecd, Oecd Science, Technology and Industry Scoreboard 2017, 2017.

			3. Oecd, Empowering Women in the Digital Age, 2018.

			4. Ibid.

			5. Ibib.
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			Il monitoraggio del diritto alla scienza 
 di Laura Convertino 

			Un aspetto chiave per la difesa e la promozione dei diritti umani è l’azione di monitoraggio, indispensabile per garantire la piena applicazione di leggi e regolamenti di tutela. Anche il rispetto del diritto alla scienza nel mondo viene sottoposto a un lavoro di monitoraggio che coinvolge giuristi, attivisti e scienziati con competenze multidisciplinari.

			L’efficacia dell’azione richiede una rete di collaborazione internazionale e la presenza di un team con competenze interdisciplinari che possano intervenire direttamente su situazioni di criticità tramite le istituzioni di controllo transnazionali. 

			Il monitoraggio si articola su due piani complementari: Research and Self Determination Index (Rsdi) – ovvero indici di ricerca e autodeterminazione – e Country Reports, o rapporti ombra (rapporti specifici sulla situazione del diritto alla scienza nei diversi Stati).

			L’Rsdi è uno strumento fondamentale che permette una valutazione quantitativa sul rispetto del diritto alla scienza in tutto il mondo, creando una graduatoria cross-nazionale. L’indice quantifica la presenza, la promozione e il rispetto di regolamentazioni e accordi internazionali, considerando le leggi vigenti volte a tutelare, da un lato, la libertà di ricercatori e personale sanitario di fare ricerca e, dall’altro, la libertà del cittadino di accedere alle cure, ai benefici del progresso e alla conoscenza scientifica. 

			Il processo di creazione dell’indice si sviluppa in cinque fasi di lavoro: selezione degli ambiti di monitoraggio, identificazione degli indicatori legati a legislazioni e regolamenti, assegnazione dei punteggi, raccolta dei dati, preparazione delle graduatorie e dei punteggi parziali (di ambito) e globali (somma di tutti i punteggi parziali).

			Al momento in cui si scrive – dicembre 2020 – le diverse voci dell’indice coprono alcuni ambiti chiave, dove il rispetto del diritto alla scienza trova ostacoli particolarmente critici; quelli attualmente in analisi coprono la salvaguardia delle tecniche di riproduzione assistita, la ricerca biomedica con cellule staminali embrionali, le scelte di fine vita, la salute riproduttiva e l’uso di tecnologie vegetali.

			Ognuna delle sessioni dell’indice copre diverse voci (o domande) alle quali si associa un punteggio numerico, pesato a seconda della domanda e dell’ambito. I punteggi associati (da 0 a 12) si basano sull’analisi di dati provenienti da fonti affidabili e certificate (centri di ricerca, istituti di statistica, associazioni che lavorano sul territorio per i diritti umani, Nazioni Unite ecc.) e sulla legislazione del singolo paese, con l’obiettivo di avere una chiave di lettura intuitiva e immediata del contesto sociopolitico in cui diritto alla scienza, ricerca e medicina operano e progrediscono. L’analisi sistematica di leggi e regolamentazioni intra-nazionali (con introduzione di specifici divieti, limitazioni o vuoti normativi) permette di costruire un’immagine stilizzata della struttura su cui il diritto alla scienza e il suo ruolo sociale dovrebbero fondarsi.

			Oltre alla raccolta, al processamento e all’interpretazione di dati, il lavoro consiste nella graduale estensione degli indici tuttora presenti e del numero di paesi monitorati (attualmente 46). La complessità del diritto alla scienza, l’interazione e la sovrapposizione con altri diritti rendono il suo dominio di azione particolarmente esteso. La creazione di nuove sessioni del Rsdi volte ad aumentare gli ambiti di interesse aiuta ad ampliare il quadro di osservazione, rendendolo più completo e veritiero in merito alla situazione di ciascun paese. In egual modo, permette di portare alla luce nuovi contesti e situazioni in cui la tutela del diritto alla scienza trova ancora sfide o ostacoli da superare. L’Rsdi sta attualmente attraversando un intenso lavoro di revisione, volto all’aggiornamento e all’automatizzazione del sistema, rivolgendo un interesse particolare all’aggiunta di temi quali scienza aperta e uguaglianza di genere (sia nel mondo accademico che nell’accesso alla conoscenza scientifica). L’obiettivo è quello di coprire progressivamente il maggior numero di aspetti di interesse critico, considerando il progredire della conoscenza scientifica in uno specifico contesto sociale in evoluzione. Temi quali l’intelligenza artificiale e la condivisione di dati sono solo un esempio delle sfide che i sistemi democratici stanno iniziando ad affrontare nel campo del diritto alla scienza. In questo senso, lo sviluppo dinamico del Rsdi sta alla base della capacità di monitorare efficacemente un mondo in costante evoluzione. 

			Al contempo, l’aggiornamento dei punteggi per ciascun paese richiede costante attenzione agli sviluppi giuridici, politici e sociali locali al fine di garantire che i dati riflettano correttamente la situazione reale. Il prossimo obiettivo a questo proposito sarà creare un meccanismo automatico di aggiornamento dei dati, che ne faciliti l’elaborazione e ne amplifichi il raggio di lavoro in modo rigoroso.  

			Il risultato delle classifiche cross-nazionali promuove il dialogo tra mondo scientifico e policy makers, sottolineando specifiche criticità e lacune nell’attuazione del diritto alla scienza. 

			Per sua natura, l’indice fornisce una misura quantitativa e semplificata, ma non può dare spazio a un’analisi qualitativa dei dati, in quanto condensati in valori numerici. 

			Parallelamente agli Rsdi, i c.d. shadow reports – rapporti “ombra” redatti per i diversi paesi – danno la possibilità di approfondire e analizzare in modo più specifico le informazioni collezionate. Questi documenti forniscono una visione aggiuntiva e indipendente rispetto ai report governativi presentati agli organi di controllo internazionali. Con particolare riferimento al diritto alla scienza, i report forniscono dettagli su alcuni degli aspetti principali, affrontati nella specificità di ogni singolo stato, che necessitano di particolare attenzione per assicurare una maggiore garanzia del rispetto del diritto alla scienza, presentando altresì evidenza nel caso di violazione. 

			Una volta completati, i rapporti ombra vengono presentati alle Nazioni Unite o condivisi con organizzazioni regionali per la valutazione complessiva di ciascun paese. Nel contesto delle Nazioni Unite, la condivisione dei rapporti segue il calendario del Comitato per i diritti economici, sociali e culturali; per essere presi in considerazione dal Comitato, i documenti devono essere inviati entro la scadenza fissata dallo stesso, generalmente tra le otto e le dieci settimane prima della sessione di valutazione. 

			A seconda del caso, i rapporti possono sollevare problemi, riconfermare i dossier governativi o suggerire margini di miglioramento per il rispetto dei trattati internazionali. Insieme ai rapporti governativi, i rapporti ombra contribuiscono alla creazione di raccomandazioni stato-specifiche per il miglioramento della promozione e del rispetto del diritto alla scienza. 

			A oggi, il lavoro del professor Cesare Romano (Loyola Law School, LA) e di Science for Democracy ha portato alla realizzazione di rapporti ombra per Cile, Costa Rica, Estonia, Germania, Italia, Kazakistan, Messico, Slovacchia, Guatemala. Ulteriori report sono in preparazione, tra cui il rapporto sulla Cina (Prc).

			L’opera di monitoraggio è lo strumento chiave per agire a difesa del diritto alla scienza, promuovendo il miglioramento sostanziale delle politiche nazionali, nel rispetto dei trattati internazionali. Prendere parte alla preparazione e analisi di Rsdi e shadow reports permette di contribuire concretamente al lavoro di promozione del diritto alla scienza portato avanti da associazioni come Science for Democracy, utilizzando competenze e interessi complementari. 

			Concretamente, il lavoro si divide per interesse di area geografica, ambito di monitoraggio e competenza tecnica. Un preciso lavoro di raccolta dati e selezione di fonti si affianca alla ricerca per la creazione di indici che siano efficaci nel rilevare limitazioni specifiche. I dati vengono infine sintetizzati in forma di graduatorie e di rapporti conclusivi. 

			Per ulteriori informazioni su Rsdi e shadow reports, il sito www.freedomofresearch.org offre un’estesa panoramica del percorso intrapreso fino a oggi e i rapporti completi, interamente consultabili. Per entrare in contatto con Science for Democracy e agire a sostegno del diritto alla scienza basta inviare una mail all’indirizzo info@sciencefordemocracy.org o consultare il sito www.sciencefordemocracy.org. 





			Il sole sorgerà domani? Riflessioni su sesso e genere1 
 di Simona Giordano

			Genere e sesso

			Su che base dovremmo decidere che un essere umano è maschio, femmina o qualcos’altro? Come si sviluppa il sesso? E i bambini come acquisiscono un senso di essere “femmina” o “maschio”?

			Numerosi studi hanno tentato di rispondere a queste domande.

			Il sesso è generalmente visto come l’insieme di fatti biologici (cromosomi, ormoni, gonadi, genitali) mentre il genere è l’interpretazione sociale di questi fatti (cosa significa avere questi attributi fisici in una data società a un certo punto nel tempo).

			Esistono varie teorie sullo sviluppo dell’identità di genere.2 Alcuni suggeriscono che questa sia principalmente il risultato di fattori sociali e che dipenda primariamente dal modo in cui i neonati e i bambini vengono trattati dalle persone care (Bandura 1965; Green 2009; Archer e Lloyd 2002; Lorber 1994; Ruspini 2009; Bandura 1965; Devor 1989).

			
			Gli studi culturali sembrano supportare queste teorie. C’è una grande varietà di espressioni di genere fra culture e questa varietà sembra indicare che il genere non è primariamente innato.

			Altri, dal lato opposto, sostengono che l’identità di genere è una caratteristica (Bowlby 1969; Baron-Cohen 2003). I bambini e le bambine hanno preferenze diverse per giochi e attività a seconda del proprio genere; i neonati maschi sono generalmente più grandi; i maschi spesso dormono meno, piangono di più e sono generalmente più attivi, mentre le femmine cominciano a parlare prima dei maschi (Bowlby 1969). Il loro sviluppo neurologico è anche significativamente diverso (Burke 2014; Ingalhalikar et al. 2014; Goddings et al. 2013).

			Al giorno d’oggi, la maggior parte degli scienziati accetta che il genere non è né un fatto puramente biologico, né puramente un costrutto sociale, ma risulta più probabilmente dall’interazione di diversi fattori:3 cognitivi, sociali, biologici, culturali, storici, e così via. 

			In conclusione, non abbiamo pienamente capito come le persone sviluppino la loro identità di genere. Sappiamo che per alcune persone l’acquisizione di genere non crea problemi mentre per altri è problematica; per alcuni è stabile mentre per altri non lo è; in molti casi la presenza di certi genitali è un predittore affidabile della traiettoria psicosessuale di qualcuno, e in altri non lo è, e non sappiamo esattamente come fare previsioni di genere.

			Per quanto riguarda il sesso, le cose non sono più semplici. Non capiamo appieno come lo zigote si sviluppi in un feto maschio o femmina e successivamente in un maschio o una femmina. Le prime gonadi possono svilupparsi in ovaie o testicoli. A un certo punto, un percorso verso ovaie o testicoli prosegue e l’altro è soppresso – come questo avviene non è del tutto chiaro.4

			Originariamente si pensava che il sesso del neonato dipendesse solo dalla presenza dei cromosomi X o Y nella 23esima coppia (XX femmina, XY maschio). Negli anni ’90 è stato identificato un gene all’interno del cromosoma Y che determina la differenziazione del tessuto nei testicoli. Questo gene è stato chiamato SRY (regione dell’Y che determina il sesso, anche conosciuto come Tdf – fattore di sviluppo dei testicoli). 

			Si ritiene che lo SRY scateni un percorso degli altri geni che causa il continuare dello sviluppo delle gonadi verso il sesso maschile. Ci sono però individui con i cromosomi XX che non hanno un gene SRY che determina i testicoli, e hanno o i testicoli o del tessuto ovotesticolare. E poi ci sono gli individui XY, positivi allo SRY, che non sviluppano tessuto testicolare. In questi ultimi casi, sembra esserci un altro gene (questa volta all’interno del cromosoma X) chiamato DAX-1, che può annullare gli effetti dello SRY, “in modo che un individuo con cromosomi XY e uno SRY funzionante possa sviluppare ovaie e non testicoli”.5

			Uno studio recente ha scoperto che nel primo caso, in cui gli individui sviluppano testicoli in assenza del gene SRY che determina i testicoli, in una parte statisticamente significativa dei casi si trova una mutazione del gene del tumore Wilms (WT1). Più specificatamente, la mutazione impatta una parte specifica del WT1, il cosiddetto dito di zinco C-terminal (ZF4); è la mutazione di questa parte particolare del WT1 che causa la mascolinizzazione degli individui XX che non hanno il gene SRY.6

			Altri geni in altri cromosomi, in aggiunta a questi, sono anch’essi coinvolti nella differenziazione del sesso.7 Sembrano esserci almeno altri dodici cromosomi nel genoma umano che governano la differenziazione del sesso e 30 geni coinvolti nello sviluppo del sesso.8

			Inoltre, sappiamo che ci sono altre combinazioni: XXY, XYY e altre. Queste combinazioni atipiche o inusuali sono state considerate dalla medicina occidentale come patologie, chiamate “disordini della differenziazione sessuale” (Dsds),9 ma in molti casi non ci sono complicazioni mediche associate a queste condizioni.

			Inoltre, le caratteristiche di sesso e genere si “mischiano” in diversi modi. Le persone gender diverse, per esempio, hanno alcuni tratti fisici che sono tipici dell’altro genere: le ragazze trans, per esempio, hanno emissioni otoacustiche tipicamente femminili. La loro risposta di udito è più simile alle “ragazze” che ai “ragazzi”. Studi sulle risposte ipotalamiche a odore, vista e cognizione spaziale, confermano che le persone transgender hanno tratti biologici innati congruenti con il loro genere risentito, non con il loro sesso assegnato: vedono e sentono il mondo coerentemente al loro genere risentito.

			Se si dovesse rimanere fedeli ai fatti, bisognerebbe concludere che ci sono, semplicemente, diversi sessi, e che non abbiamo una conoscenza completa di come questi sessi si sviluppino; non abbiamo chiari indicatori per determinare se le persone sono uomini o donne, né abbiamo chiari predittori della futura traiettoria psicosessuale di una persona.

			Questo ha ampie e importanti implicazioni.

			Implicazioni cliniche

			Il primo insieme di implicazioni riguarda i bambini intersessuali. Questi infanti sono ancora, in Inghilterra e molti altri paesi, legalmente sottomessi alla chirurgia di “normalizzazione”. L’accettazione del sesso binario ha oscurato la violenza di questo trattamento dei bambini, clinicamente non necessario e palesemente non etico. Una volta chiaro che ci sono molti sessi e generi, e che in effetti è difficile se non impossibile classificare gli umani in maschi e femmine, diventa ovvio come queste forme di chirurgia siano ingiustificate per qualunque motivo.

			Inoltre, se si crede erroneamente che il genere sia solo un evento psicologico o sociale, allora il trattamento per la disforia da genere potrebbe facilmente essere costruito come una forma di politica sessuale: i professionisti della salute coinvolti nelle cure mediche per la disforia di genere potrebbero essere visti come persone che praticano una forma di eugenetica sessuale, e chi cerca cure mediche potrebbe essere visto come vittime di oppressione sessuale e di genere, o come colpevole per aver perpetrato tale politica di oppressione, o entrambe. Una parte della letteratura femminista ha in effetti abbracciato questo punto di vista, sostenendo che la diversità di genere è un tema sociale, e dovrebbe essere risolta solamente attraverso l’intervento sociale.10

			Riconoscere che ci sono diversi sessi e diversi generi e che come questi si sviluppano e interagiscono non è del tutto chiaro, significa che nessuno dovrebbe prendere decisioni sul sesso o il genere di qualcun altro senza il consenso delle persone direttamente interessate e la loro piena partecipazione alle decisioni.

			Responsabilità dei genitori

			I genitori da soli non “plasmano” il genere di un bambino. Possono però inibire (consciamente o meno) l’espressione del genere del figlio. I genitori hanno la responsabilità di acquisire informazioni sufficienti relative al sesso e allo sviluppo del genere dei figli, allo stesso modo in cui devono acquisire informazioni su, per esempio, nutrizione adeguata, igiene ed educazione. Essere aperti all’idea che il sesso e il genere dei figli possano svilupparsi in modi diversi potrebbe aiutare i genitori a privilegiare ambienti che accettano i loro figli, e in cui possano esprimere chi sono e cercare aiuto e protezione quando serve. I genitori non devono però essere ritenuti i soli responsabili della promozione di un vero e proprio sviluppo di genere.

			Istruzione

			Il Consiglio d’Europa ha in numerose occasioni espresso preoccupazioni sugli stereotipi di genere nella scuola dell’obbligo. La ricerca sugli stereotipi di genere dimostra che un rigido divario di genere pervade ancora i nidi e la scuola primaria, almeno nei paesi europei: le storie per bambini sono ancora largamente basate su definizioni tradizionali dei ruoli di genere, con forti stereotipi connessi. La letteratura per bambini e le fiabe tradizionali sono caratterizzati da donne e uomini (personaggi transgender compaiono per la prima volta in Shrek), le donne sono spesso madri o in pericolo; gli uomini se ne occupano e le proteggono (Kolbenschlag 1979; Davies 1991; Pisetta 2004).

			Il Consiglio d’Europa nel 2014 ha sottolineato che l’istruzione è un diritto umano fondamentale; come tale deve rispettare l’uguaglianza e la diversità delle persone.

			Gli stereotipi di genere rappresentano un serio ostacolo al raggiungimento della reale uguaglianza di genere e alimentano la discriminazione di genere. Gli stereotipi di genere sono idee preconcette per cui a maschi e femmine vengono arbitrariamente assegnate caratteristiche e ruoli determinati e limitati al loro sesso. Gli stereotipi di genere possono limitare lo sviluppo dei talenti naturali e le abilità di bambini e bambine, donne e uomini, le loro esperienze educative e professionali oltre che le opportunità di vita in generale (Consiglio d’Europa 2014, p. 9).

			Vari interventi, oltre che la revisione della letteratura per bambini, potrebbero favorire l’accettazione della diversità di genere nell’istruzione. Queste potrebbero includere l’abolizione dei marcatori di genere nelle scuole, come le uniformi, o le scuole con solo un genere, e l’introduzione di strutture come bagni e spogliatoi neutrali sia nelle scuole che nei luoghi pubblici. La fornitura di una più ampia gamma di infrastrutture può contribuire a temperare la percezione di rigide divisioni di genere e di sesso (Cutas e Giordano 2013).

			Implicazioni socio-legali 

			Le implicazioni politiche e legali del riconoscimento di molti, forse indefiniti, sessi e generi possono essere enormi, e non possono essere approfondite qui; ci sono però alcuni primi passi che forse potrebbero (e dovrebbero) essere considerati. Uno è l’abolizione dei requisiti di sesso/genere nei certificati di nascita,11 sull’esempio dell’Australia che ha inserito l’opzione “sesso indeterminato” sui passaporti.12 Queste possono avere un effetto limitato per gli individui in questione in società ancora largamente strutturate in base a sesso e genere binario, ma possono iniziare ad alterare la percezione pubblica sulla “necessità” di un rigido divario di genere. Al momento in cui questo documento viene scritto, in molti paesi, certamente l’Inghilterra, un genitore è obbligato dalla legge a dichiarare se un bambino è maschio o femmina: ogni bambino deve conformarsi; ogni genitore deve conformarsi. Ciò non può che confermare che chiunque non possa conformarsi sia deviato.

			Un altro passo potrebbe essere rendere la transizione medica più semplice per gli adulti: alcuni paesi richiedono ancora il permesso di un tribunale per la chirurgia di affermazione di genere; non è però chiaro perché non dovrebbe essere semplicemente un tema clinico da discutere da un adulto competente e i suoi medici curanti. Ancora più problematico è il coinvolgimento dei tribunali per trattamenti reversibili, come i farmaci per la soppressione della pubertà, che non permettono la transizione, e che vengono regolarmente prescritti in altre aree delle cure pediatriche: il coinvolgimento dei tribunali in questi casi è palesemente discriminatorio.

			Un altro passo necessario dovrebbe essere l’abolizione della richiesta – ancora fatta in 24 paesi secondo Tgeu (Transgender Europe) – della chirurgia genitale prima della modifica di documenti come passaporto e certificato di nascita.13 Questa, in pratica, è una forma di sterilizzazione forzata delle persone transessuali, in violazione dei principi 17 e 18 degli Yogyakarta Principles on the Application of International Human Rights Law in relazione all’orientamento sessuale e l’identità di genere.14

			Creare consapevolezza su sesso e genere e prendere misure concrete, per permettere, legalmente, l’esistenza di tutti i sessi e generi umani dovrebbe essere una priorità per lo Stato in qualunque società civile.

			Conclusioni: il sole sorgerà domani?

			Se mio figlio di 4 anni mi chiedesse da dove viene il sole sarebbe bene che gli spiegassi che il “sorgere” e “calare” del sole sono figure retoriche. Sarebbe sbagliato, almeno in circostanze normali, dire che il sole è una palla calda che sorge ogni mattina da dietro al tetto del vicino.

			Nel caso di sesso e genere dovremmo pensare in modo simile. La maggior parte di noi si descrive come uomini, donne, o qualcos’altro, ma non sappiamo esattamente cosa ciò significhi e non possiamo deciderne il significato percepito da altre persone.

			Rifiutare di riconoscerlo è perpetrare una discriminazione ingiusta: la discriminazione di genere non è da equiparare solo con atti di aperta violenza o abuso. La discriminazione di genere include anche la cieca accettazione di stereotipi di sesso e genere.

			Questo non significa che se avete mai chiesto ai vostri amici se aspettano un maschietto o una femminuccia siete degli ignoranti transfobici bigotti. Possiamo tutti continuare a parlare di me come di una donna, o a dire che la piccola Katie è una bambina carina, senza pensare di commettere un grave crimine morale. Ma dobbiamo essere consapevoli che queste espressioni sono figure retoriche, forse non così belle, ma comunque simili a “il sole sorgerà domani”.

			Note

			1. Questo capitolo si basa su una ricerca precedente pubblicata in S. Giordano, “The confused Stork. Sex, gender, parenting”, in D. Cutas and D. Hortstkotter (a cura di), Parental responsibility in the context of neuroscience and genetics, Springer, Dordrecht, 2016.

			2. Questo non sarà discusso qui visto che è ormai una teoria screditata. Per una panoramica vedere R. Gross, Psychology. The Science of Mind and Behaviour, 7th edition, Hodder, Londra, 2015, p. 606.

			3. N. Edley e M. Wetherell. Men in perspective. Practice, power and identity, Hemel Hempstead, Harvester Wheatsheaf, 1995.

			4. S.C. Munger e B. Capel, “Sex and the Circuitry: Progress Toward a Systems-Level Understanding of Vertebrate Sex Determination”, WIREs Syst Biol Med 2012, 4, pp. 401-412, doi: 10.1002/wsbm.1172 

			5. Melanie Newbould, inedito.

			6. A. Yatsenko, Leila Fusee, Alaa K. Kamel, Balazs Gellen, Gabriela Guercio, Priti Singh, Selma Witchel, Andrea J. Berman, Rana Mainpal, Mehdi Totonchi, Anahita Mohseni Meybodi, Masomeh Askari, Tiphanie Merel-Chali, Joelle Bignon-Garrido, Esperanza Berensztein, Mona K. Mekkawy, John C. Schimenti, Rita Bertalan, Inas Mazen, Ken McElreavey, Alicia Belgorosky, Robin Lovell-Badge, Aleksandar Rajkovic, Anu Bashamboo, “Testis formation in XX individuals resulting from novel pathogenic variants in Wilms Tumor 1 (WT1) gene”, Proceedings of the National Academy of Science, giugno 2020, 201921676; doi: 10.1073/pnas.1921676117

			7. Voglio ringraziare Melanie Newbould per le referenze e le considerazioni brevemente riassunte in queste righe.

			8. S.C. Munger e B. Capel, “Sex and the Circuitry” cit.

			9. Give reference to the 2006 statement.

			10. J. G. Raymond, The Transsexual Empire. The Making of the She-Male, Teachers College Press, Londra, 1994.

			11. http://www.bbc.co.uk/news/world-europe-24767225

			12. http://www.bbc.co.uk/news/world-asia-pacific-14926598

			13. http://tgeu.org/24-countries-in-europe-still-require-sterilization-from-trans-people/

			14. http://www.yogyakartaprinciples.org/principles_en.pdf
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			Diritto alla scienza come diritto-dovere all’innovazione legislativa: verso processi decisionali evidence-based? 
 di Simone Penasa

			Quando si affronta la questione dell’intreccio tra scienza e democrazia, un aspetto che sta assumendo sempre più centralità nel dibattito pubblico e accademico è quello del metodo utilizzato dai policy-makers nel definire le regole da adottare in ambiti che riguardano la scienza, la medicina e la tecnologia. Come la recente crisi pandemica ha rivelato in modo paradigmatico e drammatico, risulta non più procrastinabile affrontare in modo consapevole la relazione tra scienza, diritto e politica, una volta riconosciuto che le scelte discrezionali operate a livello politico-legislativo devono essere sorrette anche da un fondamento di natura tecnico-scientifica. Il fatto che il contenuto delle regole assunte a più livelli (internazionale, europeo, statale, regionale) possa essere riconducibile a processi decisionali all’interno dei quali si preveda la partecipazione di competenze e conoscenze scientifiche, caratterizzate per la loro natura multidisciplinare e indipendente, può essere considerato come un elemento destinato a rafforzare tanto la legittimità normativa quanto l’accettabilità sociale delle medesime. 

			La disciplina di ambiti quali la procreazione medicalmente assistita, le scelte di fine vita, la sperimentazione clinica e la ricerca scientifica, fino ad arrivare a sfide di frontiera quali quelle proposte dalla genetica e dall’intelligenza artificiale richiede pertanto decision-makers che siano non solo politicamente responsabili delle scelte di volta in volta operate, ma che siano anche consapevoli ed “esperti” delle caratteristiche concrete dei vari fenomeni da regolare. Se tale esigenza si pone in relazione a qualsiasi intervento giuridico che si occupi di fenomeni complessi – sociali, economici, scientifici che siano – risulta ancor più fondamentale in ambiti scientificamente connotati. Questi ultimi, infatti, presentano una specificità che li distingue in quanto fenomeni particolarmente difficili da gestire e disciplinare a livello legislativo, in particolare a causa della tendenziale incertezza, costante evoluzione e imprevedibilità delle applicazioni derivanti dalla ricerca medico-scientifica. A fronte di tale specificità, è necessario che i tradizionali strumenti legislativi, basati sulla legge del Parlamento prodotta attraverso le forme del procedimento legislativo e dei dibattiti parlamentari, metabolizzino tale specificità e adattino le proprie forme e meccanismi al fine di garantire decisioni che risultino capaci di gestire tale complessità. Si fa strada, quindi, l’idea, praticata in modo costante in ordinamenti diversi da quello italiano (il caso più paradigmatico è quello britannico, ma di rilievo risultano anche il sistema francese e tedesco) di utilizzo di processi decisionali “evidence-based”, che prevedano l’inclusione di istanze, competenze e conoscenze derivanti dall’ambito medico-scientifico e aperti alla consultazione con la società. L’obiettivo di tale innovazione non vuole essere – e nei sistemi, come quello britannico, nei quali tali esperienze sono ormai consolidate non è scaturita tale “deriva” – quello della sostituzione o surrogazione delle forme tipiche della democrazia da parte di surrettizie istanze di natura tecnocratica; piuttosto, l’obiettivo è quello di coniugare la centralità del Parlamento rispetto a decisioni destinate a incidere in modo evidente e diretto sul godimento effettivo di libertà fondamentali (autodeterminazione, salute, non discriminazione, libertà della scienza) e l’approvazione di leggi che siano anche scientificamente ragionevoli e responsive. In ultima analisi, la partecipazione della scienza ai processi tipici delle democrazie rappresentative è pensata proprio per rafforzare tanto la responsabilità politica del legislatore, quanto la legittimità delle leggi approvate da quest’ultimo.

			Questo assunto è dimostrato in maniera contro-intuitiva, riferendosi all’esempio italiano, dal destino della legge 40/2004 in materia di procreazione medicalmente assistita. Questa legge esprime il massimo di un processo decisionale science-blind, in quanto ermeticamente chiuso all’apporto della expertise medica e scientifica, ed è proprio questa sua natura, che inevitabilmente finisce con l’incidere in modo costituzionalmente insostenibile sui diritti delle persone e sull’autonomia e responsabilità professionale dei medici coinvolti, ad averne comportato una sostanziale “riscrittura” da parte della giurisprudenza, tanto costituzionale quanto ordinaria (sia consentito il riferimento almeno alle sentenze n. 151 del 2009, n. 162 del 2014, n. 96 del 2015). Anche in riferimento alla legge 40, la Corte costituzionale ha affermato in tal senso l’esistenza di limiti che alla discrezionalità legislativa pongono le acquisizioni scientifiche e sperimentali, che sono in continua evoluzione e sulle quali si fonda l’arte medica. Su tali basi, la Corte ha sostanzialmente riconosciuto che, anche quando l’intervento del legislatore in materie scientificamente connotate risulti necessario, un intervento sul merito delle scelte terapeutiche in relazione alla loro appropriatezza non potrebbe nascere da valutazioni di pura discrezionalità politica dello stesso legislatore, bensì dovrebbe prevedere l’elaborazione di indirizzi fondati sulla verifica dello stato delle conoscenze scientifiche e delle evidenze sperimentali acquisite, tramite istituzioni e organismi – di norma nazionali o sovranazionali – a ciò deputati, dato l’essenziale rilievo che, a questi fini, rivestono gli organi tecnico-scientifici; o comunque dovrebbe costituire il risultato di una siffatta verifica (la Corte ha affermato per la prima volta tale principio nella sentenza n. 282 del 2002).

			Il richiamo alla giurisprudenza costituzionale serve proprio a far comprendere come sia urgente la selezione di strumenti normativi e procedurali capaci di tenere assieme l’esigenza di una copertura legislativa di determinate materie, tenuto conto della necessità di garantire tutela effettiva ai diritti delle persone coinvolte nella pratica medica e nella ricerca, e allo stesso tempo di contenuti normativi science-based. In tal senso, un adattamento dei meccanismi tradizionali risulta – come detto – non più procrastinabile, alla luce della possibilità di individuare l’esistenza di un vero e proprio dovere per i decision-makers statali di utilizzare metodi e procedure legislativi scientificamente connotati. Ciò, oltre a emergere dalla giurisprudenza della Corte Europea dei Diritti dell’Uomo (Evans vs Regno Unito; S.H. e Altri vs Austria; Parrillo vs Italia), può essere messo in relazione anche al dibattito relativo all’esistenza di un diritto fondamentale alla scienza, che nell’ambito che qui interessa potrebbe essere declinato nei termini di un diritto all’innovazione legislativa. In tale prospettiva, il Commento generale n. 25 del Comitato Onu per i diritti economici, sociali e culturali sulla scienza e i diritti economici, sociali e culturali offre interessanti spunti e guideline che potrebbero essere utilizzati da legislatori nazionali sensibili all’esigenza di integrazione tra diritto, scienza e politica appena descritta. In particolare sono tre i punti di interesse, che offrirebbero a legislatori attenti e sensibili parametri e criteri utilizzabili a livello statale.

			Si afferma l’opportunità che la conoscenza scientifica sia utilizzata nei processi decisionali e politici e che questi ultimi dovrebbero essere il più possibile basati sulle migliori conoscenze disponibili al momento della deliberazione parlamentare. L’obiettivo, enunciato nel Commento, dovrebbe essere di allineare le politiche veicolate dai testi legislativi alla migliore scienza; concetto, questo, da declinare inevitabilmente al plurale, dal momento che in molti campi del sapere scientifico non è possibile individuare una posizione unanimemente condivisa dalla comunità epistemologica di riferimento, come ad esempio nel caso della determinazione del “miglior” criterio per definire l’inizio della vita umana giuridicamente rilevante (fecondazione, annidamento, ulteriori fasi di sviluppo embrionale). Osservando le varie esperienze straniere, tale dinamica può innestarsi sul tradizionale procedimento legislativo, ad esempio attraverso l’istituzione, da parte del Parlamento, di commissioni consultive, indipendenti e di composizione multidisciplinare, alle quali vengano attribuite funzioni di proposta e raccomandazione relativamente ai possibili contenuti che la legge può avere (ad esempio, la Commissione Warnock istituita dal Parlamento britannico negli anni ’80 come fase prodromica alla approvazione della legge in materia di Procreazione medicalmente assistita e ricerca di embrioni umani). Successivamente all’entrata in vigore della legge, all’interno di quest’ultima è possibile prevedere la nomina di organismi tecnici – authorities, commissioni, agenzie – ai quali il legislatore, consapevole della opportunità di un continuo adeguamento dei contenuti specifici della normativa al costante sviluppo delle conoscenze e applicazioni tecnico-scientifiche, decide di attribuire funzioni di autorizzazione, controllo e regolazione; in questo secondo caso, che è comune a molte esperienze straniere, i principi e finalità enunciate a livello legislativo trovano effettiva attuazione attraverso l’attività di tali organismi, garantendo l’utilizzo di tecniche mediche o comunque scientifiche inesistenti al momento dell’entrata in vigore della legge (come avvenuto con la diagnosi genetica preimpianto o la produzione di embrione mediante trasferimento nucleare a scopi di ricerca nel Regno Unito). 

			Una dimensione ulteriore dell’apertura dei meccanismi decisionali è rappresentata dal coinvolgimento della società. Forme di dibattito e consultazioni pubbliche, se debitamente inserite a livello normativo, possono garantire una maggiore trasparenza e accountability delle decisioni assunte a livello politico, anche quando non arrivino a vincolare in modo formale la volontà parlamentare. Ciò, anche alla luce del Commento generale, dovrebbe avvenire soprattutto in quegli ambiti caratterizzati da un forte pluralismo etico e sociale e da una elevata incertezza scientifica e dovrebbe trovare una precisa formalizzazione a livello legislativo, sul modello ad esempio degli Stati generali della bioetica in Francia.

			Infine, si raccomanda l’introduzione di meccanismi di monitoraggio dell’evoluzione dello stato delle conoscenze tecnico-scientifiche, oltre che della sensibilità e opinione pubblica in materia, e dell’impatto prodotto dall’innovazione tecnologica sulla legislazione esistente e sui diritti delle persone, in ambiti caratterizzati da una costante evoluzione quali la genetica e l’intelligenza artificiale, ad esempio, ma anche le scienze comportamentali applicate alle politiche pubbliche o le scienze cognitive. In questo caso, l’obiettivo è di consentire il progressivo adeguamento dei contenuti legislativi al mutare delle caratteristiche dell’oggetto di regolazione, oltre che di riuscire a cogliere e disciplinare eventuali nuove scoperte o applicazioni. Ciò è possibile prevedendo a livello legislativo verifiche periodiche dell’evoluzione occorsa in ambiti specifici, clausole di rivedibilità periodica dei contenuti della legge, fino ad arrivare all’utilizzo delle cosiddette sunset laws, destinate a perdere vigore entro un determinato periodo di tempo proprio al fine di “costringere” il legislatore a tenere il passo dell’evoluzione tecnico-scientifica.

			La sfida che viene posta ai decision makers e che questi strumenti possono contribuire ad affrontare è di assumere un ruolo non solo reattivo, successivo al mutamento occorso a livello scientifico, ma anche proattivo o predittivo rispetto alle sfide poste dall’evoluzione tecnico-scientifica in settori strategici dell’economia, società e pubblica amministrazione, consentendo al Parlamento di passare da mero player passivo a soggetto attivo e anticipatore dei fenomeni scientifici. L’esito di questa sfida, soprattutto in un sistema come quello italiano che sembra refrattario a questo tipo di contaminazione tra diritto e scienza, è comunque condizionata alla volontà politica di chi ha la responsabilità di ridisegnare i processi decisionali, tenuto conto che l’eventuale “enhancement” scientifico delle leggi è rimesso alla ampia discrezionalità del legislatore, che resta – a eccezione degli eventuali arresti giurisdizionali che leggi scientificamente inadeguate possano subire – il metronomo che scandisce tempi e modalità di tale processo.





			Il diritto alla scienza medica e le questioni di genere 
 di Silvia De Francia e Valeria Poli

			Tutti concordano nel dire che la sanità è un diritto uguale per tutti. Tuttavia piuttosto che su un generico concetto di “uguaglianza” sarebbe corretto basarsi sul concetto di “equità”. A guidare ogni studio dovrebbe essere il raggiungimento di un livello di parità, ferme restando le diversità iniziali che caratterizzano ogni individuo. Ebbene, questa parità, come in molti altri campi, non si riscontra affatto nella scienza medica, una disciplina fin dalle origini fortemente androcentrica, che ha a lungo escluso i modelli femminili dagli studi di malattia e dalla sperimentazione clinica e preclinica dei farmaci, relegando gli interessi per la salute femminile ai soli aspetti specifici correlati alla riproduzione. Nella ricerca clinico-scientifica, dunque, il tema delle differenze di genere è storia recente. A segnarne l’inizio una cardiologa americana, Bernardine Healy, che nel 1991 pubblica un editoriale sul New England Journal of Medicine, “La sindrome di Yentl” (Healy 1991), ispirato proprio alle vicende di Yentl, l’eroina di un romanzo che, per poter accedere alla scuola ebraica, si tagliò i capelli e si vestì da uomo. Healy evidenziò la discriminazione che aveva osservato: le donne erano significativamente meno sottoposte a indagini diagnostiche, interventi e terapie per patologie cardiovascolari rispetto agli uomini. L’articolo suscitò molto scalpore in tutto il mondo. Nasce così la Medicina di Genere, il cui obiettivo è comprendere i meccanismi attraverso cui le differenze di genere agiscono sullo stato di salute e sull’insorgenza e il decorso di molte malattie, nonché sui risultati delle terapie. Gli uomini e le donne, infatti, pur essendo soggetti perlopiù alle medesime patologie, spesso presentano sintomi, progressione di malattia e risposta ai trattamenti molto diversi tra loro. Quindi lo studio della salute della donna non deve essere circoscritto alle patologie esclusivamente femminili ma deve rientrare nell’ambito di tutta la medicina che, parallelamente al tener conto che il bambino non è un piccolo adulto, deve avere presente che la donna non è una copia dell’uomo, come che l’anziano ha caratteristiche ancor più peculiari.

			In seguito al riconoscimento del “genere” nella programmazione 2014-2019 da parte dell’Organizzazione mondiale della sanità, nel 2016 finalmente in Italia si comincia a parlare a livello normativo di genere come determinante di salute (Ministero della Salute 2016). È poi recentissimo, del giugno 2019, il Piano per l’applicazione e la diffusione della Medicina di genere in Italia. È davvero necessario che questo entri presto nella routine degli studi e dei protocolli clinici e preclinici, perché purtroppo la prassi medica è fondata su prove ottenute da sperimentazioni condotte quasi esclusivamente su un solo sesso, quello maschile. Sarebbe quindi necessario ristudiare tutte le patologie che affliggono uomini e donne (De Francia et al. 2020), uno su tutti l’ambito cardiovascolare. L’infarto è la prima causa di morte delle donne, in cui fumo, diabete e ipertensione hanno inoltre impatto maggiore, in termini di mortalità per malattie cardiovascolari, rispetto agli uomini. Eppure ancora oggi si ritiene che tali patologie siano prevalentemente maschili. Ciò ha fatto sì che in passato il genere femminile quasi non esistesse negli studi epidemiologici che hanno descritto i fattori di rischio e la prevenzione, i sintomi e la terapia delle patologie cardiovascolari, nonostante la cardiologia sia la specialità più avanzata in fatto di differenze di genere (Mehta et al. 2016), tanto che l’American Heart Association ha pubblicato già nel 2011 le linee guida per la prevenzione di tali patologie nelle donne. Queste però sono state le prime, e purtroppo al momento anche le uniche. 

			L’ottica di genere non serve soltanto per implementare le conoscenze sui diversi aspetti patologici, ma anche per adeguare l’intervento sulla salute in modo complessivo. E va applicata con assoluta priorità ad alcuni settori fra cui la farmacologia. La farmacologia di genere è volta a evidenziare le differenze di efficacia e sicurezza dei farmaci in base al genere, includendo anche le differenze derivanti dalla complessità dei cicli e delle fasi della vita riproduttiva della donna. Lo studio dei farmaci in relazione al genere è un problema complesso, legato all’interazione articolata tra il sesso e il comportamento psicologico e culturale del singolo individuo, derivante dalla sua formazione educativa e sociale, e la risposta al trattamento farmacologico. La farmacologia di genere, quindi, non si limita a studiare le donne, ma crea nuovi prototipi di salute anche per l’uomo, incorporando gli aspetti biologici a quelli sociali (Franconi et al. 2007), punto cruciale per l’identificazione di una terapia corretta. È ormai assodato che donne e uomini rispondono in maniera diversa a numerosi farmaci: a causa delle differenze fisiologiche, biochimiche, anatomiche e ormonali (Kirchengast 2010). Eppure, a oggi, il dosaggio dei farmaci viene ancora prevalentemente stabilito su un prototipo maschile del peso di settanta chilogrammi (Islam et al. 2017). Assorbimento, distribuzione, metabolismo ed eliminazione dei farmaci dipendono da differenze costitutive. Dagli antinfiammatori alle benzodiazepine, dagli antitumorali agli antipsicotici: uomo e donna li possono impiegare in modo diverso, traendone efficacia e tossicità di taglio differente. A partire da tali presupposti andrebbero riformulate e distinte per genere le principali annotazioni che ritroviamo sui bugiardini dei farmaci. Occorrerebbe, in sostanza, rifare molti degli studi clinici che hanno testato, prima della loro commercializzazione, la maggior parte dei farmaci che oggi assumiamo. Inoltre anche nella fase preclinica di sperimentazione dei farmaci, ancor oggi, l’utilizzo di animali di sesso femminile è relativamente basso, e le cellule utilizzate per gli esperimenti in vitro vengono considerate abitualmente asessuate, mentre è dimostrato che, soprattutto durante i primi passaggi, anche le cellule in coltura mantengono notevoli differenze in base al sesso (Maselli et al. 2009). E proprio nella pressoché totale assenza delle donne negli studi di sperimentazione, che, sino agli inizi degli anni ’90, non arruolavano né volontarie sane né pazienti, è da ricercare il motivo per cui le reazioni avverse ai farmaci sono più frequenti nelle donne, che rappresentano circa il 60% dei ricoveri per tossicità da farmaco nel mondo. Nonostante ciò, a oggi non esistono ancora per la maggior parte dei farmaci in commercio specifiche raccomandazioni di dosaggio legate al genere. Ma perché i modelli femminili sono stati esclusi dagli studi di sperimentazione, nonostante già dall’anno 1932 venisse riportata la prima segnalazione su differenze di genere in studi preclinici? Nicholas e Barrow notarono come nei ratti femmina la dose ipnoinducente di barbiturici fosse inferiore del 50% rispetto a quella osservata nei ratti maschi (Rescigno 2016). Pochi anni dopo, negli anni ’50, vi fu poi la tragedia causata dalla talidomide, che vide nascere in tutta Europa oltre dodicimila bambini affetti da focomelia, ovvero con arti atrofizzati. Questa malformazione era dovuta all’assunzione di un nuovo farmaco usato per contrastare la nausea durante il primo trimestre della gravidanza, la talidomide appunto. Dopo una grande diffusione, nel 1961 la talidomide, guarda caso mai testata su ratte gravide prima di autorizzarne l’uso sulle donne incinte, fu ritirata rapidamente dal commercio e, a seguito di questa tragedia, nel 1962 fu introdotto l’obbligo di sperimentare i nuovi farmaci anche su animali gravidi. Nonostante ciò, nel 1977 la Food and Drug Administration (Fda) pubblica linee guida che escludono del tutto le donne dalle fasi II e III degli studi di sperimentazione clinica dei farmaci, a scopo di protezione di donna e eventuale nascituro. Permessi dunque soltanto studi su donne sane, ossia i soggetti arruolabili in fase I. Nel Physicians’ Health Study, ad esempio, condotto nel corso degli anni ’80 negli Stati Uniti, volto a testare gli effetti dell’aspirina nel trattamento delle malattie cardiovascolari, vengono arruolati 22.071 uomini e nessuna donna. E le donne sono state escluse nel Longitudinal Study sull’invecchiamento condotto dal National Institute on Aging di Baltimora dal 1958 al 1975, nonostante costituissero il 75% della popolazione con più di sessantacinque anni. Sono solo del 1993 le linee guida dell’Fda che indicano di reclutare entrambi i generi nelle fasi di sviluppo dei farmaci, linee guida che hanno oggi finalmente portato le donne incluse nelle sperimentazioni cliniche a un risicato 30% circa. I farmaci, in sostanza, sono stati per lo più studiati su un modello ideale: maschio, giovane, bianco, di “razza caucasica”, settanta chilogrammi di peso, con un approccio cautelare, invece, per la sperimentazione nelle donne, per ragioni sociali, ambientali, economiche e biologiche. Variazioni ormonali come ciclo mestruale, gravidanza, allattamento, menopausa o assunzione di anticoncezionali sono variabili difficili da inquadrare. Tutte condizioni che però di fatto caratterizzano in modo costante la popolazione femminile che utilizzerà il farmaco, una volta in commercio. E proprio grazie all’evidenza secondo cui molti farmaci non garantiscono alle donne gli stessi risultati di beneficio documentati negli uomini, si è aperto un dibattito sulla necessità di modificare l’approccio nella sperimentazione. Dopo le linee guida dell’Fda del 1993, la European Medicines Agency ha indicato nel 2005 la necessità di utilizzare campioni rappresentativi di tutta la popolazione, includendo fra i parametri anche il genere. E negli Stati Uniti, nell’ultimo documento di programmazione valido fino al 2020, l’Istituto di Salute pubblica si propone di aumentare gli studi di base sulle differenze di genere, traslandoli nella ricerca. Risulta oggi più che mai chiaro che in tutto il percorso di studio e sviluppo dei farmaci è arrivato il momento di considerare il genere una variabile cardine. Tale nuova impostazione potrebbe portare a un’innovazione dei trattamenti terapeutici e a una riduzione del tempo necessario per il passaggio dei dati dalla ricerca di base alla pratica clinica, migliorando il profilo di efficacia e tollerabilità dei farmaci nella donna, e quindi la sostenibilità del sistema salute. Quanto detto tuttavia non deve essere visto solo in ottica di salvaguardia del genere femminile. L’arruolamento di persone di ambo i sessi deve anche prendere in considerazione sottogruppi di donne e uomini appartenenti a diverse fasce di età, che può influenzare le differenze di genere.

			La comprensione di tali differenze consentirà una maggiore precisione delle terapie e una migliore tutela della salute per tutta la popolazione, indipendentemente dal sesso. Esistono patologie a maggiore prevalenza femminile, per cui i farmaci sono stati disegnati sulle donne, che possono affliggere anche gli uomini, costretti quindi a ricorrere a terapie probabilmente inappropriate. La costruzione di una sanità equa e inclusiva deve diventare obiettivo primario dei governi a cominciare dalle fondamenta, tenendo ben presente che l’approccio genere-specifico in clinica rappresenta una base irrinunciabile dell’equità.
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			Psichedelici: nuove frontiere sulla coscienza e nuove prospettive per la salute mentale di Tania Re

			La consapevolezza di vivere la realtà in prima persona, sebbene caratterizzata da un’inseparabile unità mente-corpo, passa attraverso diversi stati di coscienza, alcuni dei quali sono definiti in Occidente ordinari, perché tipici della vita di tutti gli individui (veglia, sogno, sonno profondo). Altri stati sono chiamati “non ordinari” o “alterati” perché sono vissuti solo in condizioni particolari e possono essere autoindotti, come nel caso della meditazione, o generati da agenti esterni quali ad esempio le sostanze psicoattive. Lo studio di questi stati non ordinari può certamente contribuire a gettare nuova luce sulla comprensione del fenomeno della Coscienza e sul rapporto tra Mente e Corpo. Sono infatti caratterizzati da alterazioni biochimico-elettrico-funzionali osservabili strumentalmente e quindi è possibile dire che sono dotati di esistenza oggettiva, pienamente riconoscibile come tale, in tutte le classiche aree delle neuroscienze, della biologia, della psicologia e della medicina. I medici tradizionali amazzonici e siberiani, al di fuori del contesto occidentale, hanno compreso da migliaia di anni la capacità di alcune sostanze vegetali di modificare la coscienza: piante e funghi psicoattivi sono state tra le prime sostanze a essere utilizzate per curare le malattie e la “straordinarietà” di questi stati è diventata parte “ordinaria” di quel contesto culturale e sociale.

			Di qui la necessità di sottolineare quanto il punto di riferimento per definire la coscienza e il concetto stesso di salute dipenda dalla cultura a cui si fa riferimento.

			L’Oms cataloga le medicine in tradizionali e indigene: le prime sono scritte mentre le seconde sono tramandate oralmente. La medicina occidentale è una medicina relativamente moderna, infatti le più antiche medicine scritte hanno un’età databile di circa 4000 anni e sono la medicina indiana chiamata ayurveda (l’arte di lunga vita), la medicina tradizionale cinese e la medicina tibetana. 

			Le medicine indigene, come ad esempio quella amazzonica, sono altrettanto antiche ma sono state scritte dagli antropologi occidentali. La foresta amazzonica è la più grande farmacia che l’umanità possieda: ci sono migliaia di principi attivi utili a curare malattie che nel mondo amazzonico non sono solo malattie del corpo ma che coinvolgono l’individuo nei suoi aspetti mentali ed emotivi. La salute mentale, pertanto, viene declinata diversamente e gli stati patologici assumono in quel contesto una rappresentazione che non coincide con la nosografia occidentale. Udire una voce che altri non sentono, ad esempio, non è sintomo di una patologia grave ma potenzialmente una capacità da sviluppare. Per questo motivo, tra le piante amazzoniche che compongono la farmacopea utilizzata dalle comunità indigene, vi sono piante chiamate “maestre” perché sono capaci di insegnare agli esseri umani una parte della realtà che non è visibile in uno stato di coscienza ordinario ma solo in uno stato non ordinario, che esce dalla condizione di patologico per diventare uno stato “di conoscenza”. Perché questi vegetali, che sono considerati un tesoro nazionale in Perù, in Bolivia e anche in Gabon in Africa, sono considerati droghe in Europa?

			Le prime esplorazioni negli anni ’60 e ’70 a opera degli etnobotanici Shultes e McKenna hanno portato sia una ricerca di campo con le comunità indigene sia in laboratorio per mappare le proprietà di queste piante partendo proprio dalle conoscenze tradizionali. Quando la cosiddetta controcultura, o cultura hippy, si è affacciata a queste scoperte, l’interesse verso queste sostanze è aumentato e ne è derivato un violento proibizionismo e le piante maestre in Occidente sono diventate droghe. Come diretta conseguenza, gli stati di coscienza alterati e le loro manifestazioni sono diventati una preoccupazione della società piuttosto che un interessante settore di ricerca. Gli studi su questi composti, nonostante anni di proibizionismo in Europa e nelle Americhe, si sono comunque evoluti nel campo della neurofarmacologia e, ultimamente, anche nell’ambito della salute mentale. 

			Vari agenti psicoattivi come la noce di betel, le foglie di coca, la caffeina, la cannabis, gli oppiacei e il tabacco hanno una lunga storia di utilizzo che continua nella nostra quotidianità, sebbene alcune sostanze siano socialmente accettate, mentre altre rimangono nell’immaginario di molti solamente droghe.

			Una delle sostanze più studiate negli ultimi anni, soprattutto negli Stati Uniti, è l’Mdma, conosciuta anche come Ecstasy, ottenuta dal safrolo, un olio essenziale contenuto in alcune spezie naturali. Essa agisce specificatamente sulla sfera emotiva umana senza influenzare la percezione visiva o i processi cognitivi. Per queste caratteristiche è considerato un empatogeno, capace cioè di produrre sensazioni di empatia e apertura verso gli altri. È stato per la prima volta sintetizzato nel 1912 dall’azienda farmaceutica Merck, ma è stato ignorato per un lungo tempo. 

			La sostanza ritorna alla ribalta negli anni ’50 perché usata dall’esercito statunitense durante gli interrogatori, ma i risultati di questo esperimento sono stati resi pubblici soltanto venti anni dopo. Negli anni ’60, inizia l’utilizzo della sostanza al di fuori di un contesto squisitamente terapeutico e accompagna i giovani della Beat Generation durante feste e viaggi e da qui la sua messa al bando come sostanza estremamente pericolosa. Negli Stati Uniti viene inserita nella tabella 1 negli anni ’80, ragione per la quale anche gli studi sulle potenzialità cliniche della sostanza non possono essere realizzati.

			L’associazione Maps (Multidisciplinary Association for Psychedelic Studies) con il suo fondatore, inizia la battaglia per il riconoscimento dell’Mdma come sostanza utile per il trattamento della sindrome definita Post Traumatic Stress Disorders (Ptsd), ovvero la condizione di stress cronica che si manifesta in seguito all’esposizione a un evento traumatico. La persona che ne è affetta rivive continuamente il trauma, come se la coscienza venisse invasa dalla sequenza dell’evento senza che la mente si possa “staccare” dalle immagini e dalle sensazioni che l’individuo ha provato.

			L’area del cervello che controlla il Ptsd è l’amigdala che normalmente produce oppiacei naturali dopo un trauma ma, nel caso del Ptsd, la produzione continua provocando alterazioni nella memoria e del vissuto emozionale.

			Oggi i trattamenti del Ptsd prevedono l’utilizzo di farmaci antidepressivi e di tecniche psicoterapeutiche, soprattutto l’Emdr (Eye Movement Desensitization and Reprocessing) ma, sebbene alcuni risultati siano promettenti, rimane un nutrito gruppo di pazienti resistente a qualsiasi trattamento con un peggioramento sostanziale della loro qualità di vita.

			L’Mdma, nel 2021, grazie soprattutto all’operato di Maps tornerà a essere un farmaco per il trattamento del Ptsd negli Stati Uniti, mentre in Europa è iniziato da qualche anno il processo per il riconoscimento delle proprietà terapeutiche dell’Mdma da parte dell’Ema.

			A questo proposito, in un tempo in cui la pandemia causata dal Covid-19 ha visto una crescita esponenziale dei problemi, sia per i famigliari ma soprattutto per i caregiver, è importante sottolineare quanto l’utilizzo di questa sostanza possa dare una risposta all’emergenza sanitaria relativa alla salute mentale. La quarantena, la diminuzione dei contatti sociali, la chiusura di scuole e uffici ha acuito le fragilità e le paure verso un futuro che a tratti ha assunto, nella mente di molti, forme catastrofiche e apocalittiche. Dopo mesi di uno stato di “distress” prolungato i dati epidemiologici hanno cominciato a delineare una situazione preoccupante che pervade tutti gli strati della società senza distinzione di età o sesso. Lo stesso quadro urgente riguarda i casi di violenza domestica che hanno visto aumentare non solo la violenza fisica ma soprattutto quella psicologica negli spazi costretti che il lockdown forzato ha creato. Sostanze come l’Mdma o la psilocibina, un alcaloide derivato dai funghi psylocibe potrebbero essere validi alleati per alleviare la sofferenza e porre rimedio non solo agli effetti di situazioni traumatiche, come quelle sopra definite, ma anche a stati depressivi che corrono il rischio di determinare sempre più spesso gesti anticonservativi e suicidari.

			L’arretratezza del sistema di ricerca italiano e le tempistiche dei comitati etici appaiono oggi troppo lenti per rispondere a bisogni di salute della popolazione, che invece si presentano come urgenti, e i farmaci antidepressivi o ansiolitici non sono più sufficienti.

			Secondo recenti studi pubblicati nel 2020 su riviste scientifiche, una singola dose di psilocibina può determinare un significativo miglioramento dei sintomi anche quando si tratta di stati depressivi resistenti ai farmaci, laddove solo l’elettroshock rappresenta una possibile soluzione.

			Sempre più ricerche, nei paesi dove attualmente è permesso, stanno rivelando le possibilità terapeutiche nascoste in sostanze come quelle sopra citate, nella cannabis, nella Dimetiltriptamina (Dmt), contenuta nella Psychotria Viridis, una pianta che da millenni i maestri curanderos dell’Amazzonia utilizzano come sostanza curativa. Numerosi studi preclinici stanno evidenziando quanto la Dmt possa essere utile per il trattamento di patologie neurodegenerative che costringono le persone a un lento declino senza possibilità di cura. A questo proposito, è interessante menzionare uno studio che nel 2020 è stato approvato in Canada per l’uso compassionevole di sostanze psicoattive, ovvero per l’accompagnamento a una morte dignitosa quando le terapie mediche non sono più possibili. Il tema della morte rappresenta, ancora oggi, un tabù in Occidente: di morte non si parla e ancora meno della possibilità di scegliere di morire con dignità. La morte è sedata, nascosta, forse perché ancora fa paura a tutti. Le esperienze riportate dai partecipanti allo studio con psilocibina – che è iniziato negli Stati Uniti con un gruppo di pazienti affetti da patologia oncologica avanzata – descrivono esperienze che “sciolgono la paura della morte” e preparano la persona a quella che molte tradizioni riportano come “il grande viaggio”. Se la morfina, derivato sintetico dell’oppio, è diventata un farmaco comunemente utilizzato – molto utile per sedare il dolore fisico ma incapace di trattare quello che viene definito il “distress esistenziale” che si accompagna con il tema del fine della vita – l’augurio è che oltre a essere dignitosa, la morte, possa essere conosciuta e quindi attraversata con maggior consapevolezza.

			Un altro ambito clinico collegato alle possibilità terapeutiche delle sostanze psicoattive e meritevole di attenzione nell’ambito della salute mentale è quello delle dipendenze. Esiste, come afferma lo psichiatra Sessa (2018), che da anni porta avanti ricerche in questo settore, un rapporto stretto tra traumi infantili e dipendenze: i due terzi di chi è dipendente dice di aver subito abusi da bambino e questo significa che la guerra contro le droghe in realtà è una guerra contro persone traumatizzate che hanno bisogno di aiuto. Gli abusi traumatici possono essere fisici ma anche e soprattutto emotivi e sono in grado di ledere profondamente lo sviluppo dell’individuo, anche in età adulta.

			Per il trattamento delle dipendenze, proprio in virtù della loro base traumatica, l’Mdma sta dimostrando degli ottimi risultati così come la psilocibina e l’Ayahuasca, una bevanda usata da millenni in Amazzonia e contenente Dmt di cui abbiamo già detto sopra.

			In Europa, in particolare in Inghilterra, sono in corso degli studi per il trattamento delle dipendenze da sostanze come la nicotina, l’alcol e la cocaina, estremamente promettenti.

			Prima di concludere, è interessante ricordare una sostanza i cui potenziali terapeutici sono ancora poco conosciuti mentre sono ampiamente riportati i danni che derivano dalla sua combustione: il tabacco. Questa pianta millenaria è utilizzata nelle Americhe a scopo rituale e terapeutico. Nel 1492 è stata offerta a Colombo, dopo il suo sbarco, come atto di accoglienza e amicizia. La pianta arriva in Europa nel Cinquecento, accompagnata da narrazioni che riportano le sue proprietà benefiche, tanto che anche Caterina de’ Medici ne fece uso per trattare la sua cefalea. Come le foglie della coca sono associate in Occidente solo alla cocaina, lo stesso accade per il tabacco che, ancora oggi, viene ricordato solo per i rischi per la salute umana connessi al fumo. Ma c’è dell’altro: i dati in letteratura indicano il suo potenziale terapeutico per una varietà di malattie neuropsichiatriche e neurodegenerative ma soprattutto le sue proprietà antivirali per cui è in fase di sperimentazione un vaccino per il virus dell’Ebola e dell’Hiv (Phoolcharoen 2011).

			Alla luce dei dati riportati appare utile, oltreché doveroso per la comunità scientifica, soprattutto per far fronte alle sfide di salute pubblica che stanno attraversando il nostro tempo, unire antiche conoscenze con i dati che stanno emergendo in letteratura, perché anche nel paese dove nacque il Rinascimento, si possa parlare oggi di “Psychedelic Renaissance”.
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			Scienza e diritti umani di Ludovica Poli

			Il rapporto tra scienza e diritti umani ha una doppia dimensione.

			Da una parte, la scienza rappresenta un motore molto importante per lo sviluppo del diritto internazionale dei diritti umani. Il costante avanzamento del sapere scientifico e il progresso tecnologico impongono l’elaborazione di standard normativi per regolare l’impatto di tali conoscenze e opportunità tecniche sugli individui, sulla società e, persino, sull’umanità in quanto tale.

			Dall’altra parte, la scienza è l’oggetto di una posizione giuridica soggettiva garantita dal diritto internazionale: il diritto alla scienza. Esso ha tardato ad acquisire uno spazio definito nell’elaborazione dottrinale e giurisprudenziale, pur avendo origini assai risalenti. L’adozione del General Comment on Science and Economic, Social and Cultural Rights, da parte del Comitato per i diritti economici, sociali e culturali delle Nazioni Unite, ha infatti consacrato lo sforzo di concettualizzare un diritto che trovava una prima formulazione già nella Dichiarazione universale dei diritti umani nel 1948. Si può dire che, ancora oggi, ragioniamo su principi emersi nel momento stesso in cui sono nati i diritti umani fondamentali, poiché la Dichiarazione, pur non essendo un documento vincolante, rappresenta il primo strumento con cui gli Stati hanno riconosciuto l’importanza della tutela e della promozione di tali diritti sul piano internazionale.

			È interessante notare come, dal punto di vista normativo, la prospettiva adottata dalla comunità internazionale rispetto al rapporto tra scienza e diritti umani sia sensibilmente cambiata nel corso degli anni.

			Il ventennio successivo alla Seconda guerra mondiale – periodo in cui sono stati redatti sia la Dichiarazione universale che il Patto sui diritti economici sociali e culturali – è stato caratterizzato da un forte ottimismo e dall’idea che il progresso scientifico rappresentasse uno strumento essenziale per migliorare le condizioni dell’umanità. 

			Questo aspetto è per certi versi curioso, se si considera che gli strumenti di tutela dei diritti umani sono stati adottati proprio in risposta ai crimini internazionali, commessi negli anni precedenti, anche attraverso un uso improprio della scienza e delle sue applicazioni in campo biomedico. In ogni caso, l’articolo 15 del Patto sui diritti economici sociali e culturali del 1966 prevede “il diritto a godere dei benefici del progresso scientifico e delle sue applicazioni”, collegandolo alla protezione della proprietà intellettuale, da un lato, e al “diritto di partecipare alla vita culturale”, dall’altro. 

			Nel Patto la scienza è chiaramente concepita come uno strumento chiave per garantire il godimento di altri diritti. Per esempio, il pieno utilizzo delle conoscenze tecniche e scientifiche per migliorare i metodi di produzione, conservazione e distribuzione del cibo è esplicitamente indicato come mezzo per realizzare il diritto di essere liberi dalla fame, ai sensi dell’art. 11 del Patto. Inoltre, anche se l’art. 12 non ne fa esplicita menzione, il godimento del più alto livello raggiungibile di salute fisica e mentale evidentemente dipende in gran parte dall’avanzamento della scienza. Più in generale, lo sviluppo scientifico appare strettamente legato a un principio cardine dell’intero trattato, ovvero la progressiva realizzazione dei diritti economici, sociali e culturali tutelati, in primis del diritto al cibo, del diritto alle cure mediche e del diritto all’alloggio. 

			Più tardi, all’inizio degli anni ’70, questo atteggiamento di fiducia rispetto al progresso scientifico inizia a modificarsi e si moltiplicano i documenti internazionali che insistono sul dovere degli Stati e degli scienziati di usare la scienza in modo responsabile. Il focus si sposta dunque sul possibile abuso del sapere scientifico, anche e soprattutto in violazione dei diritti umani. Ad esempio, la Dichiarazione sull’uso del progresso scientifico e tecnologico nell’interesse della pace e per il beneficio dell’umanità – adottata dall’Assemblea generale delle Nazioni Unite nel 1975 – pur riconoscendo che i risultati scientifici e tecnologici possono migliorare le condizioni dei popoli e delle nazioni, dichiara parimenti che questi stessi risultati sono potenzialmente in grado di determinare importanti problemi di natura sociale o finanche rappresentare una minaccia per i diritti umani e le libertà fondamentali. Da allora, la necessità di garantire un approccio alla scienza fondato sui diritti umani (c.d. Human Rights Based Approach to Science) ha trovato un terreno più fertile per l’elaborazione concettuale sul piano internazionale, del diritto alla scienza in quanto tale. 

			Documenti come la Convenzione sui diritti umani e la biomedicina del Consiglio d’Europa (c.d. Convenzione di Oviedo, 1998) e la Dichiarazione universale sul genoma umano e i diritti umani, adottata dall’Unesco nel 1997, dimostrano che la preoccupazione sui possibili effetti negativi della scienza e della tecnologia si è rinvigorita nel tempo, anche alla luce dello sviluppo delle conoscenze scientifiche e dell’ampliamento delle possibilità di applicazione.

			Solo nell’ambito di alcune organizzazioni regionali sembra rimasto invariato un approccio di fiducia rispetto al progresso scientifico e tecnologico, che emerge per esempio dal Protocollo alla Convenzione Americana sui diritti umani nell’ambito dei diritti economici, sociali e culturali del 1988, dalla Carta araba del 2004 e dalla Dichiarazione sui diritti umani dell’Asean del 2012.

			Ci si può chiedere, a questo punto, se l’adozione del General Comment sul diritto alla scienza – e ancor più il confronto culturale, politico e giuridico che ne deriva – possano promuovere una nuova percezione del ruolo della scienza nello sviluppo normativo internazionale: non soltanto il motore che genera esigenze di regolamentazione, ma anche il parametro che contribuisce, insieme ad altre norme sui diritti umani, a definire la legittimità delle regole e dei principi, in particolare in materia di biodiritto.

			Certamente non va abbandonata l’idea di coltivare uno Human Rights Based Approach to Science, un approccio cioè che, nel regolare la scienza, metta al centro l’individuo, i suoi diritti e le sue libertà. È ovvio che non si deve sottovalutare il potenziale impatto negativo sui diritti fondamentali che il progresso scientifico e quello tecnologico possono esercitare. La scienza, infatti, non è intrinsecamente o necessariamente “buona”. Essa è, piuttosto, al pari della tecnologia, uno strumento al servizio dei valori (positivi o negativi) che la orientano e la sostengono.

			Un approccio alla scienza fondato sui diritti umani richiede, anzitutto, di non permettere che lo sviluppo delle conoscenze scientifiche sia interamente governato da forze di mercato, sebbene la scienza rappresenti una grande impresa e, come tale, sia necessariamente influenzata da forze economiche e da interessi finanziari. Ancora, un approccio di questo tipo richiede che lo stesso processo di ricerca scientifica sia coerente con principi come il rispetto della dignità umana, la non discriminazione e la parità di trattamento, l’autodeterminazione individuale e, naturalmente, il principio di precauzione.

			Tuttavia, il diritto alla scienza – così come concepito nel General Comment – impone una riflessione che non si limiti a questi profili. 

			Innanzitutto, occorre riconoscere la centralità della scienza e del sapere scientifico in sé, non solo come strumenti per la realizzazione di altri diritti. È chiaro, infatti, che alla luce dell’impatto che scienza e tecnologia hanno sulla vita quotidiana delle persone, è pressoché immediato aspettarsi che da esse possano arrivare soluzioni a importanti problemi di natura sociale e/o economica. Tuttavia, il diritto alla scienza ha un suo “standing” autonomo, non si giustifica solo in quanto funzionale alla piena realizzazione di altri diritti, ma piuttosto per il suo significato intrinseco. La scienza è strettamente legata alla natura dell’essere umano, poiché dà espressione alla sua creatività – nella duplice dimensione individuale e collettiva – e promuove la conoscenza e la comprensione di un mondo in continua evoluzione. 

			Riprendendo la Raccomandazione dell’Unesco sulla scienza e i ricercatori, richiamata anche nel General Comment, occorre ricordare poi che la scienza è un’impresa dell’umanità, un’attività intergenerazionale e collettiva. È un’impresa che produce conoscenza, che a sua volta diventa la base per ulteriore conoscenza. Ed è un’impresa a cui tutti dobbiamo poter partecipare. Nello spirito del General Comment, non solo il singolo studioso nel suo laboratorio, ma ciascuno di noi ha un contributo da poter dare.

			La possibilità di partecipare allo sviluppo scientifico si riflette, dunque, non solo nella libertà di ricerca (che rappresenta ovviamente una questione centrale), ma anche nell’opportunità – condivisa da tutti – di contribuire all’impresa scientifica. Questo elemento della partecipazione significa che ciascuno di noi deve poter incidere sulla direzione da imprimere al progresso scientifico, ma anche che la scienza gioca un ruolo fondamentale nel formare cittadini critici e responsabili in grado di essere pienamente parte di una società democratica.

			Ancora, occorre ricordare che i “benefici del progresso scientifico” comprendono non solo i risultati materiali di tale progresso, ma anche il processo scientifico in sé, con le sue metodologie e strumenti. Potremmo dire che l’applicazione del metodo scientifico è qualcosa di cui abbiamo diritto. Esattamente come abbiamo diritto alla diffusione dei risultati del progresso scientifico e all’accesso alle conoscenze scientifiche, anche sotto forma di educazione scientifica. Non bisogna dimenticare, infatti, che l’accesso alle conoscenze è ciò che consente alle persone di assumere decisioni informate e genuinamente consapevoli. 

			In conclusione, una più ampia riflessione sul diritto alla scienza può certamente aprire un’epoca nuova nel rapporto tra scienza e diritto, un’epoca in cui la scienza sia concepita per ciò che è: per usare le parole della Special Rapporteur sui diritti culturali Farida Shaheed, qualcosa che ci aiuta a concepire un futuro migliore, che non è solo desiderabile ma è anche raggiungibile. 

			E se è vero che, a differenza di altri diritti fondamentali (come il diritto alla salute, il diritto a una abitazione o il diritto al cibo), l’accesso alla scienza e alla tecnologia non rappresenta in genere una questione di vita o di morte, è anche vero che il progresso scientifico determina significativamente la qualità della nostra vita e il modo in cui noi possiamo viverla. D’altronde, come ben ha detto il premio Nobel per la fisica Steven Weinberg, ancor più importante dell’effetto della scienza sulle nostre capacità sono i suoi effetti su noi stessi.





			Diritto alla scienza e principio di precauzione 
 di Roberto Baldoli e Claudio M. Radaelli*

			La diffusione pandemica del virus Covid-19 ha riportato all’attenzione di tutti il complesso rapporto tra scienza e politica. L’organismo che dovrebbe guidare con i suoi esperti i paesi durante una pandemia, l’Organizzazione mondiale della sanità, si è ritrovato ostaggio di interessi e visioni politiche dei suoi Stati membri. Questo non riguarda solo lo scontro sull’origine della pandemia tra Cina e Stati Uniti, ma è stato anche un problema di autolimitazione dei pareri scientifici, come per esempio quello di evitare di comunicare che il virus sia anche e soprattutto trasmissibile via aria al solo scopo di non mettere in difficoltà alcuni paesi che avrebbero dovuto muovere ingenti risorse dei loro scarsi bilanci su misure preventive (Morawska e Milton 2020). 

			La ricerca scientifica è sicuramente l’arma più potente che abbiamo per affrontare emergenze come questa, ma non può ridursi solo alle direttive di questa o quella agenzia od organizzazione internazionale, spesso e inevitabilmente legate anche alle questioni politiche interne degli Stati membri.

			Ed è per questo fondamentale che il Comitato per i diritti economici, sociali e culturali delle Nazioni Unite (Cescr) abbia pubblicato il 30 aprile 2020 un dettagliato Commento (General Comment no. 25) sul diritto umano alla scienza (Un Committee on Economic Social and Cultural Rights 2020). Talmente fondamentale da ricordarci che si tratta di un’articolazione complessa di diritti e anche di doveri, degli scienziati e dei cittadini, della società e di chi la governa. Non parliamo quindi solamente di un diritto della cerchia di scienziati che hanno posizioni importanti all’interno di organizzazioni internazionali o di strutture scientifiche consultate dai governi. Si tratta anzitutto della possibilità per ogni individuo di esigere di “partecipare al progresso scientifico e ai suoi benefici” come dice l’articolo 27 della Dichiarazione universale dei diritti umani, di contribuire a quella straordinaria impresa collettiva che è la ricerca scientifica e di godere dei suoi benefici. 

			Il General Comment spiega come gli Stati non debbano impedire ma anzi facilitare la partecipazione dei cittadini al progresso scientifico – certamente non nel senso di obbligare gli scienziati ad ascoltare le direttive di una fantomatica vox populi, ma, spiega il testo, impegnandosi sul fronte dell’educazione alla scienza, della non-discriminazione all’accesso al diritto sulla base del sesso o altre condizioni, dell’obbligo di combattere le informazioni distorte e false sulla scienza. E, aggiungiamo noi, con la massima trasparenza sull’evidenza scientifica utilizzata per prendere decisioni pubbliche e sui meccanismi di scientific advice di supporto ai governi. Sarà doveroso premere sui nostri governanti e sulle Nazioni Unite affinché in futuro ci sia un monitoraggio e una misurazione specifica, paese per paese, di come queste dimensioni del diritto alla scienza sono o non sono assicurate.

			Stabilito “di chi è il diritto” resta la questione del quadro di valori e princìpi entro i quali esso viene esercitato. Uno di questi, osserva il General Comment, è il principio di precauzione. Il Commento ricorda che il principio viene declinato in tal modo: “In assenza di una completa certezza scientifica, quando esista la possibilità che una decisione o una politica pubblica possa recare un danno inaccettabile agli individui o all’ambiente, diventa necessario intraprendere azioni che riducano o eliminino quel danno”. Il danno può essere una minaccia alla vita umana o all’ambiente, seria ed effettivamente irreversibile, in violazione dell’equità inter- o infra-generazionale, oppure imposta senza un’adeguata considerazione dei diritti umani di coloro che sono oggetto della decisione. 

			Queste indicazioni lasciano aperte diverse questioni sul rapporto fra scienza e precauzione. Per cominciare, non ha senso richiamare la “completa certezza scientifica”, dato che nei casi che contano maggiormente per l’applicazione del principio di precauzione, come abbiamo visto bene anche nelle risposte al Coronavirus, non siamo mai in condizioni di certezza scientifica, men che mai “piena” o “completa”. 

			In secondo luogo, e legandoci a quello che dicevamo prima, qual è il diritto che fa da ancora alla precauzione, e a chi appartiene? Il testo afferma che il principio di precauzione ha la sua ancora nel diritto di partecipazione dei cittadini. Partecipazione che permette ai cittadini di controllare i rischi inerenti a specifici processi scientifici o loro applicazioni. Qui il Commento prende la strada più conforme alla tradizione di pensiero liberal-democratica. Precauzione non è il privilegio dell’auctoritas di vietare – altrimenti sarebbe identico a dire che il diritto alla scienza viene soffocato dalla libertà di impedire certi sviluppi della scienza stessa. È anzitutto una dimensione di informazione, conoscenza, e partecipazione adeguata dei cittadini. Infatti il General Comment tratta di queste problematiche nella sezione significativamente intitolata Participation and the Precautionary Principle. Il termine primo da cui si prende le mosse e, per così dire, “si àncora” è dunque il diritto alla partecipazione. Il principio di precauzione viene trattato come specificazione ulteriore dei diritti di partecipazione – e quindi torniamo ancora al tema di come i governi debbano garantire questa dimensione partecipativa del diritto alla scienza. Attenzione che partecipare non vuol proprio dire vietare – vale la pena ripeterlo.

			In terzo luogo, il Commento parla di governo dei rischi. Qui siamo in contraddizione con tutta la tradizione scientifica dell’analisi del rischio, che distingue fra rischio (calcolabile, sia pure sulla base di stime, intervalli di confidenza e probabilità) e incertezza (non calcolabile) (Knight 1921). La precauzione ha un suo spazio concettuale quando trattiamo questioni di incertezza, non di rischio. Se possiamo calcolare il rischio, possiamo anche non avventurarci troppo in ragionamenti ispirati dalla precauzione. 

			Quarto: come facciamo a fornire indicazioni operative, insomma come “facciamo” la precauzione? Ecco che il Commento porta giustamente la questione non sul confronto di valori incompatibili, ma sugli strumenti per utilizzare l’evidenza nelle decisioni pubbliche. Infatti il Comitato ricorda che l’analisi di impatto è uno strumento (tool) che aiuta a identificare i rischi potenziali delle applicazioni scientifiche in una fase iniziale di sviluppo delle decisioni pubbliche. Traduzione: prima di pensare a vietare, i governi devono ricorrere a questi tools. Quindi la precauzione non può essere invocata, deve essere incarnata negli strumenti per portare maggiore evidenza empirica nelle decisioni, per spostarci il più possibile dal terreno dell’incertezza a quello del rischio. Ma ancora più interessanti sono i due strumenti di analisi di impatto menzionati dal Commento: Technological Impact Assessment e Human Rights Assessment. Mentre il primo è quasi scontato e d’obbligo, il secondo riporta la questione sul tema dei diritti umani, di come vadano preservati, tutelati e ampliati dentro la cornice dello sviluppo della scienza.

			La quinta è la questione delle questioni: come evitare che il principio di precauzione fornisca i presupposti per nuove ondate di controversie politiche mascherate da “precauzione”? Il Commento è molto onesto nell’affrontare apertamente la questione. Ebbene sì – ci dice il Comitato – questa possibilità di un utilizzo politico è nel Dna del principio di precauzione. Dopo tutto, sono proprio gli interessi organizzati (vested interests) che lo hanno utilizzato, spesso mascherati da sedicenti avvocati dei settori protetti, di “vasti interessi”, della tutela delle tradizioni e della cultura, se non addirittura avvocati del popolo.

			Il Commento del Comitato delle Nazioni Unite distingue due casi. Il primo è quello in cui la precauzione venga invocata per porre limiti alla libertà di ricerca scientifica. Leggiamo che il principio di precauzione non deve tassativamente riguardare questa dimensione: “Il principio di precauzione non deve limitare o prevenire il progresso scientifico, che è di beneficio per l’umanità” (corsivo nostro). Potremmo dire che è squisitamente precauzionale non limitare la libertà di ricerca scientifica, dato che da Galileo in poi ogni tentativo ha creato proprio quei “danni inaccettabili” all’umanità che il principio di precauzione vuole evitare (Baldoli e Radaelli 2017). Questo non vuol dire che si possa fare qualsiasi tipo di esperimento in qualsiasi luogo, senza alcun controllo e mettendo in pericolo la nostra esistenza (il commento riporta esplicitamente che questo diritto è limitato dall’articolo 4 del Patto internazionale sui diritti sociali, economici e culturali). Inoltre, abbiamo già esposto sopra il bisogno di co-creazione, partecipazione e trasparenza della ricerca scientifica. Esso rappresenta invece una pietra tombale sull’idea di poter governare dall’alto coi divieti la ricerca scientifica. Come se non bastasse, una volta per tutte il General Comment chiarisce nella stessa frase sopra citata che il progresso scientifico apporta benefici all’umanità – senza se e senza ma.

			Il secondo caso è quello dell’applicazione dei risultati del progresso scientifico, per farla breve delle tecnologie. Il Comitato accetta che ci siano e ci saranno sempre controversie. Ma affronta il caso con un approccio originale e coerente. Il Commento riparte infatti dai pilastri della partecipazione e della trasparenza. Quando ci sono casi controversi, il principio di precauzione deve spingere i governanti ad attivare meccanismi di trasparenza e partecipazione per capire meglio – in pubblico, alla luce del sole – sia i rischi che le potenzialità dell’avanzamento tecnologico e dell’applicazione dei risultati della ricerca scientifica. Starà poi alla società e ai suoi meccanismi di decisione pubblica capire come “attraverso una deliberazione pubblica informata, trasparente e partecipativa” accettare o meno il rischio che ha dato luogo alla controversia, unendo dall’inizio l’aspetto sociale a quello scientifico. Capiamo quindi che il principio di precauzione va inteso come principio attinente al processo deliberativo e decisionale (come si arriva a una decisione), non come principio che definisce la decisione stessa. Di nuovo: non si tratta di vietare nel nome della precauzione, ma di attrezzarsi con processi che permettano il dissenso, la partecipazione, il bilanciamento dei valori in campo, un flusso robusto di evidenza empirica trattata alla luce del sole e il superamento di eventuali danni alla salute o alla giustizia sociale.

			In conclusione, nel contesto del diritto alla scienza il principio di precauzione consolida l’esigibilità di tale diritto da parte dei cittadini. Sono i cittadini a esigere che il loro diritto alla scienza venga rafforzato da strutture appropriate di educazione alla scienza, informazione, trasparenza e deliberazione collettiva. Quindi precauzione per conoscere meglio, per essere informati, per partecipare e per beneficiare (tutti) del progresso scientifico. E, correlativamente, precauzione non come carta in bianco ai governi, spesso ostaggio dei vested interests, per vietare le applicazioni tecnologiche. L’angolazione originale del General Comment è quella di inquadrare la precauzione nel contesto della partecipazione e in tal modo rendere compatibili scienza e precauzione. La visione del General Comment sul principio di precauzione è emancipatoria (della scienza), inclusiva e orientata all’evidenza empirica (come nel caso dei tools). Il testo ha anche il pregio di rescindere il possibile nesso concettuale fra “essere dalla parte della precauzione” e “limitare la libertà della ricerca scientifica”. 

			Altre prospettive di inquadramento della precauzione sono legittime: a noi sarebbe parso utile distinguere fra rischio e incertezza. Altrettanto utile, nel futuro, sarà comprendere come si possa monitorare l’applicazione del diritto alla scienza nella sua interazione con il principio di precauzione (§ 57 del Commento). Qui suggeriamo che il monitoraggio verifichi che le eventuali misure precauzionali siano compatibili con la giurisprudenza internazionale dell’Organizzazione mondiale del commercio, che siano proporzionali, non-discriminatorie e inclusive del benessere fisico e sociale di tutti.
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			Come si può azionare il diritto alla scienza? 
 di Cesare P.R. Romano

			Tradizionalmente, il diritto internazionale è stato considerato monopolio degli Stati. Sono gli Stati, infatti, ad assumere obblighi internazionali, ed è ad altri Stati – o alle organizzazioni internazionali – che devono darne conto. Tuttavia, a partire dagli anni ’70, e ancora di più all’inizio del XXI secolo, anche individui e associazioni hanno visto riconoscere il proprio diritto di rivolgersi a organismi internazionali per sollevare questioni di inadempimento degli obblighi internazionali da parte dei governi. Il cambiamento del diritto internazionale che ne è scaturito è uno dei più notevoli dalla fine della Guerra fredda.

			Senza dubbio, non ci sono mai state così tante opportunità per pretendere il rispetto dei diritti umani. Quello che ancora manca, però, è la conoscenza completa di tutti meccanismi esistenti e di come accedervi. Si pensi che, nonostante la Convenzione contro la tortura sia stata ratificata sia dalla Guinea Bissau che dalla Svizzera e, nonostante il Comitato contro la tortura possa decidere riguardo a casi di violazioni dei diritti contenuti in quel trattato sottoposti da privati, a ottobre 2020 la Svizzera risultava essere il paese contro il quale è stato presentato il maggior numero di casi (ben 168) mentre la Guinea Bissau non ne aveva ancora ricevuto alcuno!

			Quali sono, dunque, gli organismi internazionali ai quali ci si può rivolgere per chiedere che il diritto a beneficiare del progresso scientifico e tecnologico (il cosiddetto diritto alla scienza) venga rispettato? Prima di addentrarci nei dettagli, è necessario tenere a mente che a livello internazionale i diritti umani esistono in due ambiti paralleli: a livello globale, nei trattati e meccanismi facenti capo alle Nazioni Unite, comprese le relative agenzie e organismi; a livello regionale, nel contesto di varie organizzazioni internazionali regionali, come il Consiglio d’Europa o l’Organizzazione degli Stati americani. Inoltre, le azioni che possono essere intraprese per far valere il diritto alla scienza possono essere descritte in due grandi categorie: da un lato, le azioni di contenzioso (litigation) e dall’altro le azioni di promozione (advocacy). Il primo è un lavoro tecnico-legale. Il secondo più politico, anche se di natura spiccatamente legale.

			Dove è codificato il diritto alla scienza?

			Per sapere cosa si può fare, dobbiamo prima sapere con quali trattati o documenti internazionali gli Stati (e quali Stati) si siano impegnati a rispettare il diritto alla scienza. 

			A tutt’oggi, troviamo diritto alla scienza codificato in tre trattati: il Patto sui diritti economici, sociali e culturali, un trattato delle Nazioni Unite; il Protocollo di San Salvador alla Convenzione americana dei diritti umani, un trattato regionale dell’Organizzazione degli Stati americani (Osa); e la Carta araba dei diritti umani, un trattato della Lega Araba.1 La possibilità di poter invocare il diritto alla scienza nei confronti di questo o quello Stato naturalmente dipende dall’avvenuta ratifica dei trattati da parte dello stato in questione. La ratifica non è obbligatoria ed è quindi necessario verificare caso per caso. A ottobre 2021, 171 Stati (su 193 membri dell’Onu) hanno ratificato il Patto (inclusa l’Italia), 16 (su 35 membri dell’Osa) il Protocollo e 13 (su 22 membri della Lega araba) la Carta araba dei diritti umani.

			Inoltre troviamo il diritto alla scienza anche in tre dichiarazioni: la Dichiarazione universale dei diritti umani (Nazioni Unite); la Dichiarazione americana dei diritti e doveri dell’uomo (Osa); e la Dichiarazione dell’Asean dei diritti umani (Associazione degli Stati del Sud-est asiatico). Nonostante si tratti di dichiarazioni, e come tali non vincolanti come un trattato, le prime due hanno ormai acquisito valore di diritto consuetudinario internazionale, e quindi vincolante per la generalità degli gli Stati (rectius: Dichiarazione universale per tutti, Dichiarazione americana solo per gli Stati parte dell’Osa) indipendentemente dalla loro accettazione.

			Nonostante l’Europa sia sempre stata all’avanguardia nel campo dei diritti umani, è curioso notare come né la Convenzione europea dei diritti umani né la Carta dei diritti fondamentali dell’Unione europea ne facciano menzione. L’unico diritto direttamente riconducibile alla scienza in Europa è la libertà accademica, che è protetta all’articolo 13 della Carta.

			Se invece di parlare di diritto alla scienza si espande la discussione ai “diritti della scienza”, ovvero ai diritti umani particolarmente importanti per gli scienziati e il loro lavoro, come la libertà di espressione, la libertà di ricerca, la libertà di movimento e molti altri, ovviamente il novero dei documenti internazionali rilevanti si espande e si espandono anche le opportunità sia di contenzioso che di promozione, ma questo richiede una discussione ben più ampia.

			Contenzioso

			A ottobre 2021, le uniche opzioni di contenzioso disponibili a chi lamenti una violazione del proprio diritto alla scienza sono il Comitato sui diritti economici, sociali e culturali (Nazioni Unite), la Commissione interamericana dei diritti umani (Osa) e, a certe condizioni, la Corte interamericana dei diritti umani (Osa).

			L’obiettivo immediato di una procedura di contenzioso internazionale è quello di ottenere una pronuncia da un organismo internazionale che riconosca la violazione dei diritti umani da parte di uno Stato e che obblighi lo stesso stato a rimediare al danno. In certi casi, inoltre, l’obiettivo può essere più ampio e arrivare a includere la creazione o modifica di giurisprudenza internazionale.

			Nel caso del diritto alla scienza, che non ha ancora ricevuto attenzione nonostante esista dal 1948, il contenzioso strategico (strategic litigation) ha potenzialità enormi ancora inesplorate. Infatti, sino a oggi, l’unico caso di fronte a un organismo internazionale che abbia sollevato la questione della presunta violazione del diritto alla scienza è il caso S.C. e G.P. vs Italia.2 In quel caso, gli attori, una coppia che aveva fatto ricorso a una procedura di inseminazione artificiale, accusarono l’Italia di aver violato tre diritti protetti dal Patto sui diritti economici, sociali e culturali: il diritto alla salute, il diritto alla vita privata e familiare, e il diritto alla scienza.3 Nella osservazioni (la decisione), il Comitato ha dichiarato che l’Italia ha violato il diritto alla salute riproduttiva della ricorrente perché la legge 40/2004, che disciplina la fecondazione medicalmente assistita, non prevede la possibilità di revocare il consenso al trasferimento dell’embrione in utero anche dopo la fecondazione dell’ovulo. Se, da una parte, con riferimento alla presunta violazione del diritto alla vita familiare, il Comitato ha ritenuto la questione come già assorbita dalle osservazioni sulla salute riproduttiva, dall’altra ha rigettato la domanda riguardo alla violazione del diritto alla scienza. Secondo i ricorrenti, il divieto di donare embrioni alla ricerca scientifica imposto dalla legge 40/2004 violava il loro diritto a beneficiare del progresso scientifico e tecnologico in quanto impediva loro di partecipare alla ricerca per la cura della stessa malattia genetica di cui la ricorrente era portatrice sana. Il Comitato ha tuttavia considerato insufficienti gli elementi forniti dalla coppia per dimostrare il nesso tra la donazione degli embrioni e l’avanzamento della scienza, mettendo anche in dubbio la stessa donazione di embrioni come forma di partecipazione alla ricerca scientifica; infine, poiché i ricorrenti non avrebbero condotto personalmente tale ricerca, gli esperti hanno escluso la lesione del loro diritto alla scienza. Nonostante la sconfitta, è interessante, tuttavia, che il Comitato abbia di fatto suggerito una via da seguire nella presentazione di ricorsi futuri: se la domanda fosse stata presentata da ricercatori intenzionati a studiare gli embrioni in Italia nonostante il divieto della legge 40/2004, la conclusione sarebbe stata con ogni probabilità molto diversa. 

			Il diritto alla scienza non è ancora stato oggetto di contenzioso nel sistema interamericano, ma la possibilità c’è. Un caso potrebbe essere portato di fronte al Comitato interamericano contro qualsiasi Stato membro dell’Organizzazione degli Stati americani per violazione della Dichiarazione americana dei diritti e doveri, che garantisce il diritto alla scienza all’articolo XIII. Oppure, prima al Comitato interamericano e poi, eventualmente alla Corte interamericana, per violazione della Convenzione americana dei diritti umani. Sebbene il diritto alla scienza sia codificato nel Protocollo di San Salvador e non nella Convenzione stessa, e la Corte non abbia giurisdizione sulle violazioni del Protocollo di San Salvador,4 l’articolo 26 della Convenzione impegna gli Stati contraenti a prendere misure per attuare progressivamente i diritti economici e sociali e i diritti relativi all’istruzione, alla scienza e alla cultura così come indicati nella Carta dell’Organizzazione degli Stati americani. Negli ultimi anni, la Corte ha utilizzato il passe-partout dell’articolo 26 per discutere la questione dell’applicazione dei diritti economici, sociali e culturali da parte degli Stati durante la procedura di contenzioso.5 Quindi, la possibilità di poter portare un caso di fronte alla Corte, possibilmente ottenendo una sentenza vincolante che elabori il contenuto del diritto alla scienza, esiste. La priorità, come sempre nel caso di contenzioso strategico, è trovare persone disposte a portare avanti un ricorso a livello internazionale contro il proprio stato di cittadinanza e verificare le concrete possibilità di successo. 

			Lo stesso vale per il sistema africano dei diritti umani. Se, a livello teorico, sarebbe certamente possibile ricorrere alla Corte africana dei diritti umani e dei popoli per lamentare la violazione del diritto alla scienza, dato che la Corte africana ha giurisdizione riguardo violazione di qualsiasi trattato in materia di diritti umani che sia stato ratificato da Stati africani, sul piano pratico non si è ancora mai agito in questa direzione. Infine, l’utilizzo della Corte araba dei diritti umani per far valere il diritto alla scienza contenuto nella Carta araba dei diritti umani rimane solo un’ipotesi, visto che il trattato che ha creato la Corte araba non è ancora entrato in vigore. 

			Promozione

			L’insieme dei meccanismi accessibili per la promozione, anche politica, dei diritti umani è molto ampio. Tuttavia, gli strumenti a tutela del diritto alla scienza sono limitati. Fra le principali, la Revisione periodica universale del Consiglio dei diritti umani delle Nazioni Unite consente di esaminare il rispetto di tutti i diritti umani riconosciuti a livello internazionale da parte di ogni Stato membro delle Nazioni Unite. La revisione periodica ha luogo ogni cinque anni circa, e l’analisi è condotta dai governi, dalle Nazioni Unite, e dalla cosiddetta società civile. Se è vero che le opportunità non mancano, è altrettanto vero che la quantità di tempo effettivamente dedicata a ogni questione da parte del Consiglio è spesso scarsa, mettendo quindi a rischio l’efficacia in concreto della revisione.

			Un’opzione che considero migliore è la possibilità fornita alla società civile di presentare rapporti “paralleli” rispetto alle relazioni che gli Stati parte del Patto hanno l’obbligo di inviare periodicamente al Comitato sui diritti economici, sociali e culturali per informarlo sullo stato di adempimento degli obblighi assunti in sede di ratifica. Rapporti ben scritti, su questioni specifiche, riguardo Stati ben selezionati, possono dare l’opportunità al Comitato di richiamare l’attenzione dello Stato in esame sull’obbligo di rispettare il diritto alla scienza e ottenere una risposta positiva.

			Una terza opportunità consiste nel portare all’attenzione dei vari rapporteur/gruppi di lavoro/esperti indipendenti delle Nazioni Unite la questione del rispetto del diritto alla scienza. I rapporteur sono membri dei vari comitati e organismi dei diritti umani ai quali è stato dato mandato di monitorare il rispetto dei diritti nell’ambito di un particolare paese o tema. Nel sistema delle Nazioni Unite, a ottobre 2020, ci sono ben 44 rapporteur tematici e altri 12 concentrati su un determinato paese. Nonostante la pletora di mandati tematici, non esiste ancora un rapporteur sul diritto alla scienza. Il monitoraggio del diritto alla scienza è infatti incluso nel mandato del(la) “rapporteur nel campo dei diritti culturali” (attualmente, la professoressa Karima Bennoune), un mandato molto ampio che quindi consente un esame solo limitato dell’applicazione del diritto alla scienza. Diventa quindi prioritario portare avanti una campagna politica per la creazione di un/a rapporteur dedicata esclusivamente al diritto alla scienza. La medesima proposta può essere avanzata in seno al sistema interamericano. Dei 13 rapporteur tematici nominati dalla Commissione interamericana, l’unico deputato a monitorare il diritto alla scienza è la rapporteur sui diritti economici, sociali e culturali (attualmente Soledad García Muñoz). Il mandato esiste solo dal 2017 e il diritto alla scienza deve competere con dozzine di altri diritti economici, sociali e culturali per ricevere attenzione da parte della relatrice. 

			Infine, va notato che l’organizzazione delle Nazioni Unite per l’educazione, la scienza e la cultura (Unesco) è in procinto di creare un meccanismo di monitoraggio delle azioni degli Stati a sostegno della ricerca scientifica. Resta da vedere se e come la procedura sarà aperta ai contributi della società civile.

			Conclusione

			Se è pur vero che viviamo in un’epoca nella quale ci sono più possibilità di invocare l’applicazione degli obblighi in materia di diritti umani di fronte a organismi internazionali di quante non ce ne siano mai state, il diritto alla scienza ha ancora un numero limitato di opportunità. L’assenza del diritto alla scienza negli strumenti dei diritti umani europei è un problema notevole. Una campagna volta all’adozione di un nuovo protocollo addizionale alla Convenzione europea dei diritti umani che comprenda il diritto alla scienza così come i diritti della scienza è una proposta da prendere in seria considerazione. Una volta adottato, tale Protocollo aprirebbe la porta alla possibilità di ricorrere alla Corte europea dei diritti umani, la corte internazionale in materia di diritti umani più influente.

			Comunque, a fronte del basso numero di meccanismi per la promozione del diritto alla scienza, diventa necessario massimizzare l’utilizzo di tali opportunità. Emerge l’esigenza di un lavoro sistematico, che coinvolga scienziati operanti in un gran numero di Stati e che siano disposti a ricorrere alle Nazioni Unite, al sistema interamericano e quello africano per pretendere la tutela effettiva del diritto alla scienza. È importante, infine, sfruttare le possibilità di promozione del diritto attraverso la stesura dei rapporti paralleli e la partecipazione attiva alla Revisione periodica universale in modo da agire con metodo per il riconoscimento effettivo del diritto alla scienza a livello internazionale. 

			
			Note

			1. Troviamo anche alcuni elementi del diritto alla scienza nella Carta dell’Unione africana e nel Protocollo di Maputo sui diritti delle donne (Unione africana).

			2. Comitato diritti economici, sociali e culturali, Comunicazione 22/2017. https://cidu.esteri.it/comitatodirittiumani/it/ambasciata/news/dall_ambasciata/2019/08/cescr-views-italia-un-doc-e-c-12.html 

			3. I patrocinanti erano l’associazione Luca Coscioni e il sottoscritto.

			4. La Corte ha giurisdizione espressamente su violazioni dei diritti contenuti nel Protocollo di San Salvador solo riguardo i diritti sindacali (articolo 8) ed educazione (articolo 13).

			5. Vedi caso Comunidades Indígenas Miembros de la Asociación Lhaka Honhat (Nuestra Tierra) vs Argentina, Inter-Am. Ct. H.R. (6 febbraio 2020).





			Risvegliarsi dopo 200 anni di Andrea Salimbeni

			Dopo due secoli di disinteresse generale, in anni recenti il dibattito pubblico mondiale ha “finalmente” dedicato attenzione al problema del riscaldamento globale. “Finalmente”, perché la comunità scientifica internazionale ha iniziato a comprendere e ad affrontare il problema quasi 200 anni fa. La prima scoperta in questo ambito può essere fatta risalire al 1824, quando Jean Baptiste Fourier, a seguito dei suoi studi sulla trasmissione del calore nei corpi, comprese il ruolo dell’atmosfera sulla conservazione del calore terrestre e coniò il termine “effetto serra”. Dopo Fourier si susseguirono numerosi studi, che portarono Svante Arrhenius, nel 1896, a pubblicare il primo articolo sul calcolo del riscaldamento globale dovuto a un aumento della CO2. Le attività scientifiche e l’interesse sull’impatto della CO2 antropica (ovvero quell’anidride carbonica prodotta dalle attività umane) sul riscaldamento globale si intensificarono ulteriormente dopo che nel 1960 Charles Keeling, per la prima volta, misurò accuratamente la concentrazione della CO2 in atmosfera, rilevandone la crescita annuale. A quasi venti anni di distanza dalla pubblicazione di Keeling, nel 1979 venne organizzata la prima conferenza mondiale sul clima da parte di numerose organizzazioni internazionali, in particolare: Omm (Organizzazione meteorologica mondiale), Unep (Programma delle Nazioni Unite per l’ambiente), Fao (Organizzazione per l’alimentazione e l’agricoltura), Unesco (Organizzazione Onu per l’educazione, la scienza e la cultura) e Oms (Organizzazione mondiale della sanità). Per la prima volta, le istituzioni affrontarono la questione del riscaldamento globale, riconoscendo il cambiamento climatico come un problema urgente da risolvere. Le evidenze scientifiche disponibili fino a quel momento furono considerate già allora sufficienti per riconoscere nel cambiamento climatico un problema da risolvere. 

			Il contributo della Nasa e la nascita del Gruppo intergovernativo sul cambiamento climatico (Ipcc)

			L’evidenza scientifica dell’impatto della CO2 antropica sul riscaldamento globale ha ricevuto un ulteriore contributo nel 1988, con la presentazione del report del Nasa Goddard Institute sul previsto aumento del livello di riscaldamento globale. Nello stesso anno nasce l’Ipcc, il Gruppo intergovernativo sul cambiamento climatico, organismo che si propone di studiare il cambiamento climatico e il riscaldamento globale. Il primo rapporto dell’Ipcc viene pubblicato nel 1990, per poi essere integrato con proposte e strategie di sviluppo nel 1992. Nei documenti integrativi del 1992, il gruppo di lavoro III di Ipcc scrive: “Siamo certi che le emissioni risultanti dalle attività umane stanno sostanzialmente incrementando la concentrazione in atmosfera di gas serra [...]. Questo incremento aumenterà l’effetto serra, risultando mediamente in un ulteriore riscaldamento della superficie terrestre”. Sulla spinta di tali risultati un primo impegno politico viene preso lo stesso anno a Rio de Janeiro, con la firma, da parte di 154 Stati, più la Commissione europea, della Convenzione quadro delle Nazioni Unite sui cambiamenti climatici. Dopo la prima conferenza delle Nazioni Unite sui cambiamenti climatici (Cop 1) organizzata nel 1995, l’appuntamento si è ripetuto ogni anno, con l’obiettivo di rinnovare e soprattutto rafforzare l’impegno dei governi nella lotta all’inquinamento e al riscaldamento globale. 

			In sostanza, già nel 1992 l’evidenza scientifica risultava più che sufficiente a introdurre misure risolutive, ma il diritto di ogni cittadino a godere dei benefici del progresso scientifico, in questo caso, e forse per la prima volta, si combinava e si combina con la responsabilità dei cittadini stessi (e dei politici come cittadini anch’essi) di dover collaborare per risolvere un problema urgente che la scienza da anni continua a denunciare. 

			Non tutte le scoperte sono una buona notizia 

			Quando si affronta il tema dell’inquinamento, il diritto alla scienza e all’indipendenza della ricerca scientifica si manifestano sotto la loro forma più cruda: l’evidenza di un problema da risolvere. L’accettazione di essere davanti a un’emergenza ha portato, come prevedibile, alla formazione di correnti di pensiero contrarie, negazioniste del riscaldamento globale, la cui presenza è del tutto normale e lecita, anche nel campo scientifico. Quello che non è lecito è privare i cittadini del loro diritto alla corretta informazione, alla trasparenza dei risultati e delle evidenze scientifiche. Proprio tali evidenze, alla base dell’emergenza climatica, sono ben chiare: il problema dell’inquinamento è legato ai combustibili fossili. I fumi di scarico delle auto, degli aerei, delle grandi centrali energetiche, sono una miscela di CO2, NOx (ossidi di azoto), e altre sostanze la cui pericolosità è, ormai da anni, inequivocabilmente provata. È quindi diritto di ciascun cittadino essere informato sulla necessità di ridurre il consumo di combustibili fossili come esigenza scientifica, non meramente politica. 

			Ci avete detto qual è il problema, ma non la soluzione 

			Grazie all’impegno di ricercatori di tutto il mondo, oggi esistono realtà che ci permettono di guardare al problema dell’inquinamento con la certezza di avere gli strumenti per affrontarlo. Non solo fotovoltaico, eolico e idroelettrico, l’ampio spettro delle tecnologie disponibili riguarda la sostituzione della benzina e del diesel con biocarburanti derivanti dai residui organici o direttamente dalle emissioni di gas dei camini industriali, la produzione di plastica dai residui alimentari, o dai cereali, la cattura della CO2 pura dai fumi dei camini e il suo riutilizzo per scopi alimentari (es: le bevande frizzanti), ma anche la produzione di biometano dalla fermentazione delle acque di scarico e la sostituzione del carbone fossile sostituibile con uno biologico derivato dagli scarti delle nostre cucine. Viene allora naturale chiedersi perché, con tecnologie sostenibili già a disposizione, la nostra economia sia ancora fondata sull’uso di combustibili fossili tradizionali e su legami a doppio filo con paesi esportatori di carbone, petrolio e altre risorse fossili. Per qualche motivo il diritto di ogni individuo a godere dei risultati della ricerca scientifica senza restrizioni sembra oggi solo in parte rispettato. 

			Si può fare ma costa troppo 

			I ricercatori che si occupano di sviluppare nuove soluzioni e tecnologie sostenibili, sono abituati a “misurare” la bontà della loro scoperta scientifica, comprensibilmente, con la sostenibilità ambientale. Questo parametro viene calcolato attraverso l’uso di modelli che permettono di quantificare l’impatto ambientale della soluzione proposta in alternativa ai processi convenzionali, proponendo quindi un paragone tra due sistemi: quello “classico” e quello “innovativo”. Purtroppo, il mercato è stato finora regolato da un altro ben noto parametro: la competitività economica. Nella battaglia tra innovazione e status quo, il risultato è quasi sempre a favore del secondo e il motivo è che, nella maggior parte dei casi, l’innovazione sostenibile per l’ambiente non porta benefici economici nel breve termine. In assenza di incentivi da parte dello Stato, le tecnologie a beneficio dell’ambiente rimangono poco appetibili da un punto di vista imprenditoriale, favorendo l’uso di mezzi più inquinanti. È questo l’esempio delle energie rinnovabili, dei biocarburanti, del biometano, dei nuovi biomateriali, delle auto elettriche: nessuna di queste realtà sostenibili avrebbe mai avuto successo senza l’intervento di incentivi pubblici. Il “basso costo” dei materiali derivanti dall’estrazione mineraria o dai pozzi di petrolio, anche grazie a una filiera ormai vecchia due secoli, è ancora ben più attraente delle alternative eco-friendly, ostacolando il pieno godimento delle soluzioni più vantaggiose per la salute dell’ambiente e delle persone. È quindi necessario favorire l’accesso e l’utilizzo di tecnologie a basso impatto ambientale affinché la convenienza economica non sia l’unico metro di giudizio nelle scelte di politica ambientale. Il cambio di rotta deve arrivare da quelle stesse istituzioni che si sono impegnate a rispettare il Patto sui diritti economici, sociali e culturali e il diritto a godere dei benefici della scienza di cui all’art. 15.  

			Stopglobalwarming.eu

			È per questo che nel 2019 è stata lanciata la campagna Stop Global Warming.

			L’iniziativa, che nasce da una lettera firmata da 27 premi Nobel, chiede alla Commissione europea di introdurre un prezzo minimo di 50 euro per tonnellata di CO2 e di abolire l’attuale sistema di quote di emissione gratuite per coloro che inquinano nell’Ue. Le maggiori entrate derivanti dalla fissazione del prezzo delle emissioni di CO2 verranno dirottate sia verso iniziative a sostegno del risparmio energetico e dell’uso di fonti rinnovabili, sia verso la riduzione dell’imposizione fiscale sui redditi più bassi. La campagna punta inoltre a introdurre in Europa un meccanismo di adeguamento alla frontiera per le importazioni da paesi terzi, in modo da incentivare l’introduzione di un prezzo sulla CO2 anche nei paesi al di fuori dell’Unione europea, verso l’istituzione di un sistema di “carbon pricing” globale. Nonostante gli obiettivi estremamente ambiziosi, il messaggio trasversale portato dall’iniziativa è molto chiaro: imporre un prezzo fisso alla CO2 può spingere il pianeta verso una definitiva transizione sostenibile.





			Diritto alla scienza e better regulation 
 di Gaia Taffoni*

			Il 30 aprile 2020, in pieno periodo di blocco per la pandemia di Covid-19, il Comitato per i diritti economici, sociali e culturali delle Nazioni Unite (Cescr) ha pubblicato il commento dettagliato – General Comment no. 25 – sul diritto umano alla scienza. 

			Il General Comment afferma e ribadisce il diritto umano alla scienza inteso come diritto universale di partecipazione al progresso scientifico e ai benefici che da esso derivano. 

			Articolato in elementi che impongono obblighi agli Stati, tra cui quello di facilitare la partecipazione dei cittadini al processo scientifico e di agevolare il processo di creazione e di utilizzo dei suoi frutti, il diritto alla scienza definisce la non discriminazione nell’accedere ai benefici del progresso scientifico e tecnologico e la protezione dai possibili effetti dannosi provocati dall’abuso dell’innovazione scientifica.

			Il Comitato, nel redigere il General Comment, afferma già dai primi paragrafi, come il diritto di partecipazione e equa distribuzione dei benefici del progresso scientifico e delle sue applicazioni non sia ancora rispettato dagli Stati e come si dia poca importanza ai rischi legati a una applicazione distorsiva del diritto alla scienza.

			La mancanza di applicazione di tali diritti causa la sempre minor fiducia dei cittadini nel progresso scientifico e nei confronti dello Stato che è delegato a fissare le regole atte a gestire le innovazioni scientifiche. 

			Un esempio eclatante di tale sfiducia si è palesato nelle reazioni negative di una parte della società nei confronti dello sviluppo di un vaccino per il Covid-19. La disaffezione verso il progresso scientifico sta sempre più interessando i paesi europei e in gran parte gli Stati Uniti. La diminuzione della fiducia e gli attacchi contro le autorità sanitarie per lo sviluppo e l’uso dei vaccini hanno portato l’Organizzazione mondiale della sanità a classificare la “vaccine hesitancy”1 come una delle dieci sfide per la salute globale. 

			È dunque urgente interrogarsi sul rapporto che esiste tra la mancata o errata applicazione del diritto alla scienza e la fiducia dei cittadini nel progresso scientifico analizzando l’importanza della buona regolazione, intesa come nesso essenziale per la gestione dell’innovazione scientifica.

			Il General Comment riconosce e ribadisce la necessità di un equo accesso ai benefici del progresso scientifico. Il diritto universale alla scienza, infatti, obbliga i governi ad agevolare il progresso scientifico in modo non discriminatorio e facendo sì che le innovazioni scientifiche siano di qualità. I processi di sviluppo e di delivery delle innovazioni devono essere resi noti e regolati in modo che siano accessibili a tutti i cittadini. L’innovazione scientifica, infatti, se ben regolata riduce le disuguaglianze oltre che la possibilità di avere risultati distorsivi o peggio nocivi, azione fondamentale – oggi più che mai – considerando i tempi sempre più brevi necessari per far fronte alle esigenze dello sviluppo tecnologico e dalla crisi pandemica. 

			La fiducia dei cittadini nella scienza si basa sulla possibilità di fruire dei benefici dell’innovazione scientifica, senza le distorsioni dovute a un non-equo accesso e a una costante disinformazione e diseducazione da parte di altri attori non scientifici.

			Se pensiamo alle regole che di fatto disegnano lo spazio all’interno del quale le nuove scoperte tecnologiche agiscono, è facile immaginare come queste possano costituire un intralcio allo sviluppo, all’accesso e all’utilizzo dei risultati delle innovazioni scientifiche. 

			L’apparato normativo che regola l’innovazione scientifica viene qui messo sotto la lente d’ingrandimento, andando ad “aprire” metaforicamente quel processo di regolazione per illustrare come modalità inclusive e trasparenti possano rafforzare la fiducia dei fruitori dell’innovazione. Il sistema normativo che regola l’innovazione, infatti, non deve solo essere più semplice, dunque più snello e depauperato dai “lacci e lacciuoli”, ma in prima istanza deve essere disegnato in modo migliore: un normare inclusivo, trasparente e basato sull’evidenza è condizione necessaria per incrementare la fiducia dei cittadini. 

			Una delle sfide della pandemia di Covid-19 è proprio nel rapporto tra innovazione scientifica e fiducia che la società ripone in essa. 

			La tecnologia disponibile ha contribuito alla trasformazione del lavoro e dei rapporti sociali durante le prime fasi della pandemia. L’emergenza, inoltre, ha reso sempre più evidente come la gestione delle innovazioni abbia bisogno non solo di semplificazione dell’apparato legislativo, ma anche di regole che siano disegnate in modo da supportare quelle innovazioni senza ripercussioni negative su una parte della società. Ad esempio, nei prossimi anni, il processo di ricerca e sviluppo del vaccino Covid-19 potrebbe essere rallentato o distorto da una o più regole già esistenti in un paese o da nuove norme impropriamente attuate, andando così a incidere in modo significativo sulle tempistiche oltre che sulla qualità o l’accessibilità al farmaco. La buona regolazione evita queste minacce e rafforza la fiducia della collettività nei progressi della scienza. 

			L’agenda, promossa a livello internazionale dall’Ocse e dalla stessa Commissione europea ma anche dalla Banca mondiale e dal Programma delle Nazioni Unite per lo sviluppo, Undp, detta di better regulation o migliore regolazione, suggerisce una serie di linee guida agli Stati per avere una normazione inclusiva e di qualità e – non da ultimo – capace di adattarsi alle innovazioni tecnologiche e scientifiche.

			In prima istanza si riconosce la necessità di rafforzare il dialogo con i destinatari degli atti normativi – cittadini e imprese – durante le varie fasi dell’iter normativo. 

			Una migliore regolazione impone una serie di obblighi al regolatore che deve dare ragione del modo in cui regola. Questo avviene attraverso procedure di consultazione e di utilizzo dell’evidenza – come la valutazione d’impatto – che siano aperte a tutte le istanze possibili. Strumenti come quello della consultazione vengono utilizzati a oggi in diversi sistemi di governo e in diversi momenti dell’iter regolativo. 

			Le procedure per la valutazione dell’impatto delle leggi rappresentano un secondo punto centrale delle guidelines internazionali per una migliore regolazione. Per regimi normativi poco burocratizzati, fare delle valutazioni d’impatto su ciascuna nuova proposta legislativa aiuta a eliminare proposte deleterie o semplicemente poco utili. Le valutazioni tengono infatti conto degli effetti prodotti dai processi di regolamentazione specificando i vari tipi di impatto: economici, ambientali, sociali e sui diritti umani come ricordato dal General Comment no. 22. La valutazione d’impatto, dunque, serve a fornire indicazioni tecniche che si basano sulla comparazione di più opzioni di regolazione e su criteri oggettivi da fornire al decisore politico.

			In Italia, l’analisi d’impatto della regolazione (Air) è riservata agli atti normativi del governo, a provvedimenti normativi ministeriali e disegni di legge di iniziativa governativa. L’organo preposto al controllo del corretto svolgimento dell’Air è il Dipartimento affari giuridici e legislativi (Dagl), una struttura facente capo alla presidenza del Consiglio dei ministri. Nel 2017 il Dpcm 169 ha disciplinato l’analisi dell’impatto della regolamentazione (Air) e la verifica dell’impatto della regolamentazione (Vir). Inoltre, dal 2018 è entrata in vigore una specifica guidance che prevede di effettuare una vera analisi d’impatto delle proposte che arrivano dalla Commissione europea. L’Air italiana deve quindi avvenire prima che il Parlamento europeo e il Consiglio trovino un accordo sulla proposta. 

			Con better regulation si intende, inoltre, un regime per l’aggiornamento delle regole e norme vigenti. Una norma, ad esempio, può essere stata ben costruita seguendo i procedimenti che abbiamo elencato, ma l’evoluzione e il cambiamento repentino di molti fattori esterni possono rendere necessaria una revisione della stessa.

			Alla base dell’agenda di better regulation, così come promossa dall’Ocse (Ocse 2019) e dagli altri attori internazionali, troviamo la costituzione di diritti per chi è regolato, come il diritto alla conoscenza e alla partecipazione al processo regolativo. Per il regolatore, invece, è prevista la definizione di una serie di doveri quali quello della consultazione e l’incremento sistematico dell’uso dell’evidenza nell’elaborazione delle politiche. Diritti e doveri hanno come finalità quella di migliorare l’inclusione e la partecipazione dei destinatari delle norme nel processo e di portare a un contenimento dei costi della regolazione. 

			Sempre di più la migliore regolazione guarda alle modalità per gestire l’innovazione. In particolare, la regola generale prevista dal toolkit della Commissione europea – e ribadita anche di recente nell’ambito della conferenza Regolare per l’innovazione organizzata dalla presidenza finlandese al Consiglio europeo nel dicembre 2019 – prevede che la legislazione debba rimanere il più possibile aperta verso soluzioni innovative (Taffoni 2020). 

			Le leggi devono dunque avere come obiettivo quello di essere neutrali dal punto di vista tecnologico cercando di evitare il più possibile di guidare o fissare una particolare soluzione o tecnica. In altre parole, possiamo dire che con regolare per l’innovazione si intende un sistema normativo poco prescrittivo e che lasci maggior potenziale all’innovazione. Infatti, regole molto prescrittive possono creare barriere distorsive se non addirittura bloccare soluzioni che potrebbero invece contribuire a sviluppare le finalità stesse della policy.

			Migliore regolazione non significa però lasciare completamente libera l’innovazione, limitando al massimo, se non azzerando totalmente, l’aspetto prescrittivo delle norme. È essenziale che le due cose vadano di pari passo. Ovvero: migliorare la regolamentazione deve rendere il ciclo della regolazione normativa più inclusivo, promuovendo sempre più quei meccanismi di partecipazione degli stakeholder che abbiamo descritto, oltre che un costante utilizzo dell’evidenza empirica. 

			Regolare per l’innovazione diventa dunque regolare in modo “flessibile” (Ford 2019) adattandosi a normare le innovazioni tecnologiche e soprattutto le nuove sfide che esse pongono senza bloccarle. 

			Gli strumenti classici della better regulation si sono adattati alle nuove sfide proposte dallo sviluppo tecnologico creando di fatto nuovi strumenti di regolazione per l’innovazione come la Valutazione d’impatto sulla protezione dei dati o Dpia. Il General Comment fa riferimento proprio al technological impact assessment come “strumento che può aiutare a identificare i potenziali rischi all’inizio del processo e dell’utilizzo delle applicazioni scientifiche”.2 

			Nel Regno Unito e in Italia è stata avviata e sperimentata la valutazione d’impatto digitale dell’utilizzo delle App di tracciamento per la diffusione del virus Covid-19. L’applicazione deve obbligatoriamente inserirsi nel quadro del regolamento europeo sulla protezione dei dati Gdpr. Infatti, il pilot di questa App è stato supportato dallo strumento della valutazione d’impatto facente riferimento al rispetto del nuovo regolamento europeo. Il Dpia si è rivelato quindi uno strumento importante in termini di fiducia per chi utilizza l’applicazione poiché aiuta il titolare, o chi fa utilizzo dei dati personali, a valutare correttamente se sono state adottate tutte le misure idonee per garantire il rispetto del Regolamento generale sulla protezione dei dati, Gdpr. 

			Concludendo, regolare l’innovazione scientifica non significa bloccare lo sviluppo scientifico e tecnologico ma agevolarlo con una legislazione proattiva, flessibile e a “prova di futuro” (Ranchordas e Roznai 2019). 

			L’incremento della fiducia dei cittadini verso la nuova produzione normativa tramite una maggiore partecipazione al processo di formazione di leggi e regolamenti, insieme all’agevolazione del pluralismo e del dibattito nella presentazione dell’evidenza empirica, rappresentano gli aspetti fondamentali della buona regolazione come ribadito anche nella visione del General Comment. 

			Evidenza, partecipazione e semplificazione sono dunque i pilastri della better regulation su cui gli Stati si devono ancorare per il rispetto non negoziabile del diritto alla scienza. 

			Note

			1. World Health Organization, https://www.who.int/immunization/programmes_systems/vaccine_hesitancy/en/, 4 agosto 2020.

			2. Si veda General Comment no. 25/2020 on Science and Economic, Social and Cultural Rights of the International Covenant on Economic, Social and Cultural Rights, punto 56.
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			Diritto alla scienza ed etica nell’epoca della post-verità di Tullia Penna

			Ai nostri giorni trattare di scienza si rivela spesso un’impresa complessa. Nelle società occidentali serpeggia infatti una marcata diffidenza verso chi è impegnato nella ricerca, specialmente se applicata direttamente alla vita umana. Un atteggiamento che affonda le proprie radici nel passato, ma che ha conosciuto un forte consolidamento in tempi più recenti. L’accusa più frequentemente mossa a chi si occupa di scienza è quella di “mancare” di etica, di principi etici, di valori condivisibili sul come e sul dove indirizzare la ricerca e le applicazioni tecnologiche che ne derivano. Alcuni sostengono addirittura che la scienza debba coincidere con l’etica, ma questo, nel concetto e nella pratica, non è possibile.

			Rispetto alla diffidenza verso gli scienziati, se è vero che per secoli hanno costituito un gruppo decisamente autoreferenziale, è indiscutibile come da diversi decenni abbiano abbandonato la torre d’avorio per coinvolgere la società nelle riflessioni sul proprio operato. Tuttavia molti cittadini restano quanto meno guardinghi verso il progresso scientifico, quando non si organizzino addirittura per contrastarlo. Un esempio su tutti è quello del movimento no-vax, che osteggia la comunità scientifica negando l’efficacia e la sicurezza dei vaccini e che riscuote un successo più elevato in Europa che in altre aree del mondo, come una ricerca del Vaccine Confidence Project ha messo in luce.1

			Questa tendenza non può stupire se si pensa al fatto che nel 2016 l’Oxford Dictionary abbia indicato come termine dell’anno “post-truth”. La post-verità è quel tipo di argomentazione che fa leva sull’emotività, radicandosi in credenze diffuse invece che su elementi verificati. Ciononostante tende a essere percepita come veritiera e conseguentemente a condizionare l’opinione pubblica. A supporto delle post-verità e delle fake news in materia scientifica si trova tra i primi responsabili uno specifico tipo di pre-giudizio cognitivo (bias cognitivo), cioè una specifica lente con la quale l’essere umano tende a leggere la realtà davanti ai propri occhi. Si tratta del bias di conferma, cioè di un fenomeno per cui le persone tendono nel proprio pensiero a essere limitate dalle conoscenze già acquisite, dalle convinzioni già maturate. Il bias di conferma spinge gli esseri umani ad accantonare la propria capacità critica, arrivando ad accettare come probabili persino gli eventi più remoti e infondati.2 Da questo pre-giudizio di conferma, spiega il premio Nobel Kahneman, veniamo orientati a cercare le conferme alle nostre opinioni già consolidate, trascurando o disprezzando qualsiasi prova contraria, per quanto corredata da dati, prove ed esperimenti scientifici. Il negazionismo scientifico al quale assistiamo dall’inizio della pandemia da Covid-19 ne è un’ulteriore prova, avvalorata anche dal fatto che a cedervi non siano solo persone comuni, magari prive di strumenti adatti ad affrontare la complessità, ma anche capi di Stato e di governo, coadiuvati da tecnici di alta formazione.

			La sfiducia, che parte delle nostre società tributano al mondo scientifico, si nutre quindi di questi pre-giudizi, di questi difetti cognitivi dei quali non solo è arduo assumere la consapevolezza, ma rispetto ai quali è ostico agire. Da qui derivano le accuse di mancanza di valori e princìpi morali rivolte alla scienza. Occorre però tenere in considerazione come gli scienziati siano senza dubbio la comunità di intellettuali che più si è posta in dubbio rispetto ai princìpi che orientano il proprio operato, specialmente dopo Norimberga e in riferimento alla medicina, alla biomedicina e agli altri saperi direttamente applicabili alla vita umana. In un processo di sempre maggiore condivisione con la società dei risultati raggiunti dalla ricerca, ma anche dalle metodologie impiegate, la comunità scientifica ha messo in luce la grande distinzione tra “morale” ed “etica”. Infatti, se in alcuni contesti il loro uso come sinonimi è coerente, non si può prescindere dal tracciare una profonda linea di delimitazione generale. La morale è un insieme di norme e valori riferito a una data comunità. L’etica, invece, si spinge a ricomprendere anche una riflessione speculativa su questo insieme, non accontentandosi di accettarlo come dato di fatto, ma cercandovi una legittimazione razionale e logica. L’etica è quindi un prolifico supporto per chi si occupa di scienza, perché in qualche misura adotta un processo di valutazione simile al procedimento scientifico, indagando se le ipotesi di ciò che viene identificato come “bene” e “male” siano condivisibili su un piano strettamente razionale. A poter venire definita eticamente orientata perciò non è tanto la scienza in sé, quanto l’azione di chi applica il metodo scientifico nei suoi più disparati ambiti.

			Gli scienziati, intesi in senso lato, nel condividere il proprio percorso di ricerca con la società mettono in pratica un comportamento “etico”, perché esplorano quale sia la soglia di accettabilità o le esigenze espresse dalla società stessa. Un meccanismo che richiede uno sforzo congiunto da parte della comunità scientifica e delle istituzioni. In questo senso il Commento generale sulla Scienza dell’Onu ha specificato inoltre come l’articolo 15.1.b del Patto internazionale relativo ai diritti economici, sociali e culturali vada interpretato in modo estensivo. Questo significa che il diritto di “godere dei benefici del progresso scientifico” e il diritto di partecipare alla vita culturale implicano, a loro volta, un diritto dei cittadini a prendere parte alle attività scientifiche e un obbligo degli Stati di agevolarli. Gli Stati contraenti hanno anche un obbligo proattivo di diffusione della conoscenza scientifica. In altri termini, alle istituzioni statali compete il compito di favorire nei cittadini non esperti lo sviluppo delle capacità critiche e intellettuali verso la scienza. Quanto meno, si potrebbe aggiungere a margine del Commento, le istituzioni sarebbero chiamate a evitare condotte negazioniste.

			Da questo punto di vista, gli obblighi degli Stati non si possono esaurire nella semplice astensione dal creare ostacoli ai diritti dei cittadini. Perché trattando del rapporto tra etica e scienza, il primo obbligo di uno Stato dovrebbe essere quello di veicolare un’informazione corretta e scientificamente fondata, promuovendo le attività di divulgazione scientifica che sempre più riscuotono successo, anche sui social network. Inoltre, a livello legislativo, quando i temi che si regolano sono scientificamente rilevanti (fecondazione assistita, fine vita, vaccinazioni ecc.), gli Stati dovrebbero astenersi dall’introdurre nelle norme delle valutazioni morali, invece che etiche. La morale, come si è detto, assume determinati valori come dati di fatto. Al contrario, l’etica ne rintraccia la legittimazione razionale e logica. Perciò quando il legislatore si predispone a regolare una materia scientifica, dovrebbe tenere conto dei valori condivisi della società di riferimento e accettati perché prodotti da una riflessione razionale. 

			Prendiamo un esempio su tutti: la legge 40 del 2004 in materia di fecondazione assistita. La legge 40 ha integrato alcuni valori non ampiamente condivisi, ma espressione di una porzione della società e che, sul piano razionale, non avevano alcuna legittimazione.3 L’obbligo di trasferire nell’utero della donna tutti gli embrioni creati, per esempio, era frutto della convinzione che l’embrione fosse vita, vita sacra. La comunità scientifica però, su questo punto, non concorda e così anche la società. Una legge etica, su una materia scientificamente rilevante, avrebbe lasciato liberi i professionisti sanitari di consigliare ogni donna rispetto al trasferimento, rispettandone il diritto alla salute. Inoltre, sempre la legge 40 dimostrava la sua completa a-scientificità nella misura in cui parlava di “impianto”, invece che di “trasferimento” dell’embrione in utero. Purtroppo, come sa bene chi ha intrapreso il percorso della fecondazione assistita, non tutti i “trasferimenti” danno luogo a un “impianto” e quindi all’inizio di una gravidanza. Al contrario, ogni “impianto” richiede senza dubbio un “trasferimento”. La legge 40 costituisce quindi un esempio lampante di come uno Stato non dovrebbe regolare le materie scientificamente rilevanti, volendo tenere in debito conto l’etica. 

			Infine, un’ulteriore interpretazione dell’obbligo per gli Stati di diffondere la scienza potrebbe essere quella di coinvolgere attivamente i propri cittadini nei processi decisionali che conducono alla formazione di una legge. In Francia, per esempio, le periodiche riforme delle leggi di bioetica richiedono un periodo di consultazione dei cittadini, a mezzo di occasioni di confronto con professionisti della scienza, per poter raccogliere l’opinione pubblica informata prima di procedere all’esame tecnico della materia e alla stesura di un progetto di legge.4

			Oltre all’obbligo di procedere a una legislazione che sia scientificamente fondata, occorre ancora sottolineare il bisogno di promuovere una corretta educazione scientifica. Questo alla luce di una semplice idea: se l’etica nella scienza è la riflessione sui valori e sulle norme morali che guidano la ricerca e il progresso scientifico, non si può prescindere dal rendere i cittadini consapevoli, prima di tutto, dei fenomeni scientifici stessi. In questo senso il ruolo della divulgazione scientifica è fondamentale. La divulgazione è infatti lo strumento più valido per raggiungere l’opinione pubblica e affrontare lo spettro della post-verità, delle fake news e della disinformazione. Questi elementi, in ultima analisi, debilitano la democrazia, specialmente nelle società multiculturali dei giorni nostri. Una democrazia che non sappia dare spazio alle libertà individuali nelle materie scientificamente rilevanti, specialmente se riferite alla vita umana, senza imporre una morale prestabilita e priva di una legittimazione logico-razionale, non può dirsi tale. Sarà invece una forma di governo in grado di dare voce solo a una porzione di società, imponendo alla restante parte dei princìpi e dei valori non condivisi e non giustificabili sul piano razionale. 

			Il diritto di “godere dei benefici del progresso scientifico e delle sue applicazioni” porta dunque con sé sia il riconoscimento del ruolo dell’etica per chi si occupa di scienza, sia l’obbligo per gli Stati parte del Patto di discernere tra etica e morale in relazione alla scienza. Da un lato quindi, i cittadini dovrebbero poter esercitare il proprio diritto di prendere parte alla vita culturale attraverso il loro coinvolgimento nel dibattito su quali siano i valori e le norme morali che orientano la ricerca scientifica. Dall’altro invece gli Stati dovrebbero, nell’esercizio del potere legislativo, coinvolgere tanto i professionisti sanitari, quanto la cittadinanza, al fine di comprendere e dare voce alle differenti esigenze presenti nella società. In altre parole, ogni cittadino dovrebbe poter essere libero di autodeterminarsi, di scegliere se godere o no dei benefici derivanti dall’applicazione della scienza, senza che questi siano preclusi da divieti stabiliti per legge. Divieti che, quasi sempre, non derivano da valutazioni scientifiche o etiche, bensì da prese di posizione ideologiche e di morali di parte, come se anche il Parlamento fosse, nel suo complesso, affetto da un bias di conferma e vulnerabile quindi alla post-verità, più che a un sano dialogo con gli scienziati. Uno scenario pericoloso per la qualità della democrazia e per le singole libertà individuali.

			Note

			1. The State of Vaccine Confidence 2016, The Vaccine Confidence Project, vaccineconfidence.org

			2. D. Kahneman, Thinking. Fast and Slow, Penguin, Londra, 2012, p. 81.

			3. Cfr. F. Gallo, C. Lalli, Il legislatore cieco. I paradossi della legge 40 sulla fecondazione assistita, Editori Internazionali Riuniti, Trento, 2012.

			4. Les Etats généraux de la bioéthique, etatsgenerauxdelabioethique.fr





			Non solo donne: una scienza inclusiva per tuttз 
 di Francesca Battista e Antonella Succurro  

			Sentirsi rappresentatз1 nei diversi settori della società conta, eccome. La presenza di figure simili a noi, per aspetto, genere, origine e cultura permette di proiettarci nel loro ruolo e sviluppare un senso di appartenenza e di inclusione. La scienza e la tecnologia sono settori strettamente connessi e fondamentali per lo sviluppo di un paese. Purtroppo, in questi campi come in altri, alcune comunità si trovano escluse, marginalizzate, fino a diventare invisibili. Le loro lotte, con i rispettivi drammi ma anche successi, sono raccontati attraverso diversi canali tra cui molti film. La teoria del tutto del 2014 narra del fisico Stephen Hawking, genio della scienza e della divulgazione, affetto da sclerosi laterale amiotrofica. Nello stesso anno, The Imitation Game porta al grande pubblico la storia di Alan Turing, matematico britannico pioniere del calcolo informatico che, nonostante il ruolo determinante nel decifrare il sistema crittografico nazista Enigma, viene perseguitato dal governo inglese perché omosessuale. Il diritto di contare, uscito nelle sale nel 2016, ripercorre il contributo di un gruppo di donne afroamericane nella corsa allo spazio della Nasa negli anni ’60, nonostante gli ostacoli presentati dalla segregazione razziale dell’epoca. Queste storie, seppur adattate al grande schermo, sono basate su fatti reali che, rappresentati come esempi eccezionali di imprese quasi eroiche, fanno riflettere sul fenomeno della discriminazione nel mondo della scienza. Un tema, purtroppo, ancora attuale. 

			Per capire la portata di tale fenomeno, facciamo un esercizio: chiudiamo gli occhi e immaginiamo una persona che lavora in ambito scientifico. Fatto? Bene, è molto probabile che l’immaginario collettivo ci porti a ritrarre un uomo senza disabilità, eterosessuale, bianco, replicando nel nostro cervello uno stereotipo culturale costruito sull’assenza di figure “modello” diverse.2 Le ragioni di tali mancanze sono molteplici, spesso legate all’ambito di ricerca e al sistema sociopolitico del paese di origine o residenza. Le comunità a oggi meno rappresentate si scontrano infatti con pregiudizi dalle radici storiche e culturali profonde. Ad esempio, alcune teorie scientifiche del XIX secolo sono usate ancora oggi per giustificare atteggiamenti discriminatori verso le donne: Charles Darwin nella sua teoria dell’evoluzione della specie ritrae l’uomo come superiore alla donna, intellettualmente e fisicamente, e quindi unico vero protagonista della storia del genere umano.3 Centocinquanta anni dopo, questa discriminazione strutturale basata sul sesso biologico è ancora esposta nei musei di storia naturale, dove solo il 39% degli esemplari di mammiferi è femmina.4 Non solo. Pericolosamente, la discriminazione avviene anche nelle ricette mediche e nelle diagnosi che riceviamo: il preconcetto secondo cui un essere vivente dotato di un apparato riproduttivo femminile sia in balia di variazioni ormonali che lo rendono inadatto alla sperimentazione scientifica ha reso “naturale” la scelta di condurre studi biologici e medici solo su esemplari maschi.5 La diretta conseguenza è che, ad esempio, una persona in preda a dolori mestruali assumerà antidolorifici sviluppati su modelli animali maschi e ottimizzati in test clinici su soggettз che non hanno mai avuto un ciclo mestruale.6 Solo nel 2016 il National Institutes of Health degli Stati Uniti ha richiesto che il sesso venisse incluso tra le varianti biologiche e, quindi, rappresentato in ogni studio.7

			Oggi nel dibattito sulle politiche di inclusione si discute molto di divario di genere, ma le discriminazioni strutturali non si limitano al sesso biologico dell’individuo. Altre forme di discriminazione, legate per esempio a disabilità, origine geo-culturale, orientamento sessuale, identità di genere, condizioni economiche, età o religione, costituiscono delle barriere all’accesso ai settori scientifico-tecnologici della nostra società. Secondo l’Istat, più del 5% della popolazione italiana è composta da persone con disabilità.8 L’indagine Ocse Society at a Glance del 20199 riporta che il 1,6% della popolazione italiana si è dichiarata omosessuale o bisessuale,10 contro la media dei paesi Ocse del 2,7%. La prima indagine in Italia per stimare la popolazione transgender (tra lo 0,5 e l’1,2% secondo dati internazionali) è stata avviata solo a inizio 2020.11

			Infine, la popolazione straniera residente in Italia, secondo il X Rapporto annuale del ministero del Lavoro e delle Politiche sociali, è del 8,7%.12 In una comunità scientifica a tutti gli effetti accessibile e inclusiva, dovremmo ritrovare percentuali simili. Questo scenario corrisponde alla nostra esperienza? Probabilmente no, e i motivi possono essere invisibilità e inaccessibilità. Spesso, infatti, le persone che lavorano nel settore tecno-scientifico preferiscono non rivelare la propria appartenenza a una comunità “di minoranza” perché spaventate da possibili pregiudizi. Altre, invece, subiscono un processo implicito o esplicito di effettiva marginalizzazione. 

			Nel 2017, la Royal Academy of Engineering nel Regno Unito ha condotto un sondaggio coinvolgendo circa 7.000 ingegnerз.13 Il sondaggio mirava alla comprensione del livello di inclusione e diversità raggiunto da questa categoria professionale per poter pianificare azioni di miglioramento. In generale, lз ingegnerз Lgb o con disabilità o di origine geo-culturale e religione minoritaria hanno una percezione della professione in parte differente rispetto a chi non appartiene alle suddette categorie. Per quel che riguarda la religione, in questo studio, lз partecipantз erano raggruppatз in quattro categorie: cristianз, indù, musulmanз e senza religione. Mentre indù, cristianз e non religiosз manifestano una opinione del proprio ambiente professionale abbastanza simile e positiva, la comunità musulmana si sente più esclusa e vede il mondo dell’ingegneria come più rigido. Lз intervistatз con disabilità, rispetto allз non disabili, percepiscono la comunità meno “amichevole”, “collaborativa” o “innovativa”. Inoltre moltз più disabili prevedono di lasciare la professione per motivi diversi dal pensionamento rispetto a chi non ha disabilità. Anche lз ingegnerз Lgb sono meno inclinз a definire il mondo dell’ingegneria come innovativo. Lo percepiscono più lento nel cambiare e meno inclusivo di quanto facciano altrз ingegnerз. Una simile inchiesta condotta dalla Royal Astronomical Society e dalla Royal Society of Chemistry nel Regno Unito14 mostra che la situazione è persino peggiore tra lз scienziatз. Per esempio, il 18% di persone Lgbt(qia+) ha subito molestie, bullismo o esclusione sul posto di lavoro. Questa cifra sale al 32% se consideriamo solo le persone transgender e non-binarie. Lo stesso succede negli Stati Uniti dove la discriminazione e la violenza psicologica e verbale restano, per chi appartiene a gruppi minoritari, la barriera più alta da superare per una crescita professionale nel campo scientifico.15

			Non solo la crescita professionale, ma il vero e proprio accesso al mondo scientifico attraverso l’istruzione universitaria risulta per alcuni gruppi sociali ancora difficoltoso. Sono pochi i paesi europei che hanno sviluppato politiche concrete di inclusione sociale nell’istruzione universitaria. Nel 2019, la European University Association (Eua) ha pubblicato i risultati del progetto Invited che ha coinvolto 159 istituti di istruzione superiore in 36 sistemi europei, tra cui quattro università italiane: quelle dell’Aquila, di Padova, di Sassari e di Trento.16 I dati raccolti mostrano le strategie messe in atto dalle diverse istituzioni per garantire un accesso equo e inclusivo all’istruzione universitaria, i risultati ottenuti finora e le sfide da affrontare per il futuro. Coloro che hanno preso parte al progetto e risposto al questionario Invited, hanno identificato la mancanza di risorse e la scarsa consapevolezza come i due ostacoli principali a un sistema educativo superiore inclusivo. Più del 40% dellз intervistatз evidenzia come manchi personale qualificato che si dedichi ad attività di inclusione e sensibilizzazione e che sia capace di mettere in atto strategie efficaci di gestione della diversità. Sebbene molte università le promuovano pubblicamente, le facoltà e i dipartimenti degli atenei non presentano un corpo docente attento a problematiche legate all’equità a causa, molto spesso, della mancanza di formazione. A volte però, dipendendo dal contesto sociale delle differenti zone geografiche, non solo mancano consapevolezza e formazione, ma si incontrano veri e propri pregiudizi che portano a una resistenza contro l’inclusione di determinati gruppi. La maggioranza dellз partecipantз al progetto ha indicato che, per superare tali barriere, il dialogo sia la strada principale da percorrere. La sensibilizzazione verso le tematiche riguardanti l’equità e la diversità sono il primo passo per stabilire un percorso formativo per il personale universitario. A tali iniziative si suggerisce di aggiungere, tra le politiche di inclusione, anche lo sviluppo di un codice di condotta e procedure per il richiamo in caso di trasgressione.

			Come ricorda il rapporto della Eua, il raggiungimento degli obiettivi di sviluppo sostenibile che i 193 Stati membri delle Nazioni Unite si sono impegnati a raggiungere entro il 2030 richiede una riduzione delle disuguaglianze sociali. La garanzia di un’istruzione di qualità veramente aperta a tuttз e lo sviluppo di un mondo tecno-scientifico inclusivo, quindi rappresentativo di tutte le sfaccettature della società globale, rappresentano passi fondamentali affinché il mondo in cui viviamo possa offrire prosperità a ogni essere umano e protezione al pianeta che lo ospita.
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			3. Per approfondire: A. Saini, “Inferiori. Come la scienza ha penalizzato le donne. La nuova ricerca che sta riscrivendo la storia”, HarperCollins Italia, 2019.
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			12. Durante la stesura di questo testo non sono stati rinvenuti dati riguardanti l’intera comunità multietnica italiana. Si ricorda che in Italia si considerano residenti stranieri anche coloro che sono natз in Italia da genitorз non italianз. Dati https://www.lavoro.gov.it
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			ScolarMente: il diritto alla scienza nelle scuole 
 di Giuseppe Di Bella

			Il Commento generale Onu sul diritto alla scienza, oltre che porre l’accento sullo scopo ultimo di questo diritto – che è quello di garantire alle persone il diritto a partecipare e godere dei benefici derivanti dalla ricerca scientifica – delinea un perimetro di significato e di azione individuabile in tre aspetti: cosa si intende per conoscenza scientifica, a chi è rivolta, come agire. La conclusione a cui giungeremo al termine dell’analisi di questi aspetti è che l’accesso a un’adeguata formazione scientifica è non solo la condizione necessaria per godere del diritto alla scienza, ma è esso stesso un elemento essenziale del diritto alla scienza. 

			Conoscenza scientifica 

			“La conoscenza può essere considerata scientifica solo se basata su indagini critiche e può essere sottoposta a prova di falsificabilità e verificabilità”,1 così recita il Commento nella sezione dei Contenuti normativi. 

			Siamo, in sostanza, di fronte alla traduzione in linguaggio giuridico del metodo scientifico ideato da Galileo Galilei nel 1600: si osserva un fenomeno, si identificano gli strumenti e i protocolli adatti a indagarlo; una volta raccolti i dati e ripetuti gli esperimenti, se le cose funzionano, si giunge alla formulazione di una legge matematica che diventa predittiva del futuro e rivelatrice del passato. Quest’ultimo punto è prerogativa delle scienze dure come la fisica, la chimica e la biologia mentre in altri ambiti il metodo scientifico si “limita” a una indagine approssimata (che è cosa diversa da approssimativa) dei dati ottenuti con formulazione di una legge probabilistica. L’importanza di comprendere la differenza tra la legge deterministica che descrive la caduta di un grave e quella che calcola la probabilità del verificarsi di un evento atmosferico, ovvero il limite tra il certo e il probabile, tra la sicurezza e una misurata dose di rischio, costituisce il senso di cosa voglia dire fornire un’adeguata formazione scientifica: una formazione non dogmatica, che vede nel metodo scientifico, ovunque applicato, uno strumento di democrazia, libertà e uguaglianza e quindi uno strumento per il, e soprattutto “del”, Diritto. 

			Senza discriminazioni

			Il diritto alla scienza comprende – e non potrebbe essere diversamente, pena una mutilazione del significato di diritto e di scienza – anche l’obbligo per gli Stati membri di: diffondere la conoscenza scientifica; garantirne l’accesso a chiunque senza discriminazioni; favorire pienamente le collaborazioni internazionali; formare menti critiche attingendo al miglior metodo e alla migliore conoscenza scientifica disponibile; mettere in campo azioni necessarie ad assicurare che la scienza sia adeguatamente diffusa e le sue applicazioni siano disseminate con modalità tali da facilitarne l’accettazione in differenti contesti sociali e culturali, ma “in modo che ciò non comprometta la sua [della scienza] integrità e qualità”.2

			È una sfida, quest’ultima, tanto importante quanto delicata, che non accetta compromessi; è una sfida che esige, oltre alla definizione del principio, una declinazione ben articolata per non rischiare di informare senza formare; è una sfida che deve servire a convincere perché presentare la scienza come imposizione indiscutibile e non come scelta di libertà, necessaria e funzionale al miglioramento della qualità della vita, significherebbe rischiare di rafforzare le discriminazioni esistenti o crearne di nuove. 

			Le risorse

			Tra gli obblighi generali, il commento pone quello che impegna gli Stati membri a mettere in atto azioni, con il massimo delle risorse disponibili, per la piena realizzazione del diritto a partecipare e godere dei benefici del progresso scientifico e delle sue applicazioni. Le risorse a cui si fa riferimento non si limitano a quelle economiche ma coinvolgono tutte quelle necessarie per la formazione, comprese quelle umane. Su questo aspetto la collaborazione e condivisione tra gli Stati membri delle Nazioni Unite diventa indispensabile alla fruizione del diritto in oggetto, il bagaglio e/o le avanguardie pedagogiche di alcuni paesi devono essere condivise e disseminate negli altri, pena la violazione del principio di non discriminazione.

			In Italia

			La scuola italiana, insieme a tutte le realtà che vi gravitano intorno e che la rendono uno dei massimi datori di lavoro del paese, deve prepararsi-per-preparare. Per farlo, è necessario porsi una domanda: siamo pronti a formare i formatori? Siamo pronti a fare in modo che la formazione dei formatori non passi attraverso i classici canali che da troppo tempo ormai sviliscono il senso stesso di formazione e aggiornamento? Siamo aperti, in uno spirito di condivisione per la formazione, ad attingere ai metodi di apprendimento che in giro per il mondo hanno funzionato di più, come per esempio il metodo matematico Singapore che laddove è stato applicato ha migliorato notevolmente i punteggi degli studenti nelle classifiche internazionali? Siamo pronti a uscire dalla comfort zone del libro di testo e dei programmi ministeriali? 

			Le ricerca delle risposte a questi interrogativi richiede attenzione, progetto e metodo se vogliamo promuovere al meglio la scienza, le sue applicazioni e i benefici che da essi derivano. 

			Nonostante il titolo di questo capitolo faccia riferimento alla scuola, questa è solo una tra le agenzie educative coinvolte nel processo di disseminazione e formazione scientifica. La più importante, si potrebbe dire, per la platea che è in grado di raggiungere, per la frequenza con cui la raggiunge e per il ruolo che è chiamata a svolgere, ma non è l’unica. Chi o cosa altro può farlo? I mezzi di comunicazione di massa (ammesso che ancora esistano)? I social network? Può un video su TikTok accendere una luce quantomeno sulla consapevolezza dell’esistenza di questo diritto? Un fumetto? Una miniserie? Un cortometraggio? Credo che la risposta sia comunque e sempre sì e che l’efficacia risieda nella sperimentazione e nella capacità di far interagire tutto questo. 

			Perché se è vero che il progresso scientifico e le sue applicazioni, oggi consentono, tra l’altro ma purtroppo non a tutti, di curare sempre di più, meglio e in modo meno invasivo, di comunicare istantaneamente a grandi distanze e viaggiare a velocità fino a qualche tempo fa impensabili, è anche vero che la diffusione della scienza deve contribuire a formare cittadini autonomi, responsabili e in grado di partecipare pienamente con spirito critico alla vita culturale di una società aperta e democratica. La concomitanza di tutto ciò è condizione indispensabile per potere godere dei benefici della ricerca scientifica, nel senso più ampio del termine, compreso quello di poter essere parte della produzione, tutela e diffusione della conoscenza scientifica. 

			Diritto alla formazione

			Il cuore del messaggio del Commento generale è, a mio avviso, questo: non è possibile godere pienamente del diritto alla scienza senza un’adeguata formazione scientifica di base.

			In questo, la scuola è chiamata a svolgere un ruolo chiave, non esclusivo ma preponderante, non informativo ma formativo. Per contrastare ogni forma di discriminazione, dice il Commento, gli Stati devono programmare e attuare i migliori percorsi di formazione scientifica, in modo da garantire a chiunque l’opportunità di ottenere un livello adeguato di conoscenza e comprensione delle scienze e dei requisiti per l’accesso a carriere scientifiche.3

			È chiaro, dunque, che la scuola debba sapere, prima di far sapere. Deve sapere che fare formazione scientifica non significa esclusivamente coltivare gli scienziati del futuro; deve sapere che non esiste una predisposizione innata, e men che meno genetica, alla scienza ma che esistono percorsi e metodi e, nell’ambito dell’umano, strumenti per ridurre gli ostacoli e favorire pari opportunità; deve sapere che anche se la vita professionale di uno studente o di una studentessa non dovesse volgere alle scienze “dure”, il metodo scientifico si può e si deve applicare in tutte le classificazioni del sapere e delle attività umane, che dovrebbero essere solo di contenuto e non di metodo; deve sapere che il cittadino qualunque ha diritto a ricevere una formazione che favorisca il pensiero critico; deve sapere, infine, che non esiste la distinzione e giammai la separazione tra discipline umanistiche e discipline scientifiche (al massimo, potremmo distinguere tra letterarie e scientifiche) e che, se offerte con il metodo adeguato, tutte le discipline sono umanistiche nel senso di essere funzionali alla definizione e alla tutela della dignità umana. 

			ScolarMente 

			Gli elementi del diritto alla scienza di cui ho scritto finora conducono alle ragioni e agli obiettivi di ScolarMente, il progetto che l’Associazione Luca Coscioni offre al triennio delle scuole italiane di secondo grado, alle scuole italiane all’estero e alle scuole europee. Si tratta di quei progetti disciplinati dalla legge 107/15 che definiva percorsi di alternanza scuola lavoro e che poi la legge di bilancio del 2018 ha rinominato Percorsi per le competenze trasversali e l’orientamento (Pcto). In una società aperta e democratica l’orientamento, che è parte del diritto all’istruzione, si può considerare efficace solo in presenza di competenze trasversali, vale a dire competenze che permettono di intersecare i vari campi di osservazione e scegliere con consapevolezza. 

			ScolarMente punta a essere un laboratorio volto a definire sul campo un metodo di comunicazione della scienza che possa trasformare l’informazione in formazione. Ecco perché il punto di forza di ScolarMente sono i suoi relatori e le sue relatrici con le loro competenze, esperienza, passione comunicativa e, soprattutto, con la loro urgenza di guardare oltre. Medici, ricercatori, avvocati, architetti, insegnanti nonché dirigenti e attivisti dell’Associazione Luca Coscioni che, partendo da un approccio scientifico e giuridico dei temi trattati, contribuiscono a garantire a ognuno l’accesso all’istruzione di base e alle competenze necessarie per la comprensione e l’applicazione della conoscenza scientifica.4

			Perché la scuola non solo deve sapere, ma deve sapere bene! 

			
			Note

			1. Cescr, Commento Generale n. 25 su Scienza e diritti economici, sociali e culturali, par. 5. La traduzione dall’inglese di questa e delle successive citazioni è dell’autore. 

			2. Ibid., par. 19.

			3. Ibid., par. 27. 

			4. Ibid., par. 52.





			Conclusioni di Marco Cappato e Filomena Gallo 

			Questo volume è frutto di anni di lavoro. Lavoro intellettuale, “politico” e istituzionale. Era infatti il 20151 quando, grazie alle suggestioni di Cesare Romano, uno degli autori qui raccolti, l’Associazione Luca Coscioni ha iniziato a porsi come priorità la promozione del diritto alla scienza.

			Considerato la “bella addormentata” o la “cenerentola” dei diritti umani, più che di un principe azzurro – retaggio di culture paternalistiche da mandare in soffitta – il diritto alla scienza necessitava di un approfondimento giuridico a livello globale che sgombrasse il campo da dubbi, fraintendimenti o incertezze circa i suoi elementi costitutivi e che mettesse in chiaro le gravi conseguenze in termini di libertà, conoscenza e progresso umano a causa delle sue violazioni o applicazioni parziali.

			I vari contributi qui raccolti da Giulia Perrone e Marco Perduca hanno il pregio di partire dal diritto per arrivare ai diritti. Il prodotto finale mette insieme teoria e pratica e fornisce gli strumenti necessari per contrastare discriminazioni e risanare ferite sociali ed economiche anche attraverso la scienza. 

			Dal 2009, Andrea Boggio, anche lui presente in questa raccolta, ha creato un meccanismo di monitoraggio del rispetto della libertà di ricerca scientifica e di autodeterminazione a livello globale. Attraverso l’analisi di leggi e politiche di una cinquantina di paesi, il Research and Self-determination Index2 lanciato dall’Associazione Luca Coscioni fornisce, tra le altre cose, informazioni che vengono utilizzate per la stesura di “rapporti paralleli”3 su come gli Stati rispettano i diritti umani. 

			Si tratta di documenti che contengono analisi della situazione dei diritti umani, tra cui il diritto alla scienza e quello alla salute, che vengono inviati al Comitato Onu sui diritti economici, sociali e culturali per evidenziare eventuali contrasti tra le politiche nazionali e gli obblighi internazionali assunti dagli Stati. Nonostante in più occasioni le Nazioni Unite abbiano dedicato attenzione alle problematiche emerse da questi rapporti, le Ong che partecipano attivamente al monitoraggio del diritto alla scienza sono ancora troppo poche. 

			La mancanza di una definizione chiara e approfondita del diritto alla scienza ha fatto sì che per anni questo diritto sia rimasto “addormentato” – fino alla primavera del 2020, quando lo scenario è cambiato. Infatti, il Commento generale n. 25, discusso e arricchito attraverso i capitoli di questo libro, ha finalmente messo in chiaro il significato del diritto umano alla scienza, insieme ai modi per tutelarlo. Come previsto dal Commento generale, le organizzazioni della società civile possono giocare un ruolo centrale nel consentire approfondimenti di conoscenza e dotare chi ha buona volontà di strumenti attivabili in favore del pieno rispetto dei diritti fondamentali universalmente riconosciuti. 

			Che si tratti di dibattiti pubblici o di attivazione delle giurisdizioni, inquadrare il progresso scientifico e le sue applicazioni nella cornice dei diritti umani e promuoverne la piena inclusione all’interno dei processi decisionali è un’attività necessaria anche al perseguimento degli Obiettivi di sviluppo sostenibile che il mondo si è impegnato a raggiungere entro il 2030. 

			Come l’emergenza sanitaria ci ha dimostrato, occorre che le decisioni politiche siano basate su evidenze condivise e accompagnate da un confronto istituzionale e pubblico che sia trasparente, aperto e inclusivo. Allo stesso tempo occorre promuovere una collaborazione coordinata a livello globale per l’affermazione delle libertà individuali e dei diritti di tutti, dappertutto. Questo libro ha anche questa ambizione. Ringraziamo quindi doppiamente Fandango Libri per la disponibilità.

			Note

			1. https://www.associazionelucacoscioni.it/wp-content/uploads/2015/09/Mozione-generale-XII-Congresso.pdf

			2. https://www.freedomofresearch.org/Research-and-Self-Determination-Index/

			3. https://www.freedomofresearch.org/shadow-reports/





			Commento generale n. 25 (2020) sulla scienza 
 e i diritti economici, sociali e culturali (paragrafi 1.b, 2, 3 e 4 dell’articolo 15 del Patto internazionale 
 relativo ai diritti economici, sociali e culturali)1

			I. Introduzione e principi di base 

			1. Il rapido e intenso sviluppo della scienza e della tecnologia ha giovato da molteplici punti di vista al godimento dei diritti economici, sociali e culturali. Al contempo, i rischi – e la ripartizione ineguale dei rischi e dei benefici – hanno suscitato un animato e crescente dibattito sui legami tra la scienza e i diritti economici, sociali e culturali. Questo tema è stato affrontato in alcuni documenti importanti come la Dichiarazione di Venezia sul diritto di beneficiare del progresso scientifico e delle sue applicazioni, adottata nel 2009, la Dichiarazione universale sulla bioetica e i diritti umani, adottata dall’Organizzazione delle Nazioni Unite per l’educazione, la scienza e la cultura (Unesco) nel 2005, la Raccomandazione sulla scienza e sui ricercatori scientifici, adottata dall’Unesco nel 2017, il rapporto predisposto dalla Relatrice Speciale sui diritti culturali sul diritto di beneficiare del progresso scientifico e delle sue applicazioni (A/HRC/20/26) e il Commento generale n. 17 (2005) del Comitato sul diritto di ogni individuo a beneficiare della protezione degli interessi morali e materiali derivanti dalla produzione scientifica, letteraria o artistica di cui è l’autore. L’Unesco, le diverse dichiarazioni rilasciate in occasione di conferenze e vertici internazionali,2 la Relatrice Speciale sui diritti culturali, ed eminenti organizzazioni e pubblicazioni scientifiche3 hanno quindi riconosciuto il “diritto umano alla scienza”, che comprende l’insieme di diritti, garanzie e obblighi relativi alla scienza.

			2. Nonostante questi sviluppi, la scienza è una delle aree del Patto più trascurate dagli Stati nei loro rapporti e dialoghi con il Comitato, e ciò ha indotto quest’ultimo, dopo un ampio processo consultivo, a elaborare il presente Commento generale sui legami tra la scienza e i diritti economici, sociali e culturali. 

			3. Il Comitato s’interessa principalmente al diritto, riconosciuto a ognuno dal Patto, di beneficiare del progresso scientifico e delle sue applicazioni (art. 15, 1, b), perché questo è il diritto più frequentemente invocato quando si parla di scienza. Tuttavia, l’obiettivo di questo Commento generale non è circoscritto al diritto in questione, ma intende anche definire in modo più ampio i legami tra la scienza e i diritti economici, sociali e culturali. Il Comitato esamina anche gli altri elementi dell’articolo 15 riguardanti la scienza, in particolare gli obblighi per gli Stati Parte di varare misure volte a garantire il mantenimento, lo sviluppo e la diffusione della scienza (art. 15, par. 2), di rispettare la libertà indispensabile alla ricerca scientifica (art. 15, par. 3) e di promuovere i contatti e la cooperazione internazionale in campo scientifico (art. 15, par. 4). Il Comitato sottolinea anche l’importanza, ai fini della presente analisi, dell’articolo 27 della Dichiarazione universale dei diritti dell’uomo. 

			II. Contenuto normativo 

			Il progresso scientifico e le sue applicazioni

			4. Stando alla definizione utilizzata dall’Unesco nella sua Raccomandazione sulla scienza e sui ricercatori scientifici, la parola “scienza” designa il processo in virtù del quale l’essere umano, agendo individualmente o in piccoli/larghi gruppi, fa uno sforzo organizzato, mediante lo studio obiettivo dei fenomeni osservati e la sua validazione ottenuta con la condivisione dei risultati e dei dati e la valutazione dei pari, per scoprire e controllare la catena delle causalità, le relazioni o le interazioni; riunisce in forma coordinata i sottosistemi di conoscenza così acquisiti grazie a un’opera sistematica di riflessione e concettualizzazione, mettendosi quindi nelle condizioni di poter beneficiare della comprensione dei processi e dei fenomeni presenti nella natura e nella società (par. 1 [a] i).

			L’Unesco aggiunge che il termine “le scienze” designa un insieme di conoscenze, fatti e ipotesi che possono essere oggetto di costruzioni teoriche verificabili a breve o a lungo termine, e che pertanto include le scienze che indagano i fatti e i fenomeni sociali” (par. 1 [a] ii).

			5. La scienza, che comprende quindi le scienze naturali e sociali, rimanda sia a un processo che segue una determinata metodologia (“la pratica della scienza”), sia ai risultati di questo processo (sapere e applicazioni). La protezione e la promozione, in quanto diritto culturale, possono essere rivendicate da altre forme di conoscenza, ma solo le forme di conoscenza basate su un’indagine critica e che sono aperte alla falsificabilità e alla verificabilità possono essere considerate scientifiche. Le conoscenze fondate unicamente su tradizione, rivelazione o autorità, senza ammettere il confronto con la ragione e l’esperienza, o che non sono soggette ai principi di falsificabilità o a verifiche intersoggettive, non possono essere considerate scientifiche. 

			6. La Dichiarazione universale dei diritti dell’uomo fa riferimento all’“avanzamento scientifico” e il Patto al “progresso scientifico”: queste espressioni sottolineano la capacità della scienza di contribuire al benessere delle persone e dell’umanità. Gli Stati dovrebbero pertanto privilegiare lo sviluppo della scienza al servizio della pace e dei diritti umani rispetto ad altri utilizzi. 

			7. Il concetto di applicazione rimanda al modo particolare in cui la scienza viene applicata ai problemi e alle necessità specifiche della popolazione. La scienza applicata comprende anche la tecnologia derivante dal sapere scientifico come le applicazioni medicali, le applicazioni industriali o agricole o la tecnologia informatica e della comunicazione.4

			Beneficiare dei vantaggi del progresso scientifico e delle sue applicazioni

			8. Il termine “vantaggi” rimanda innanzitutto ai risultati materiali delle applicazioni della ricerca scientifica come vaccini, fertilizzanti, strumenti tecnologici eccetera. In secondo luogo, rimanda alle conoscenze e alle informazioni scientifiche derivanti direttamente dall’attività scientifica, perché la scienza procura dei vantaggi attraverso lo sviluppo e la diffusione delle conoscenze. Infine, rimanda anche al ruolo della scienza nel formare cittadini responsabili e dotati di senso critico e in grado di partecipare a pieno titolo a una società democratica.

			Partecipare alla vita culturale 

			9. Il diritto di beneficiare dei vantaggi del progresso scientifico non può essere interpretato in senso restrittivo, stabilendo una rigida linea di demarcazione tra lo scienziato che produce il sapere scientifico e il resto della popolazione, alla quale è garantito unicamente il diritto di beneficiare dei vantaggi derivanti dalla ricerca condotta dagli scienziati. Una simile interpretazione restrittiva è contraria a un’interpretazione sistematica e teleologica di questo diritto, che tiene conto del contesto, dell’oggetto e dello scopo di questa disposizione, secondo quanto sancito dall’articolo 31 della Convenzione di Vienna sul diritto dei trattati.

			10. La cultura è un concetto inclusivo che comprende tutte le manifestazioni dell’esistenza umana.5 La vita culturale è quindi qualcosa di più ampio della scienza perché include altri aspetti dell’esistenza umana; tuttavia, è ragionevole ritenere che l’attività scientifica faccia parte della vita culturale. Il diritto di ognuno a partecipare alla vita culturale include pertanto il diritto di ognuno a partecipare al progresso scientifico e alle decisioni riguardanti il suo orientamento. Questa interpretazione è anche coerente con i principi di partecipazione e di inclusione che sottendono al Patto e con l’espressione “beneficiare del progresso scientifico”. Tali vantaggi non si limitano ai benefici materiali o ai prodotti del progresso scientifico, ma riguardano anche lo sviluppo del pensiero critico e delle facoltà associate alla pratica della scienza. Questa interpretazione è corroborata dai travaux préparatoires dell’articolo 15 del Patto, che dimostrano come l’articolo fosse inteso a sviluppare l’articolo 27 della Dichiarazione universale dei diritti dell’uomo6 che riconosce non solo il diritto di beneficiare delle applicazioni della scienza, ma anche di partecipare al progresso scientifico.7 Si deve tener conto della Dichiarazione universale dei diritti dell’uomo per stabilire la portata di tutti i diritti sanciti dal Patto, non solo perché il preambolo del Patto fa riferimento esplicitamente alla Dichiarazione universale dei diritti dell’uomo, ma anche perché entrambi sono l’espressione di sforzi internazionali miranti a dare valore giuridico ai diritti della Dichiarazione universale dei diritti dell’uomo attraverso l’adozione di trattati vincolanti. La pratica della scienza non è quindi solo appannaggio dei professionisti della scienza, ma include anche la cosiddetta scienza partecipativa e la diffusione delle conoscenze scientifiche. Gli Stati Parte non solo dovrebbero astenersi dall’ostacolare la partecipazione dei cittadini alle attività scientifiche, ma dovrebbero farsene promotori.

			11. Il diritto sancito dal paragrafo b (1) dell’articolo 15 non include solamente il diritto di beneficiare del progresso della scienza e delle sue applicazioni, ma anche il diritto di parteciparvi. Si tratta quindi da un lato del diritto di partecipare al progresso scientifico e dall’altro di beneficiare di questo progresso e delle sue applicazioni.

			Beneficiare della protezione degli interessi morali e materiali derivanti dalla produzione scientifica, letteraria o artistica di cui si è l’autore

			12. Il Comitato ha già esaminato questo diritto nel 2005 nel suo Commento generale n. 17, in cui ha sottolineato la differenza tra questo diritto fondamentale, che protegge i creatori di scoperte scientifiche, e “la maggior parte dei diritti riconosciuti nei regimi di proprietà intellettuale” (par. 1). È quindi superfluo ripetere l’analisi in questa sede. Tuttavia, i legami specifici tra i diritti di proprietà intellettuale e il diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne, sono esaminati nella sezione V.

			La libertà indispensabile alla ricerca scientifica e alle attività creative 

			13. La scienza, può svilupparsi e fiorire in modo rigoglioso solo se la libertà di ricerca è fortemente salvaguardata. Il Patto prevede per gli Stati il dovere specifico di “rispettare la libertà indispensabile alla ricerca scientifica” (art. 15, par. 3). Questa libertà comprende perlomeno le seguenti dimensioni: la protezione dei ricercatori dall’indebita influenza sulla loro indipendenza di giudizio; la possibilità per i ricercatori di creare istituzioni di ricerca autonome e di definire gli scopi e gli obiettivi della ricerca e dei metodi da adottare; la libertà dei ricercatori di mettere liberamente e apertamente in discussione il valore etico di alcuni progetti e il diritto di ritirarsi se la loro coscienza lo impone; la libertà dei ricercatori di collaborare con altri colleghi a livello nazionale e internazionale; e la condivisione di dati e analisi scientifiche con i responsabili politici e con il pubblico, ove possibile.8 Tuttavia, la libertà di ricerca scientifica non è assoluta; alcune restrizioni sono possibili, come illustrato nella sezione III.

			Adottare delle misure per il mantenimento, lo sviluppo e la diffusione della scienza

			14. Gli Stati Parte dovrebbero non solo evitare di interferire nella libertà degli individui e delle istituzioni scientifiche di sviluppare la scienza e diffonderne i risultati, ma anche adottare misure positive per far progredire la scienza (sviluppo) e per proteggere e diffondere il sapere scientifico e le sue applicazioni (mantenimento e diffusione).

			III. Elementi costitutivi del diritto e limitazioni 

			15. Il diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne, comprende libertà e diritti; da un lato il diritto di partecipare al progresso scientifico e di godere della libertà indispensabile alla ricerca scientifica, dall’altro il diritto di beneficiare, senza discriminazioni, dei vantaggi del progresso scientifico. Questi diritti e libertà comportano per gli Stati non solo obblighi negativi, ma anche positivi. Il diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne, è costituito da cinque elementi essenziali e connessi tra di loro che verranno illustrati di seguito.

			A. Elementi costitutivi del diritto 

			16. Il criterio di disponibilità è legato all’obbligo degli Stati Parte di prendere misure volte ad assicurare il mantenimento, lo sviluppo e la diffusione della scienza. Disponibilità significa quindi che il progresso scientifico esiste effettivamente, e che le conoscenze scientifiche e le sue applicazioni sono protette e ampiamente diffuse. Gli Stati Parte dovrebbero orientare le loro risorse e coordinare le attività terze in modo che la scienza progredisca e che le sue applicazioni e i suoi vantaggi siano distribuiti e fruibili specialmente dai gruppi vulnerabili e marginalizzati. A tale scopo sono necessari strumenti per la diffusione della scienza (biblioteche, musei, reti Internet, ecc.), una solida infrastruttura di ricerca con risorse sufficienti, e adeguati finanziamenti dell’insegnamento scientifico. In particolare, gli Stati dovrebbero promuovere una scienza aperta e la pubblicazione open source dei lavori di ricerca. I risultati e i dati delle ricerche finanziate dagli Stati dovrebbero essere accessibili al pubblico.

			17. Il criterio di accessibilità significa che il progresso scientifico e le sue applicazioni dovrebbero essere accessibili a tutti, senza discriminazioni. Ha tre diverse dimensioni: in primo luogo, gli Stati Parte dovrebbero adoperarsi affinché tutti abbiano pari accesso alle applicazioni della scienza, in particolare quando sono decisive per il godimento di altri diritti economici, sociali e culturali. In secondo luogo, le informazioni riguardanti i rischi e i vantaggi della scienza e della tecnologia dovrebbero essere accessibili senza discriminazioni. In terzo luogo, tutti dovrebbero avere l’opportunità di partecipare al progresso scientifico, senza discriminazioni. Di conseguenza, gli Stati Parte dovrebbero rimuovere le barriere discriminatorie che impediscono alle persone di partecipare al progresso scientifico, per esempio facilitando l’accesso delle popolazioni marginalizzate all’insegnamento scientifico. 

			18. Il criterio di qualità si riferisce alle conoscenze scientifiche più avanzate, aggiornate e generalmente accettate e verificabili esistenti in quel momento in base alle norme generalmente accettate dalla comunità scientifica. Questo elemento riguarda sia il processo di creazione scientifica, sia l’accesso alle applicazioni e ai vantaggi della scienza. Il criterio di qualità si estende anche alla regolamentazione e alle certificazioni necessarie ad assicurare uno sviluppo e un’applicazione responsabili e conformi all’etica della scienza. Gli Stati dovrebbero basarsi su conoscenze scientifiche ampiamente accettate, dialogando con la comunità scientifica, nella regolamentazione e certificazione della diffusione delle nuove applicazioni scientifiche accessibili al pubblico.

			19. Il criterio di accettabilità implica che ci si adoperi affinché la scienza sia spiegata e che le sue applicazioni siano divulgate in modo tale da facilitare la loro accettazione nei diversi contesti socioculturali, a condizione che ciò non ne comprometta l’integrità e qualità. L’insegnamento scientifico e i prodotti della scienza dovrebbero essere adattati alle esigenze specifiche delle popolazioni con bisogni speciali come le persone con disabilità. L’accettabilità implica anche che la ricerca scientifica includa norme etiche come quelle proposte dalla Dichiarazione universale sulla bioetica e i diritti umani, così da garantire l’integrità e il rispetto della dignità umana. Alcune di queste norme prevedono che vengano massimizzati i benefici e ridotti al minimo i possibili svantaggi, con ragionevoli tutele e salvaguardie, per i partecipanti alle attività di ricerca e altre persone coinvolte; che vengano garantiti l’autonomia e il consenso libero e informato dei partecipanti; che vengano rispettate la privacy e la riservatezza; che vengano protetti soprattutto i gruppi o le persone vulnerabili al fine di evitare qualsiasi discriminazione e tener debitamente conto della diversità culturale e del pluralismo.

			20. Come già spiegato nel paragrafo 13, la protezione della libertà della ricerca scientifica è un altro degli elementi costitutivi del diritto di partecipare al progresso scientifico e delle sue applicazioni, e di beneficiarne.

			B. Limitazioni 

			21. Talvolta è necessario imporre alcune limitazioni al diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne, perché la scienza e le sue applicazioni possono, in determinati contesti, avere delle ripercussioni sui diritti economici, sociali e culturali. Tuttavia, queste limitazioni devono rispettare i requisiti dell’articolo 4 del Patto: in primo luogo le limitazioni devono essere determinate dalla legge; in secondo luogo, devono promuovere “il benessere generale in una società democratica”; e in terzo luogo, ogni restrizione deve essere compatibile con la natura del diritto limitato. Stando all’interpretazione del Comitato, ciò implica che le limitazioni devono rispettare gli obblighi minimi fondamentali del diritto ed essere proporzionate all’obiettivo perseguito.

			Ciò significa che quando ci sono diversi mezzi ragionevolmente in grado di raggiungere lo scopo legittimo della limitazione, deve essere scelto quello meno restrittivo per i diritti economici, sociali e culturali,9 e i vincoli imposti al godimento del diritto non devono superare i benefici della limitazione.

			22. Le limitazioni relative alle applicazioni della scienza e della tecnologia possono essere utilizzate per garantire la sicurezza e la qualità dei prodotti utilizzati dalle persone. Le valutazioni dell’impatto sui diritti dell’uomo possono essere necessarie per proteggere le persone dalle applicazioni rischiose. Possono essere necessarie anche limitazioni al processo di ricerca, in particolare quando essa riguarda gli esseri umani coinvolti, così da proteggere la loro dignità, la loro integrità e il loro consenso. Quando la ricerca viene effettuata in paesi o tra popolazioni diverse da quelle dei ricercatori, lo Stato di origine deve garantire i diritti e gli obblighi di tutte le parti coinvolte. Tuttavia, qualsiasi limitazione al contenuto della ricerca scientifica implica un rigoroso onere di giustificazione da parte degli Stati in modo da non attentare alla libertà di ricerca.

			IV. Obblighi 

			A. Obblighi generali 

			23. Gli Stati Parte devono agire, al massimo delle loro risorse disponibili, per garantire il pieno godimento del diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne. Mentre questo diritto può essere realizzato progressivamente, le misure devono essere prese immediatamente o entro un periodo di tempo ragionevolmente breve. Tali disposizioni, concrete e mirate, devono essere deliberate utilizzando tutti i mezzi appropriati, compresa l’adozione di misure legislative e di bilancio. 

			24. Così come per gli altri diritti del Patto, tutto lascia presupporre che non siano ammissibili misure regressive visto che qui si parla del diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne.10 Tra gli esempi di misure regressive vi sono lo smantellamento di programmi o politiche necessari al mantenimento, sviluppo e diffusione della scienza; l’imposizione di barriere all’istruzione e all’informazione scientifica; l’imposizione di ostacoli alla partecipazione dei cittadini alle attività scientifiche, compresa la disinformazione intesa a indebolire la comprensione e il rispetto dei cittadini per la scienza e la ricerca scientifica; l’adozione di cambiamenti giuridici e politici che riducono la portata della collaborazione internazionale in campo scientifico. Nelle circostanze eccezionali in cui non sia possibile evitare l’adozione di misure regressive, gli Stati devono garantire che tali misure siano necessarie e proporzionate. Le misure devono rimanere in vigore solo nella misura in cui sono necessarie; compensare le disuguaglianze che possono aumentare nei periodi di crisi, e garantire che i diritti di individui e gruppi svantaggiati e marginalizzati non siano penalizzati in modo sproporzionato; e garantire gli obblighi minimi fondamentali (si veda il documento E/C.12/2016/1). 

			25. Gli Stati Parte hanno l’obbligo immediato di porre fine a ogni forma di discriminazione nei confronti di individui e gruppi riguardo al godimento dei diritti economici, sociali e culturali. Questo obbligo è particolarmente importante nel campo del diritto di partecipare e beneficiare del progresso scientifico e delle sue applicazioni in quanto persistono profonde disuguaglianze nel godimento di questo diritto. Gli Stati devono adottare le misure necessarie per mettere fine a simili situazioni e contrastare gli atteggiamenti che perpetuano le diseguaglianze e la discriminazione, al fine di consentire a tutti gli individui e gruppi di beneficiare di questo diritto senza essere discriminati per motivi di religione, origine nazionale, sesso, orientamento sessuale e identità di genere, razza e identità etnica, disabilità, povertà o altre condizioni rilevanti. 

			26. L’obbligo di porre fine alla discriminazione è un obbligo trasversale di cui gli Stati devono tenere conto quando adempiono a tutti gli altri obblighi. Ad esempio, l’obbligo degli Stati di prendere dei provvedimenti che incentivano lo sviluppo e la diffusione della scienza (art. 15, par. 2) comprende l’obbligo di fare tutti gli sforzi necessari per superare le diseguaglianze persistenti a livello di progresso scientifico attraverso mezzi educativi e di comunicazione adeguati da un punto di vista culturale e di genere, allo scopo di incoraggiare la più ampia partecipazione possibile al progresso scientifico delle popolazioni che tradizionalmente sono state escluse da tale progresso.

			27. L’obbligo di combattere la discriminazione fondato su questi motivi ha implicazioni per l’ideazione e l’attuazione di tutte le politiche relative al diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne. Ad esempio, gli Stati devono formulare e attuare saggiamente programmi di educazione scientifica di qualità al fine di garantire a tutte le persone pari opportunità per ottenere un livello elementare di comprensione e conoscenza della scienza e la formazione indispensabile per una carriera in ambito scientifico e per garantire l’accesso, senza discriminazioni, alle occupazioni disponibili nei campi della ricerca scientifica.11

			
			B. Protezione speciale di determinati gruppi

			28. Fatto salvo l’obbligo degli Stati di porre fine a tutte le forme di discriminazione, si dovrebbe prestare particolare attenzione ai gruppi che sono stati sistematicamente discriminati nel godimento del diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne, come le donne, le persone con disabilità, la comunità Lgbt, i popoli indigeni e le persone che vivono in povertà. Potrebbero rendersi necessarie misure speciali temporanee per pervenire all’uguaglianza sostanziale e rimediare alle manifestazioni attuali dei precedenti modelli di esclusione di questi gruppi. A causa delle limitazioni di spazio, questo Commento generale si concentra sulle donne, le persone con disabilità, le persone che vivono in povertà e le popolazioni indigene.

			Donne 

			29. Le donne sono di frequente sottorappresentate nell’attività scientifica. Qualche volta ciò è il frutto di situazioni di discriminazione diretta nell’accesso all’educazione o all’impiego e alla promozione professionale. In altri casi, invece, la discriminazione è più sottile e si basa su stereotipi o su pratiche professionali che scoraggiano la partecipazione delle donne alla ricerca scientifica. In particolare, l’avanzamento delle donne nelle carriere scientifiche sia nell’ambito accademico, sia nell’industria, è frenato dagli ostacoli che aumentano man mano si sale nella gerarchia. 

			30. La disparità di accesso alla scienza tra uomini e donne denota una doppia discriminazione. Innanzitutto, le donne hanno il diritto di partecipare alla ricerca scientifica su un piano di parità con gli uomini, e quindi un accesso impari all’educazione scientifica o alle carriere scientifiche rappresenta una discriminazione di principio. In secondo luogo, visto che le donne sono sottorappresentate nella ricerca scientifica, capita spesso che le loro particolarità e loro esigenze vengano ignorate dalla ricerca scientifica e dalle nuove tecnologie. 

			31. Gli Stati devono pertanto eliminare immediatamente le barriere che impediscono l’accesso delle ragazze e delle donne a un’istruzione e a una carriera scientifica di qualità. Inoltre, devono prendere provvedimenti per garantire la sostanziale parità delle donne nell’accesso all’istruzione e alle carriere scientifiche, tramite ad esempio campagne di sensibilizzazione miranti a porre fine agli stereotipi che escludono le donne dalla scienza, o adottando politiche rivolte sia agli uomini, sia alle donne, che consentano loro di conciliare la vita familiare con la carriera scientifica. Potrebbero essere necessarie misure speciali temporanee come, ad esempio, quote rosa nell’educazione scientifica, così da accelerare il perseguimento dell’eguaglianza sostanziale nel godimento del diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne. L’esistenza di asili e di altre istituzioni simili ha un ruolo determinante nella promozione dell’eguaglianza. 

			32. Un approccio gender-sensitive non rappresenta un lusso per la ricerca scientifica, ma uno strumento essenziale per garantire che il progresso scientifico e le nuove tecnologie tengano in debito conto delle caratteristiche e delle esigenze delle donne e delle ragazze. Questo approccio non deve essere relegato alle ultime fasi della ricerca, ma fare parte già della fase iniziale, quando si scelgono gli argomenti e si definisce la metodologia; deve quindi permeare tutte le fasi della ricerca scientifica e delle sue applicazioni, inclusa la valutazione dei risultati. Anche le decisioni riguardanti i finanziamenti e le politiche generali devono tenere conto della parità dei sessi. 

			33. Un approccio gender-sensitive è di particolare rilevanza per il diritto alla salute sessuale e riproduttiva. Gli Stati Parte devono garantire l’accesso delle donne alle tecnologie scientifiche moderne necessarie affinché possano godere di questo diritto. In particolare, gli Stati Parte dovrebbero garantire l’accesso a forme moderne e sicure di contraccezione, tra cui la contraccezione di emergenza, i farmaci per l’interruzione volontaria della gravidanza, le tecnologie di riproduzione assistita e altri beni e servizi per la salute sessuale e riproduttiva sulla base della non discriminazione e dell’uguaglianza, come indicato nel Commento generale n. 22 (2016) sul diritto alla salute sessuale e riproduttiva. Dovrebbe inoltre essere riservata particolare attenzione alla protezione del libero consenso informato delle donne nei trattamenti o nella ricerca scientifica sulla salute sessuale e riproduttiva. 

			Le persone con disabilità

			34. Le persone con disabilità hanno spesso subito una profonda discriminazione riguardo al diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne, a causa di gravi barriere fisiche, di comunicazione e informazione all’accesso all’educazione di base e superiore e alle carriere in ambito scientifico o perché i prodotti del progresso scientifico non tengono conto delle loro specificità ed esigenze peculiari. Le persone con disabilità portano nel panorama scientifico punti di vista ed esperienze uniche, contribuendo in modo decisivo alla promozione del diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne.

			35. Per superare la discriminazione nei confronti delle persone con disabilità nel godimento del diritto di partecipare a e di beneficiare dei vantaggi del progresso scientifico e delle sue applicazioni, gli Stati Parte dovrebbero perlomeno adottare le seguenti misure e politiche: a) promuovere la partecipazione e il contributo delle persone con disabilità, comprese le donne con disabilità che subiscono discriminazioni multiple, nei processi decisionali riguardanti la scienza; b) elaborare statistiche sull’accesso alla scienza e sui suoi benefici disaggregati per disabilità; c) attuare un disegno universale; d) promuovere tecnologie che facilitino l’accesso delle persone con disabilità all’istruzione scientifica e all’occupazione; e) garantire che sia fornita una sistemazione ragionevole alle persone con disabilità per consentire loro di accedere all’istruzione e all’occupazione scientifica e garantire che traggano beneficio dai prodotti dello sviluppo scientifico, compresa la sua diffusione in formati adeguati; f) adottare misure idonee a far conoscere meglio le capacità e i contributi delle persone con disabilità, a sfatare gli stereotipi e a eliminare le pratiche dannose relative a tali persone;12 g) garantire che possano esercitare un consenso libero, preventivo e informato quando sono oggetto di ricerca.

			Persone che vivono in situazioni di povertà, disuguaglianze e scienza 

			36. Negli ultimi decenni, la crescita delle diseguaglianze ha minato lo Stato di diritto e ha avuto ripercussioni negative sul godimento dei diritti economici, sociali e culturali (si veda A/HRC/29/31). Le diseguaglianze economiche ostacolano l’accesso all’istruzione scientifica e ai benefici del progresso scientifico delle famiglie a basso reddito, e soprattutto delle persone che vivono in condizioni di povertà, e ciò rafforza a sua volta le diseguaglianze economiche perché le famiglie con redditi più alti possono godere di una migliore istruzione scientifica e accedere alle innovazioni scientifiche più recenti e più costose, e ciò consente alle persone benestanti di diventare più tecnologicamente produttive delle persone povere; in tal modo si perpetuano le diseguaglianze e si fornisce loro una giustificazione apparente.

			37. Visto che l’uguaglianza è al centro dei diritti umani, gli Stati devono adoperarsi per spezzare questo circolo vizioso tra disuguaglianza sostanziale e accesso disuguale al diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni. Tali sforzi si articolano in una triplice strategia: in primo luogo, gli Stati Parte dovrebbero adottare delle politiche per ridurre le disuguaglianze, un argomento che va oltre lo scopo di questo Commento generale ma che è al centro delle discussioni attuali sulla democrazia e i diritti umani. In secondo luogo, gli Stati Parte necessitano di una strategia specifica per rendere più fruibile l’accesso delle persone che vivono in povertà a un’istruzione scientifica di qualità. In terzo luogo, gli Stati dovrebbero dare la priorità alle innovazioni scientifiche e tecnologiche che soddisfano in particolare i bisogni delle persone in condizioni di povertà e garantire loro l’accesso a queste innovazioni. 

			38. Gli Stati dovrebbero adottare delle misure per fare in modo che i bambini in condizioni di povertà, in particolare quelli con disabilità, abbiano pieno accesso al diritto di partecipare al progresso della scienza e alle sue applicazioni, e di beneficiarne, poiché hanno diritto a cure e assistenza speciali, in particolare attraverso strumenti pedagogici e un’istruzione scientifica di qualità che consentano lo sviluppo della personalità, dei talenti e delle capacità mentali e fisiche del bambino.13

			Le conoscenze tradizionali e i popoli indigeni

			39. Le conoscenze locali, tradizionali e indigene, in particolare per quanto riguarda la natura, le specie (flora, fauna, semi) e le loro proprietà, sono preziose e svolgono un ruolo importante nel dialogo scientifico globale. Gli Stati devono adottare delle misure per proteggere tali conoscenze con mezzi diversi, inclusi dei regimi speciali di proprietà intellettuale, e garantire che la proprietà e il controllo di queste conoscenze tradizionali ritornino alle comunità locali e tradizionali e alle popolazioni indigene.

			40. I popoli indigeni e le comunità locali di tutto il mondo dovrebbero partecipare a un dialogo interculturale globale per il progresso scientifico perché i loro contributi sono preziosi e la scienza non dovrebbe essere utilizzata come strumento di imposizione culturale. Gli Stati Parte devono fornire alle popolazioni indigene, rispettando il loro diritto all’autodeterminazione, i mezzi educativi e tecnologici per partecipare a questo dialogo. Non devono inoltre risparmiare gli sforzi per rispettare e proteggere i diritti delle popolazioni indigene, in particolare le loro terre, la loro identità e la protezione degli interessi morali e materiali derivanti dalle loro conoscenze, di cui sono autori, individualmente o collettivamente. È necessaria una vera e propria consultazione al fine di ottenere un consenso libero, preventivo e informato, ogni volta che lo Stato parte o attori non statali effettuano delle ricerche, prendono delle decisioni o creano delle politiche relative alla scienza che hanno un impatto sulle popolazioni indigene o quando utilizzano le loro conoscenze.

			C. Obblighi specifici 

			41. Gli Stati Parte hanno l’obbligo di rispettare, proteggere e realizzare il diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne.

			Obbligo di rispettare 

			41. L’obbligo di rispettare impone agli Stati Parte di astenersi dall’interferire direttamente o indirettamente, nel godimento di questo diritto. L’obbligo di rispettare può consistere nell’eliminazione degli ostacoli che impediscono l’accesso all’istruzione scientifica di qualità e il perseguimento di carriere scientifiche; astenersi da ogni forma di disinformazione, denigrazione o informazione tendenziosa intesa a diminuire la comprensione della scienza e il rispetto dei cittadini per la scienza e la ricerca scientifica; mettere fine alla censura di Internet o alle restrizioni arbitrarie dell’accesso a Internet che compromettono l’accesso alle conoscenze scientifiche e la loro divulgazione; astenersi dall’imporre ostacoli alla collaborazione internazionale tra scienziati, o eliminarli, a meno che tali restrizioni non possano essere giustificate conformemente all’articolo 4 del Patto.

			Obbligo di proteggere 

			43. L’obbligo di proteggere impone agli Stati Parte di adottare delle misure per impedire ad altre persone o entità di interferire nel diritto di partecipare al progresso della scienza e alle sue applicazioni, e di beneficiarne, impedendo ad esempio l’accesso alla conoscenza oppure discriminando in base al genere, orientamento sessuale o identità di genere o altre circostanze. Questi attori possono essere università, scuole, laboratori, associazioni culturali o scientifiche, pazienti negli ospedali e volontari che partecipano a esperimenti scientifici. L’obbligo di proteggere può consistere nel sorvegliare che associazioni scientifiche, università, laboratori o altri attori non statali non applichino criteri discriminatori; nell’evitare che le persone partecipino a progetti di ricerca o esperimenti che contravvengono agli standard etici applicabili a una ricerca responsabile e garantire il loro consenso libero, preventivo e informato; adoperarsi affinché persone ed entità private non diffondano informazioni scientifiche false o fuorvianti; garantire che gli investimenti privati nelle istituzioni scientifiche non vengano utilizzati per influenzare indebitamente l’orientamento della ricerca o per limitare la libertà scientifica dei ricercatori.

			44. Talvolta gli Stati Parte si possono trovare a dover proteggere delle persone all’interno del proprio contesto familiare, sociale o culturale quando è in gioco il loro diritto di partecipare al progresso della scienza e alle sue applicazioni e di beneficiarne. Le persone che, a causa della loro età o capacità, non possono compiere scelte autonome, devono ricevere una protezione speciale. Ad esempio, quando i genitori decidono di non far vaccinare i propri figli per motivi che la comunità scientifica considera falsi, tale rifiuto comporta rischi per il bambino e talvolta anche per la società, a causa della possibile ripresa di malattie infettive che erano precedentemente sotto controllo. In questi casi, l’interesse superiore del minore deve essere una considerazione preminente. 

			In alcuni contesti, le persone possono trovarsi a subire forti pressioni dal loro ambiente sociale di sottoporsi a trattamenti tradizionali invece di beneficiare della migliore assistenza medica disponibile. Gli Stati Parte devono garantire a tutti il diritto di scegliere o rifiutare il trattamento in questione con la piena conoscenza dei suoi rischi e dei suoi benefici, fatte salve le limitazioni che soddisfano i criteri dell’articolo 4 del Patto. 

			Gli Stati devono anche stabilire misure di protezione contro i messaggi della pseudoscienza, che alimentano ignoranza e false aspettative tra le parti più vulnerabili della popolazione.

			Obbligo di realizzare

			45. L’obbligo di realizzare impone agli Stati di adottare misure legislative, amministrative, di bilancio e di altra natura, nonché di istituire rimedi efficaci finalizzati al pieno godimento del diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne. Queste misure comprendono politiche educative, sovvenzioni, strumenti partecipativi e divulgativi, l’accesso a Internet e altre fonti di conoscenza, partecipazione a programmi di cooperazione internazionale e il fatto di garantire finanziamenti adeguati.

			46. L’obbligo di realizzare è rafforzato e specificato dall’articolo 15 (2) del Patto dove si dispone che gli Stati Parte devono prendere provvedimenti per il mantenimento, lo sviluppo e la diffusione della scienza. Gli Stati Parte non solo hanno l’obbligo di consentire alle persone di partecipare al progresso scientifico, ma anche l’obbligo positivo di promuovere attivamente il progresso della scienza attraverso strumenti come l’istruzione e gli investimenti nella scienza e nella tecnologia. Devono quindi adottare politiche e regolamenti che promuovono la ricerca scientifica, allocando risorse adeguate a bilancio e, in generale, creando un ambiente favorevole e partecipativo per il mantenimento, lo sviluppo e la diffusione della scienza e della tecnologia. Ciò implica tra l’altro la protezione e la promozione della libertà accademica e scientifica, comprese le libertà di espressione e di ricercare, ricevere e trasmettere informazioni scientifiche, libertà di associazione e di movimento; garanzie di parità di accesso e partecipazione di tutti gli attori pubblici e privati; il rafforzamento delle capacità e dell’istruzione.14

			47. L’obbligo di realizzare è particolarmente importante per creare e garantire l’accesso ai vantaggi delle applicazioni del progresso scientifico. Gli Stati dovrebbero utilizzare il massimo delle risorse disponibili per superare gli ostacoli che possono impedire alle persone di beneficiare delle nuove tecnologie o di altre forme di applicazione del progresso scientifico. Questo aspetto è particolarmente rilevante per i gruppi svantaggiati e marginalizzati. Il progresso scientifico e le sue applicazioni dovrebbero, per quanto possibile, essere accessibili e abbordabili alle persone che hanno bisogno di determinati beni o servizi. Le istituzioni pubbliche di diversi settori dovrebbero ricevere il chiaro mandato di rimediare attivamente alle situazioni di esclusione da tale progresso e applicazioni, in particolare nei settori della sanità e dell’istruzione. Le conoscenze relative al progresso scientifico e delle sue applicazioni dovrebbero essere rese ampiamente fruibili e accessibili al grande pubblico attraverso scuole, università, istituti tecnici, biblioteche, musei, stampa, mezzi elettronici e altri canali. Sono necessari programmi specifici per superare i problemi di accesso alle conoscenze scientifiche e alle loro applicazioni legati all’età, alla lingua o ad altri aspetti della diversità culturale.

			48. Tutti gli Stati dovrebbero contribuire, al massimo delle risorse disponibili, all’opera comune di sviluppo della scienza. Se si raccomanda ai Paesi poveri di concentrarsi esclusivamente sulla scienza applicata, si rischia di fatto di accentuare le disparità e la ripartizione iniqua del sapere e del potere tra gli Stati.

			49. L’importanza dell’obbligo per gli Stati di diffondere la scienza e favorire la partecipazione dei cittadini non deve essere sottovalutata. La conoscenza di base della scienza, dei suoi metodi e risultati è diventata un elemento essenziale per essere cittadini autonomi, in grado di esercitare altri diritti come l’accesso a un lavoro dignitoso. Gli Stati devono compiere tutti gli sforzi possibili per garantire un accesso equo e aperto alla letteratura, ai dati e ai contenuti scientifici, anche eliminando gli ostacoli alla pubblicazione, allo scambio e all’archiviazione della produzione scientifica.15 Tuttavia, la scienza aperta non può essere raggiunta dal solo Stato. È uno sforzo comune a cui tutti gli altri attori interessati dovrebbero contribuire, a livello nazionale e internazionale: scienziati, università, editori, associazioni scientifiche, organismi di finanziamento, biblioteche, media, istituzioni non governative ecc. Tutti questi attori svolgono un ruolo decisivo nella diffusione della conoscenza, soprattutto quando si tratta dei risultati di ricerche finanziate con fondi pubblici.

			50. Come conseguenza del diritto della libertà di ricerca e dell’obbligo spettante agli Stati di divulgare le conoscenze scientifiche, gli scienziati hanno, in linea di principio, il diritto di pubblicare i risultati delle loro ricerche. Qualsiasi restrizione a questo diritto deve essere compatibile con l’articolo 4 del Patto. In particolare, gli Stati dovrebbero garantire che eventuali restrizioni contrattuali a questo diritto siano conformi all’interesse generale, ragionevoli e proporzionate, e che prevedano riconoscimenti adeguati ai contributi forniti dai ricercatori scientifici ai risultati della ricerca.

			D. Obblighi fondamentali 

			51. Gli Stati Parte devono attuare, in via prioritaria, gli obblighi fondamentali. Se uno Stato Parte non li attua, deve dimostrare di aver compiuto tutti gli sforzi ragionevolmente possibili per adempiervi, tenuto conto della totalità dei diritti sanciti nel Patto e dell’obbligo di agire al massimo delle sue risorse disponibili, individualmente e attraverso l’assistenza e la cooperazione internazionale.

			52. Gli obblighi fondamentali relativi al diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne, richiedono agli Stati Parte di:

			•	Eliminare leggi, politiche e pratiche che limitano ingiustificatamente l’accesso di persone o gruppi particolari a strutture, servizi, beni e informazioni correlate alla scienza, al sapere scientifico e alle sue applicazioni;

			•	Individuare ed eliminare tutte le leggi, politiche, pratiche, pregiudizi o stereotipi che minano la partecipazione delle donne e delle ragazze nelle aree scientifiche e tecnologiche;

			•	Abrogare le limitazioni alla libertà di ricerca scientifica incompatibili con l’articolo 4 del Patto;

			•	Sviluppare una legge quadro nazionale sul diritto di partecipare al progresso della scienza e alle sue applicazioni, che includa rimedi legali in caso di violazioni, e adottare e attuare una strategia nazionale partecipativa o un piano d’azione per la realizzazione di questo diritto che includa una strategia per il mantenimento, lo sviluppo e la diffusione della scienza;

			•	Garantire che le persone abbiano accesso all’istruzione di base e alle competenze necessarie per la comprensione e l’applicazione delle conoscenze scientifiche e che l’educazione scientifica nelle scuole pubbliche e private tenga conto delle migliori conoscenze scientifiche disponibili;

			•	Garantire l’accesso a quelle applicazioni del progresso scientifico che sono fondamentali per il godimento del diritto alla salute e altri diritti economici, sociali e culturali; 

			•	Vigilare affinché, nell’allocazione delle risorse pubbliche, venga privilegiata la ricerca in quelle aree dove c’è maggior bisogno di progresso scientifico in termini di salute, alimentazione e altre necessità fondamentali legate ai diritti economici, sociali e culturali e al benessere della popolazione, in particolare i gruppi vulnerabili e marginalizzati;

			•	Adottare meccanismi volti ad allineare le politiche e i programmi dei governi alle migliori evidenze scientifiche disponibili e generalmente accettate;

			•	Garantire una formazione adeguata agli operatori sanitari nell’uso e nell’applicazione delle moderne tecnologie e medicine derivanti dal progresso scientifico;

			•	Promuovere informazioni scientifiche accurate e astenersi da disinformazione, denigrazione o presentazione al pubblico di informazioni tendenziose volte a ridurre la comprensione e il rispetto dei cittadini per la scienza e la ricerca scientifica;

			•	Adottare meccanismi per proteggere le persone dalle conseguenze nefaste di pratiche false, fuorvianti e pseudoscientifiche, in particolare quando sono a rischio altri diritti economici, sociali e culturali;

			•	Promuovere lo sviluppo dei contatti e della cooperazione internazionale in campo scientifico senza imporre restrizioni ai movimenti delle persone, beni e conoscenze oltre a quelli che possono essere giustificati in conformità con l’articolo 4 del Patto.

			V. Temi speciali di portata generale 

			A. Partecipazione e trasparenza

			53. I principi di trasparenza e partecipazione sono principi essenziali per rendere la scienza obiettiva e affidabile, ed evitare che sia soggetta a interessi non scientifici o contrari ai diritti umani e al benessere della società.16 La segretezza e la collusione contravvengono in linea di principio all’integrità della scienza al servizio dell’umanità. Gli Stati dovrebbero quindi sforzarsi di adottare provvedimenti per evitare i rischi associati all’esistenza di conflitti di interesse, creando un quadro in cui i conflitti di interesse effettivi o percepiti siano adeguatamente divulgati e trattati, in particolare quelli dei ricercatori scientifici incaricati di fornire consulenze ai politici e ad altri responsabili pubblici.17

			54. Un evidente vantaggio del progresso scientifico è l’utilizzo, nel processo decisionale e nelle politiche, di conoscenze scientifiche che, per quanto possibile, dovrebbero basarsi sulle migliori evidenze scientifiche disponibili. Gli Stati dovrebbero sforzarsi di allineare le loro politiche alle migliori evidenze scientifiche disponibili. Dovrebbero, inoltre, promuovere la fiducia pubblica e il sostegno alle scienze in tutta la società, in particolare attraverso un dibattito democratico vigoroso e informato sulla produzione e sull’utilizzo delle conoscenze scientifiche e un dialogo tra la comunità scientifica e la società.18

			55. Nel rispetto della libertà scientifica, alcune decisioni relative all’orientamento della ricerca scientifica o all’adozione di determinati progressi tecnici dovrebbero essere soggette al controllo pubblico e alla partecipazione dei cittadini. Per quanto possibile, le politiche scientifiche o tecnologiche dovrebbero essere stabilite mediante processi partecipativi e trasparenti ed essere attuate con meccanismi di trasparenza e di responsabilità.

			B. Partecipazione e principio di precauzione

			56. La partecipazione comprende anche il diritto all’informazione e la partecipazione al controllo dei rischi associati a determinati processi scientifici e alle loro applicazioni. In questo contesto, il principio di precauzione svolge un ruolo importante. Questo principio richiede che, in assenza di piena certezza scientifica, quando un’azione o una politica possono comportare un danno inaccettabile per il pubblico o l’ambiente, vanno presi dei provvedimenti volti a evitare o contenere tale danno. Per danno inaccettabile si intende un danno all’uomo o all’ambiente che è: a) pericoloso per la vita o la salute umana; b) grave e irreversibile; c) iniquo verso le generazioni presenti o future o d) imposto senza tenere debitamente in considerazione i diritti umani delle persone in oggetto.19 Le valutazioni dell’impatto tecnologico e dell’impatto sui diritti umani sono strumenti che aiutano a identificare i potenziali rischi nelle prime fasi del processo e nell’uso delle applicazioni scientifiche.

			57. L’applicazione del principio di precauzione è talvolta controversa, soprattutto per quanto riguarda la ricerca scientifica stessa perché i limiti alla libertà della ricerca scientifica sono compatibili con il Patto solo nelle circostanze stabilite all’articolo 4. Per contro, questo principio ammette un’applicazione più generale per quanto riguarda l’utilizzo e l’applicazione dei risultati scientifici. Il principio di precauzione non dovrebbe essere di ostacolo e impedimento al progresso scientifico, che ha una valenza positiva per l’umanità. D’altra parte, dovrebbe consentire di far fronte, tra l’altro, ai rischi per la salute umana e per l’ambiente. Pertanto, nei casi controversi, la partecipazione e la trasparenza diventano cruciali perché i rischi e il potenziale di alcuni progressi tecnici o di alcune ricerche scientifiche dovrebbero essere resi pubblici in modo da consentire alla società, tramite un dibattito pubblico informato, trasparente e partecipativo, di decidere se i rischi sono accettabili o meno.

			C. Ricerca scientifica privata e proprietà intellettuale 

			58. Nel mondo contemporaneo, una parte significativa della ricerca scientifica viene condotta da imprese commerciali e attori non statali. Questo aspetto non solo è compatibile con il Patto, ma può anche contribuire all’esercizio del diritto di partecipare al progresso della scienza e alle sue applicazioni e di beneficiarne. Tuttavia, la privatizzazione della ricerca scientifica su larga scala, senza altre considerazioni, rischia a volte di avere effetti negativi sull’esercizio di questo diritto.

			59. In alcuni casi, la ricerca scientifica svolta o finanziata da attori privati può creare dei conflitti di interesse, ad esempio, quando le società commerciali sostengono la ricerca relativa al tipo di attività economiche in cui sono coinvolte, come è accaduto in passato con alcune aziende del tabacco. Dovrebbero essere istituiti meccanismi per l’esplicitazione di questi conflitti di interessi reali o percepiti.

			60. La ricerca scientifica privata è stata associata allo sviluppo di regimi giuridici internazionali e nazionali in materia di proprietà intellettuale che intrattengono relazioni complesse con il diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni. Da un lato, la proprietà intellettuale favorisce lo sviluppo della scienza e della tecnologia attraverso incentivi economici all’innovazione, come i brevetti per gli inventori, che stimolano il coinvolgimento degli attori privati alla ricerca scientifica. Dall’altro, può influire negativamente sul progresso della scienza e sull’accesso ai suoi benefici, almeno in tre modi. È necessario affrontare questi tre problemi al fine di garantire che la proprietà intellettuale promuova la ricerca e l’innovazione, due elementi indispensabili per il pieno esercizio dei diritti economici, sociali e culturali, senza compromettere questi diritti.

			61. In primo luogo, la proprietà intellettuale può talvolta creare distorsioni nel finanziamento della ricerca scientifica perché succede che il sostegno finanziario privato vada solo ai progetti di ricerca redditizi, mentre i finanziamenti destinati ad affrontare questioni cruciali per i diritti economici, sociali e culturali sono insufficienti perché questi problemi non sono finanziariamente attraenti per le imprese. È quanto è successo con le cosiddette “malattie orfane”. In secondo luogo, alcune normative sulla proprietà intellettuale limitano per un certo periodo la condivisione delle informazioni sulla ricerca scientifica, come accade con l’esclusività dei dati riservata ai titolari di brevetti in alcuni dei cosiddetti “accordi Trips-plus”.20 Inoltre, il prezzo eccessivo di alcune pubblicazioni scientifiche rappresenta un ostacolo per i ricercatori a basso reddito, soprattutto nei Paesi in via di sviluppo. Tutte queste restrizioni frenano il progresso scientifico. In terzo luogo, sebbene la proprietà intellettuale offra incentivi positivi alle nuove attività di ricerca e svolga quindi un ruolo importante nel contribuire all’innovazione e allo sviluppo della scienza, in alcuni casi può rappresentare un ostacolo molto grave per le persone che desiderano beneficiare del progresso scientifico, che può essere indispensabile per l’esercizio di altri diritti economici, sociali e culturali come il diritto alla salute. I brevetti conferiscono ai loro detentori il diritto esclusivo temporaneo di sfruttare il prodotto o il servizio che hanno inventato. Pertanto, possono determinare un prezzo per il prodotto o il servizio in questione. Se i prezzi sono molto alti, questi prodotti e servizi diventano inaccessibili alle persone a basso reddito o per i paesi in via di sviluppo, come è accaduto con i nuovi medicinali essenziali per la salute e la vita delle persone con determinate malattie.

			62. Gli Stati dovrebbero prendere misure adeguate a promuovere gli effetti positivi della proprietà intellettuale sul diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni e di beneficiarne e, al contempo, evitare i suoi possibili effetti negativi. In primo luogo, per rimediare alla distorsione dei finanziamenti associati alla proprietà intellettuale, gli Stati dovrebbero fornire un adeguato sostegno finanziario alle ricerche che sono importanti per l’esercizio dei diritti economici, sociali e culturali attraverso sforzi nazionali o, se necessario, ricorrendo alla cooperazione internazionale e tecnica. Gli Stati potrebbero anche ricorrere ad altri incentivi, come i cosiddetti “premi di accesso al mercato” che svincolano la remunerazione del successo delle ricerche dalle vendite future, stimolando in tal modo la ricerca di attori privati in questi settori altrimenti trascurati. In secondo luogo, gli Stati dovrebbero compiere tutti gli sforzi possibili nei loro regolamenti nazionali e negli accordi internazionali sulla proprietà intellettuale per garantire la dimensione sociale della proprietà intellettuale, conformemente agli obblighi internazionali che si sono assunti in materia di diritti umani. (E/C.12/2001/15, par. 18). È necessario raggiungere un equilibrio tra la proprietà intellettuale e l’accesso e la condivisione aperta delle conoscenze scientifiche e delle sue applicazioni, in particolare quelle legate alla realizzazione di altri diritti economici, sociali e culturali come il diritto alla salute, il diritto all’istruzione e all’alimentazione. Il Comitato riafferma che la proprietà intellettuale, in un’ultima analisi, è un prodotto sociale e ha una funzione sociale e che di conseguenza gli Stati Parte hanno il dovere di evitare che il costo eccessivo dell’accesso a medicine essenziali, semi di piante o altri mezzi di produzione alimentare o libri di scuola e materiali di apprendimento indeboliscano i diritti di ampi segmenti della popolazione alla salute, al cibo e all’istruzione.21

			D. Interdipendenza con altri diritti

			63. Il diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni e di beneficiarne è un diritto fondamentale dotato di un valore intrinseco, ma anche di un valore strumentale in quanto costituisce uno strumento essenziale per realizzare altri diritti economici, sociali e culturali, in particolare il diritto all’alimentazione e il diritto alla salute.

			Il diritto all’alimentazione

			64. I progressi scientifici e tecnologici hanno accresciuto la produttività agricola contribuendo ad aumentare l’offerta alimentare per persona e alla riduzione delle carestie. Tuttavia, gli effetti sull’ambiente di alcune delle tecnologie associate alla Rivoluzione verde e i rischi di una maggiore dipendenza dai fornitori di tecnologia, hanno portato, tra l’altro, l’Assemblea generale a riconoscere che i contadini e le altre persone che lavorano nelle zone rurali hanno il diritto di determinare i propri sistemi alimentari e agricoli, riconosciuti da molti Stati e regioni come il diritto alla sovranità alimentare.22 Pertanto, il diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni e di beneficiarne dovrebbe, in agricoltura, preservare, e non limitare, il diritto dei contadini e degli altri lavoratori rurali di scegliere le tecnologie più consone. Dovrebbero inoltre essere incentivate anche le tecniche agronomiche ecocompatibili a basso input che aumentano il contenuto di materia organica del suolo e favoriscono il sequestro del carbonio e che proteggono la biodiversità.

			65. Inoltre, gli Stati Parte dovrebbero adottare misure adeguate a garantire che la ricerca e lo sviluppo agricoli tengano conto delle esigenze dei contadini e dei lavoratori rurali e per garantire la loro partecipazione attiva alla definizione delle priorità e all’impegno di ricerca e sviluppo, tenendo conto della loro esperienza e rispettando la loro cultura. Tutte le politiche o le azioni sui biocombustibili e sui pesticidi dovrebbero considerare tutti gli aspetti complessi interdipendenti e le migliori conoscenze scientifiche disponibili.

			66. L’inadeguatezza dei regimi alimentari è diventata un fattore importante che contribuisce all’aumento delle malattie non trasmissibili in tutte le regioni. Dati gli effetti comprovati sul lungo termine di un’alimentazione adeguata durante la gravidanza e fino al secondo compleanno del bambino, gli Stati dovrebbero intervenire in modo più incisivo per regolamentare la commercializzazione dei sostituti del latte materno, diffondere informazioni sui vantaggi di pratiche alimentari adeguate e creare un contesto favorevole all’allattamento. Dovrebbero anche reindirizzare gli investimenti nello sviluppo agricolo finora focalizzati unicamente sulla promozione della produzione delle colture cerealicole (riso, grano e mais), canalizzandoli verso misure di sostegno a regimi alimentari salutari, comprese delle misure volte a ridurre il consumo eccessivo di zucchero. Le colture cerealicole costituiscono una fonte di carboidrati e contengono relativamente poche proteine e altri nutrienti indispensabili per una dieta bilanciata.23

			Il diritto alla salute 

			67. I legami tra il diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne, e il diritto alla salute sono evidenti e molteplici. In primo luogo, il progresso scientifico consente di sviluppare applicazioni mediche che prevengono le malattie (ad esempio i vaccini) o che consentono di curarle in modo più efficace. Il diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne, contribuisce pertanto a realizzare il diritto alla salute. Gli Stati dovrebbero promuovere la ricerca scientifica attraverso il sostegno finanziario o altri incentivi allo scopo di creare nuove applicazioni mediche e renderle accessibili e alla portata di tutti, specialmente i più vulnerabili. In particolare, gli Stati Parte dovrebbero considerare la promozione del progresso scientifico come una priorità che può portare a metodi più efficaci e più accessibili per la profilassi e il trattamento delle malattie epidemiche, endemiche, professionali e altre patologie (art. 12, par. 2 c). 

			68. A tale proposito, le convenzioni internazionali per il controllo della droga frenano la ricerca scientifica su alcune sostanze24 perché le classificano come nocive alla salute e prive di interesse medico-scientifico. Tuttavia, alcune di queste classificazioni sono state fatte senza un adeguato supporto scientifico che comprovi la validità di tale decisione; esistono infatti evidenze credibili sull’uso medico di alcune di queste sostanze come la cannabis per il trattamento di alcune forme di epilessia. Pertanto, gli Stati Parte dovrebbero conciliare l’adempimento dei loro obblighi ai sensi del regime internazionale di controllo della droga con il loro obbligo di rispettare, proteggere e realizzare al diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne, attraverso una revisione periodica delle sue politiche in relazione alle sostanze sottoposte a controllo. Il divieto di ricerca su queste sostanze rappresenta in linea di principio una limitazione di questo diritto e dovrebbe soddisfare i requisiti dell’articolo 4 del Patto. Inoltre, visti i potenziali benefici per la salute di queste sostanze sottoposte a controllo, le restrizioni dovrebbero essere soppesate in relazione agli obblighi degli Stati Parte ai sensi dell’articolo 12 del Patto.

			69. In secondo luogo, alcune applicazioni del progresso scientifico sono protette dai regimi di proprietà intellettuale. Il diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne, aiuta gli Stati a garantire che questi diritti di proprietà non abbiano un impatto negativo sul diritto alla salute. Questo diritto diventa un mediatore importante tra un diritto umano (il diritto alla salute) e un diritto di proprietà. Come affermato nella Dichiarazione di Doha relativa all’accordo sui Trips e sulla salute pubblica adottata dalla Conferenza ministeriale dell’Oms del 2001, il regime di proprietà intellettuale dovrebbe essere interpretato e attuato in modo tale da aiutare gli Stati ad adempiere al dovere di “proteggere la salute pubblica e, in particolare, promuovere l’accesso di tutti ai medicinali”. Pertanto, gli Stati Parte dovrebbero ricorrere, se necessario, a tutte le flessibilità previste dall’accordo Trips, come le licenze obbligatorie, per garantire l’accesso ai medicinali essenziali, in particolare per i gruppi più svantaggiati. Gli Stati Parte dovrebbero anche astenersi dal concedere periodi sproporzionatamente lunghi di protezione brevettuale ai nuovi medicinali al fine di consentire, entro un termine ragionevole, la produzione di medicinali generici sicuri ed efficaci per le stesse malattie.

			70. In terzo luogo, gli Stati Parte hanno il dovere di rendere disponibili e accessibili a tutti, senza discriminazioni, in particolare ai più vulnerabili, tutte le migliori applicazioni disponibili del progresso scientifico necessarie per godere del miglior stato di salute possibile. Gli Stati Parte dovrebbero adempiere a questo dovere al massimo delle loro risorse disponibili, comprese quelle di cui dispongono attraverso l’assistenza e la cooperazione internazionali, tenendo conto dell’intera gamma dei diritti economici, sociali e culturali. Nei piani sanitari nazionali si dovrebbe dare priorità ai medicinali generici sicuri ed efficaci rispetto ai medicinali di marca per un migliore utilizzo delle risorse disponibili per la realizzazione dei diritti economici, sociali e culturali.

			71. In quarto luogo, alcune ricerche scientifiche possono comportare rischi per la salute, sia per chi partecipa alla ricerca, sia a seguito delle ripercussioni delle applicazioni della ricerca. Gli Stati Parte dovrebbero prevenire o mitigare questi rischi applicando rigorosamente il principio di precauzione e proteggendo i partecipanti alla ricerca scientifica. In particolare, gli Stati dovrebbero fare tutti gli sforzi possibili per garantire che le medicine e le cure mediche, anche nel campo della tossicodipendenza, siano basate sull’evidenza, e che i rischi in gioco siano stati valutati e comunicati correttamente e in una maniera chiara e trasparente, così che i pazienti possano fornire un consenso veramente informato.

			E. Rischi e promesse delle tecnologie emergenti 

			72. Attualmente il cambiamento tecnologico è così intenso e rapido che sta facendo saltare i confini tra il mondo fisico, digitale e biologico per via della crescente commistione tra progresso scientifico e tecnologico in settori come intelligenza artificiale, robotica, stampa 3D, biotecnologie, ingegneria genetica, computer quantistici e gestione dei big data. Queste innovazioni potrebbero avere un impatto non solo sulla società e sul comportamento umano, ma anche sugli stessi esseri umani, attraverso l’ingegneria genetica o l’integrazione nel corpo umano di dispositivi tecnologici capaci di trasformare alcune funzioni biologiche.

			73. Queste tecnologie emergenti potrebbero rafforzare da un lato il godimento dei diritti economici, sociali e culturali. Le applicazioni dell’intelligenza artificiale nell’industria o nel terziario possono ad esempio portare a guadagni enormi di produttività e di efficienza, mentre grazie alle biotecnologie possono essere disponibili nuove cure o trattamenti per molte malattie. D’altro lato, questi cambiamenti rischiano di aggravare le disuguaglianze sociali aumentando la disoccupazione e la segregazione sul mercato del lavoro, mentre gli algoritmi inglobati nell’intelligenza artificiale possono rafforzare la discriminazione e così via. 

			74. Gli Stati Parte devono adottare politiche e misure che estendono i benefici di queste nuove tecnologie riducendone al contempo i rischi. Vista la natura variegata di queste nuove tecnologie e i loro effetti complessi non esistono tuttavia soluzioni immediate. Il Comitato si adopererà quindi per monitorare costantemente l’impatto di queste nuove tecnologie sul godimento dei diritti economici, sociali e culturali. Per il Comitato, sono tre gli elementi che continuano a rivestire una grande importanza: innanzitutto andrebbe rafforzata la collaborazione internazionale in questo campo perché queste tecnologie, per poter essere gestite in modo efficace, devono essere regolamentate a livello mondiale. Risposte nazionali frammentate a queste tecnologie transnazionali creerebbero lacune in termini di governance pregiudiziali al godimento dei diritti economici, sociali e culturali e perpetuerebbero i divari tecnologici e le disparità economiche.

			75. In secondo luogo, le decisioni riguardanti lo sviluppo e l’utilizzo di queste tecnologie dovrebbero essere prese nell’ambito dei diritti umani e in una prospettiva olistica e inclusiva.25 Tutti i principi trasversali ai diritti umani come trasparenza, non discriminazione, responsabilità e rispetto della dignità umana sono essenziali in questo contesto. Gli Stati Parte dovrebbero ad esempio elaborare dei meccanismi per la progettazione di sistemi intelligenti autonomi in modo da evitare la discriminazione, rendendo possibili le spiegazioni delle decisioni e rendere conto del loro utilizzo. Inoltre, gli Stati Parte dovrebbero stabilire un quadro giuridico che imponga agli attori non statali, in particolare alle entità aziendali, di esercitare la dovuta diligenza in materia di diritti umani26 al fine di identificare, prevenire e mitigare i rischi di violazione dei diritti del Patto, specialmente per le società Big Tech (si veda A/74/493). Questo quadro giuridico dovrebbe includere, ad esempio, delle misure che obbligano le imprese a impedire la discriminazione a livello di input e di output dei sistemi di intelligenza artificiale e di altre tecnologie. 

			76. In terzo luogo, alcuni aspetti correlati a queste nuove tecnologie richiedono un’attenzione speciale per via del loro impatto particolare sul godimento dei diritti economici, sociali e culturali. Ad esempio, gli Stati Parte dovrebbero adottare politiche che garantiscano alle persone più esposte al rischio di perdere il lavoro in maniera temporanea o duratura per via dei progressi scientifici e tecnologici, di disporre di possibilità di riqualificazione professionale e altre opportunità di ricollocazione lavorativa. Inoltre, visto che molte delle disuguaglianze emergenti sono strettamente collegate al fatto che alcune entità commerciali hanno la possibilità di accedere a quantità massive di dati, di immagazzinarli e di sfruttarli, è indispensabile regolamentare la proprietà e il controllo dei dati in base ai principi che governano i diritti umani.

			VI. Cooperazione internazionale 

			77. Il dovere generale di cooperare a livello internazionale per l’esercizio di tutti i diritti economici, sociali e culturali, come stabilito nell’articolo 2 del Patto e negli articoli 55 e 56 della Carta delle Nazioni Unite vale ancora di più nel caso delle attività scientifiche, in quanto il paragrafo 4 dell’articolo 15 del Patto prevede specificatamente che gli Stati riconoscano i benefici derivanti dall’incoraggiamento e dallo sviluppo di contatti internazionali e dalla cooperazione in campo scientifico e culturale. Gli Stati devono varare a livello legislativo e politico, nonché sul piano delle relazioni diplomatiche e internazionali, misure atte a promuovere un contesto favorevole al progresso della scienza su scala mondiale e al godimento dei benefici delle sue applicazioni. 

			78. Questo dovere rafforzato di cooperazione internazionale ha diverse importanti giustificazioni e dimensioni. In primo luogo, visto che alcuni settori della scienza richiedono uno sforzo universale, la cooperazione internazionale tra scienziati dovrebbe essere incoraggiata così da promuovere il progresso scientifico. Gli Stati dovrebbero quindi adottare tutte le misure necessarie per consentire ai ricercatori scientifici di partecipare alla “comunità scientifica e tecnologica internazionale”,27 in particolare facilitando i loro viaggi dentro e fuori il loro paese e attuando politiche che consentano ai ricercatori scientifici di condividere liberamente dati e risorse educative a livello internazionale, ad esempio tramite università virtuali.28

			79. In secondo luogo, la cooperazione internazionale è indispensabile per via dell’esistenza di profonde disparità internazionali tra i Paesi nel campo della scienza e della tecnologia. Gli Stati in via di sviluppo, laddove esistano vincoli finanziari o tecnologici, dovrebbero ricorrere all’assistenza e alla cooperazione internazionali al fine di ottemperare agli obblighi previsti dal Patto. I Paesi sviluppati dovrebbero contribuire allo sviluppo della scienza e della tecnologia nei Paesi in via di sviluppo, adottando misure per raggiungere questo scopo come l’allocazione di aiuti allo sviluppo e i finanziamenti per il potenziamento e il miglioramento dell’istruzione scientifica, la ricerca e la formazione nei paesi in via di sviluppo, la promozione e la collaborazione tra le comunità scientifiche dei paesi sviluppati e in via di sviluppo per soddisfare le esigenze di tutti i paesi e facilitare il loro progresso nel rispetto delle normative nazionali. In particolare, l’accesso ai risultati della ricerca e alle loro applicazioni dovrebbe essere regolamentato in una forma che consenta ai paesi sviluppati e ai loro cittadini un accesso adeguato a questi prodotti in maniera abbordabile, come nel caso dell’accesso ai farmaci essenziali. Pur rispettando il diritto degli scienziati di decidere delle loro carriere, gli Stati sviluppati dovrebbero anche attuare politiche ragionevoli per individuare e contrastare, invece di favorire, il fenomeno delle fughe dei cervelli.29

			80. In terzo luogo, i benefici e le applicazioni derivanti dal progresso scientifico dovrebbero essere condivisi, con i debiti incentivi e regolamentazioni, con la comunità internazionale, in particolare con i Paesi in via di sviluppo, con le comunità che vivono in povertà e i gruppi con bisogni e vulnerabilità speciali, in particolare quando i benefici sono strettamente correlati al godimento dei diritti economici, sociali e culturali. 

			81. In quarto luogo, la cooperazione internazionale è fondamentale perché i rischi mondiali più gravi relativi alla scienza e alla tecnologia, come ad esempio il cambiamento climatico, il rapido impoverimento della biodiversità, lo sviluppo di tecnologie pericolose come le armi autonome basate sull’intelligenza artificiale o la minaccia delle armi di distruzione di massa, soprattutto delle armi nucleari, sono transnazionali e non possono essere affrontate adeguatamente senza una solida cooperazione internazionale. Gli Stati dovrebbero promuovere accordi multilaterali per impedire che questi rischi si concretizzino o per attenuarne gli effetti. Gli Stati dovrebbero anche prendere dei provvedimenti, in concerto con gli altri Stati, contro la biopirateria e il traffico illecito di organi, tessuti, campioni, risorse genetiche e materiale genetico.30

			82. Le pandemie sono un esempio lampante della necessità di una cooperazione scientifica internazionale per affrontare le minacce transnazionali. I virus e gli altri agenti patogeni non rispettano i confini. Se non vengono presi provvedimenti adeguati, un’epidemia locale può trasformarsi in brevissimo tempo in una pandemia dalle conseguenze devastanti. Il ruolo dell’Organizzazione mondiale della sanità in questo campo rimane fondamentale e deve essere supportato. Per combattere con successo le epidemie, gli Stati devono sostenere maggiormente la cooperazione scientifica internazionale perché le soluzioni nazionali sono insufficienti. Una più intensa cooperazione internazionale può offrire agli Stati e alle organizzazioni internazionali strumenti più idonei ad affrontare le pandemie future, ad esempio tramite la condivisione delle informazioni scientifiche sugli eventuali agenti patogeni. Può anche contribuire a migliorare i meccanismi di allerta basati sulle informazioni aggiornate e trasparenti fornite dagli Stati riguardo alle epidemie emergenti che possono potenzialmente degenerare in pandemie, e che autorizzerebbero interventi tempestivi basati sulle migliori evidenze scientifiche volti a controllare le epidemie e a evitare che degenerino in pandemie. In caso di pandemia, la condivisione delle conoscenze scientifiche più avanzate e delle loro applicazioni, soprattutto in campo medico, diventa cruciale per mitigare l’impatto della malattia e per scoprire rapidamente trattamenti e vaccini efficaci. Dopo la pandemia, si dovrebbe promuovere la ricerca scientifica per trarre insegnamento da quanto è successo e prepararsi meglio ad affrontare eventuali pandemie future. 

			83. Gli Stati Parte hanno anche obblighi extraterritoriali riguardo al pieno esercizio del diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne. In particolare, gli Stati Parte, al momento di negoziare gli accordi internazionali o di adottare il loro regime nazionale di proprietà intellettuale, dovrebbero garantire che le conoscenze tradizionali vengano tutelate, che i contributi alla conoscenza scientifica siano adeguatamente riconosciuti e che il regime di proprietà intellettuale promuova l’esercizio di questo diritto.31 Questi accordi bilaterali e multilaterali dovrebbero permettere ai paesi in via di sviluppo di essere maggiormente in grado di partecipare alla produzione e alla diffusione delle conoscenze scientifiche e di beneficiare delle loro applicazioni. Il Comitato ricorda che gli Stati Parte partecipanti alle decisioni in qualità di membri di organizzazioni internazionali non possono ignorare i loro obblighi in materia di diritti umani (si veda E/C 12/2016/1). Pertanto, gli Stati Parte, all’interno di queste organizzazioni, dovrebbero orientare i loro sforzi ed esercitare il loro diritto di voto in modo da garantire il rispetto, la protezione e l’esercizio del diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne.

			84. Gli Stati Parte hanno anche l’obbligo extraterritoriale di regolamentare e vigilare sulla condotta delle società multinazionali sulle quali possono esercitare un controllo, così che queste società agiscano con la debita diligenza allo scopo di rispettare il diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni e di beneficiarne, anche quando operano all’estero.32 Gli Stati Parte dovrebbero fornire rimedi, compresi i rimedi giurisdizionali, alle vittime di queste società.

			VII. Applicazione a livello nazionale 

			85. Nonostante gli Stati Parte dispongano di un ampio margine di discrezionalità nella scelta dei provvedimenti che ritengono più consoni per assicurare il pieno esercizio di tutti i diritti economici, sociali e culturali,33 incluso il diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni e di beneficiarne, dovrebbero essere attuati almeno quattro tipi di interventi.

			86. In primo luogo, gli Stati Parte dovrebbero mettere in atto un quadro normativo volto a garantire il pieno esercizio del diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni e di beneficiarne, senza discriminazioni, e che crei in maniera partecipativa un ambiente favorevole al mantenimento, allo sviluppo e alla diffusione della scienza e della tecnologia. Questo quadro dovrebbe includere, tra l’altro, la protezione dell’accesso, senza discriminazioni, ai benefici del progresso scientifico, soprattutto quando sono in gioco altri diritti economici, sociali e culturali per le persone più bisognose, la protezione della libertà di ricerca, laddove le limitazioni devono essere compatibili con l’articolo 4 del Patto; misure miranti a garantire che l’etica e i diritti umani siano rispettati nel quadro della ricerca scientifica, con l’istituzione di comitati sull’etica ove necessario; misure per conciliare la proprietà intellettuale con il diritto di tutte le persone a partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni e di beneficiarne, e di un’adeguata protezione contro ogni forma di discriminazione.

			87. In secondo luogo, gli Stati Parte dovrebbero elaborare un piano d’azione nazionale per promuovere il progresso scientifico e diffondere i suoi risultati e prodotti a tutte le persone, senza discriminazioni. Un tale piano ha come scopo quello di contribuire a far sì che le diverse iniziative scientifiche non vengano realizzate in modo frammentario e scoordinato, ma s’iscrivano in un impegno integrato di uno Stato per la promozione, il mantenimento e la diffusione della scienza. Questo piano d’azione dovrebbe includere, tra le altre cose, delle misure per facilitare l’accesso, senza alcuna discriminazione, alle applicazioni del progresso scientifico, soprattutto quelle necessarie al godimento dei diritti economici, sociali e culturali: misure per rafforzare le capacità scientifiche umane e istituzionali dello Stato; finanziamenti pubblici adeguati, soprattutto per la ricerca necessaria a soddisfare le esigenze della popolazione e la promozione dell’accesso all’istruzione scientifica, soprattutto per i gruppi che tradizionalmente si trovano a subire una discriminazione in questo campo: i meccanismi per promuovere una cultura dell’indagine scientifica, della fiducia pubblica e del supporto alle scienze nella società, in particolare attraverso un dibattito democratico vigoroso e informato sulla produzione e sull’utilizzo delle conoscenze scientifiche e un dialogo tra la comunità scientifica e la società; dei meccanismi per proteggere la popolazione dalle pratiche false, fuorvianti e pseudoscientifiche, soprattutto quando sono in gioco altri diritti economici, sociali e culturali; misure per garantire l’etica nella scienza, come l’istituzione o la promozione di comitati etici indipendenti, multidisciplinari e pluralisti per valutare le questioni etiche, giuridiche, scientifiche e sociali relative ai progetti di ricerca; e misure per migliorare le condizioni professionali e materiali dei ricercatori scientifici.34

			88. In terzo luogo, gli Stati Parte dovrebbero definire degli indicatori e dei criteri adeguati, comprese delle statistiche disaggregate e delle tempistiche che consentano loro di monitorare efficacemente l’attuazione del diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni e di beneficiarne.

			In quarto luogo, alla pari di tutti gli altri diritti, il diritto di partecipare al progresso scientifico e alle sue applicazioni, e di beneficiarne, è esecutivo e quindi anche invocabile.35 Gli Stati Parte devono prevedere meccanismi e istituzioni efficaci, laddove non esistano già, atti a prevenire violazioni di questo diritto e garantire alle vittime efficaci rimedi giurisdizionali, amministrativi e di altro genere in caso di violazioni. Poiché questo diritto può essere messo a repentaglio o violato non solamente dalle azioni dello Stato, ma anche dalle sue omissioni, i rimedi devono essere efficaci in entrambi i casi.
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