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nito. Pertanto risulta difficile stabilire, ora come ora, se sara possibile o

meno superare i problemi evidenziati sopra. Liniziativa é infatti un proget-

to non ancora costruito, che va costruendosi in questi mesi, di giorno in

giorno. Quello cheé certo, é che si vuole reclutare questa coorte di almeno

un milione di Americani, e che per un periodo di tempo, il pit lungo pos-

sibile, saranno analizzati tutti i loro dati possibili, riguardanti il loro geno-

ma, il loro ambiente

e

il loro stile di vita, per la cui raccolta avranno un ruo-

lo centrale i dispositivi elettronici portatili. Quali saranno i dati effettiva-

mente raccolti, come verranno analizzati ed utilizzati, cosa si intenda esatta-

mente per “ambiente”

e

per “stile di vita”,quali siano precisamente le moda-

lita di partecipazionee se siano possibilidiverse modalita, non é stato anco-

ra deciso. Proprio in questa fase nascente perd diventa fondamentale inizia-

re a studiare l’organizzazionee l’istituzionalizzazionedell iniziativa, al fine di

iniziare a rodare lo strumentario analitico che ci consentira di analizzarla e

magari anche di accompagnarne il corso.

Lorganizzazioneé nelle mani della National Institution of Health, e del

suo direttore, Francis Collins. Il 30 Marzo

é

stata resa publica la nomina di

un Gruppo di Lavoro, un gruppo di esperti incaricati specificatamentedi

occuparsi della PMI e di organizzarla(nih_gov).Il primo report ufficiale dal

WorkingGroup vert2 presentato prossimamente, e stabilira ufficialmente

quali sono in primaistanza le metodologie

¢

le aspettative dell iniziativa. Per

il momento il Grupposi trova ancora in una fase di discussione di proposte.

La raccolta di idee e proposte, il loro esame, il dibattito, il confronto,

avvengono soprattutto allinterno di public workshops,congressi pubblici.
Pubblici nel senso chela partecipazioneé aperta a chiunque, anche se i posti
sono molti limitati. E pubblici nel senso che é possibileaccedere a tutte le

informazioni rilevanti via internet, pubblicamente: tutti gli interventi sono

in videocast, e viene anche sempre pubblicato online, sul sito dell’NIH, un

report che riassume i principali punti trattati ed i dibattiti emersi. Ogni

workshop& dedicato ad un particolareaspetto dell’iniziativa. Si é tenuto un

primo workshopa Febbraio, e poi, dalla costituzione del WorkingGroup, ne

sono stati tenuti altri quattro, con cadenza pitt o meno mensile: uno a fine

Aprile, poi fine Maggio, inizio Luglio, ¢ infine fine Luglio.
Inoltre, questi workshopssono stati solitamente preceduti dalla diffusione

di RequestsFor Information (RFI), richieste di informazioni e di commenti

rivolte a chiunquevolesse partecipare. Queste RFI sono state presentate con

impostazioni e modaliti diverse per i diversi workshopsa cui facevano riferi-
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mento, ma si € trattato sempre di rispondere o commentare domande speci-
fiche, relative ai temi previsti peril workshopin questione. Inoltre era sem-

pre possibile inviare i propri commenti in un arco di tempolimitato, solita-
mente di una decina di giorni. Tuttavia, le prime due REI erano costituite
da veri e propri moduli, preimpostati, da compilare online, scrivendo negli
appositi spazi che consentivano solo un numero limitato di caratteri, e da
inviare via sito web direttamente all’NIH, senza che venissero in nessun

modo resi pubblici. In seguito

é

stato preferito raccoglierele proposte trami-
te un forumsul sito internet, sul quale era possibile lasciare commenti sulle
questioni proposte del tutto liberamente, senza spazi preimpostati né limita-
ti, Inoltre, con questa seconda modaliti, i commenti non sono pitt visibili
soltanto per NIH, ma compaiono pubblicamentesul sito. Tuttavia, nean-

chein questo caso é esatto dire che siano visibili a tutti, perchéi commenti

pubblicati sono visibili solo per chi procede come per inviare un commento

a sua volta, ¢ naturalmente per chi effettivamente li invia. Ma se non si
“clicca”sul pulsante“Submit a Comment”,non & possibile visualizzare quan-
to é gia stato pubblicato da altri utenti. Inoltre, primadi essere pubblicati, i

commenti devono essere “moderati”,cioé esaminati ed approvati dagli
addetti ai lavori, e questo losi scopre solo una volta inviato. I commenti rac-

colti vengono comunque poi spesso presentati e discussi pubblicamente, e

in diverse occasioni é stato rilasciato un feedbackcompleto. Le RFI vengono
infatti presentate, discusse e commentate in apposite sezioni dei workshops
telativi, dove viene esplicitato il numero dei partecipanti (152 perla prima
RFI, 69 per la seconda), viene mostrata la loro provenienza su una cartina
mondiale cosi che ognuno puériconoscere sulla mappa il puntino che rap-
presenta la propria voce, vengono elencati, confrontati e discussi i punti
principali messi in luce dai partecipanti, talvolta citando il testo di alcuni
commenti. Inoltre, sono stati pubblicati reports che riassumono le risposte a

ciascuna domanda delle RFI, e talvolta riportano tutti i commenti perinte-
To.

6. Quanto ¢partecipativa la medicina di precisione?Una primaanalisi

Al di 1a delle modalita di coinvolgimento chedi volta in volta vengono
adottate, risulta evidente chela partecipazione pubblica debbaessere unele-
mento fondante della PMI, a partire dal reclutamento della coorte di volon-

87



tari che

é

il suo imprescindibilepunto di partenza. Compito dell’analista é
perd, come sempre, quello di discernere le ambizioni e i proclami partecipa-
tivi dalle effettive pratiche con cui la partecipazione viene promossa, valuta-

ta ed incorporata in uno specifico regime di innovazione. Ci pare dunque
tanto opportuno quanto urgente, proprio alla luce dell’attenzione e delle

tisorse che la PMI sta catalizzando, inquadrare queste RFI in un contesto

pit ampio di modalita di partecipazione, da scrutinare attraverso quelle che

Kelty e Panofsky hanno recentemente proposto come le sette dimensioni

della partecipazione (Kelty e Panofsky2014, e Kelty et al. 2014).
In particolare, i due studiosi riconoscono, come dimensioni della parte-

cipazione:

1)la possibilitadi apprendere tramite la partecipazione
2) la possibilitadi intervenire nella definizione degli obiettivi

3) la possibilita di controllare le risorse prodotte
4)la possibilita di interromperela partecipazione
5) la possibilitadi fare commenti

6)la possibilita di verificare l’apportoderivato dal proprio contributo

7)la possibilitadi comunicare ed interagire con gli altri partecipanti

Ad unvaglio analitico di cosi alta risoluzione, appare subito chiaro come

il fatto di entrare

a

far parte della coorte della PMI non includa diper sé
tutte e sette queste dimensioni. Quelle comprese senz’altro, e sulle quali
PNIHinsiste per mostrare i vantaggi di una tale collaborazione ed incenti-

vare il reclutamento, sono soprattutto la 1) e, da un certo punto di vista, la

3). Gli incentivi principaliper cui parteciparealla coorte (se non si conside-

ra come incentivo sufficiente il fatto di collaborare ad una ricerca il cui fine

teorico @ quello di costruire una societa migliore e pit giusta), sono infatti

quello di essere costantemente informati e aggiornati sul proprio stato di

salute e dirischio in relazione ai dati forniti, e quello di poter beneficiare un

giornodelle risorse prodotte (anchese non si tratta propriamente di control-

larle), ossia delle terapie di precisione.
Non é invece per ora ufficialmente stabilito se si potra interrompere la

partecipazione e quali sarebbero eventualmente gli effetti di questa interru-

zione, né tantomeno se i possibili benefici vengano poi computati sulla base

di quanto tempociascun partecipante abbia scelto di rimanere parte dello

studio. Né é chiaro se e come sara possibile verificare 'apporto del proprio
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