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ABSTRACT

Questo articolo intende presentare, 
a partire da alcuni dei contributi più 
interessanti reperibili in letteratura, 
i principali temi all’ordine del gior-

biomedico), e alcune delle possibi-
li vie di miglioramento del rapporto 
tra scienza e società con riferimen-
to all’obiettivo della promozione del 
benessere. È noto, infatti, come le 
strategie e la decisionalità politica 

clima culturale che fa da sfondo al 
dibattito politico, e che condiziona 

-
cia) nei confronti delle idee e delle 
istituzioni che le rappresentano, in 
modo particolare nei confronti della 
scienza e dei risultati della ricerca 

-
novato interesse in ragione della 
recente situazione di emergenza 
sanitaria, che ha richiamato l’impor-

come sia possibile migliorare il rap-
porto tra scienza, società e politica; 
come fare un migliore uso della ri-

sociale; come aumentare il livello di 

tipo informativo e formativo.

ABSTRACT

Starting from some of the most in-
teresting contributions in literature, 
this article intends to present the 
main topics on the agenda with re-

and some of the possible ways to 
improve the relationship between 
science and society with reference 
to the goal of promoting well-being. 
In fact, it is known that strategies 
and political decision-making pro-

the background cultural climate, 
which affects consensus and trust 
(or distrust) towards the ideas and 
institutions that represent them, and 
in particular towards science and 

This topic is particularly relevant to 
the recent health emergency situa-
tion, which recalled the importance 

how it is possible to improve the re-
lationship between science, society 
and politics; how to make better use 

for welfare and social justice; how to 
increase the level of citizens' trust in 

-
mation and training interventions.

KEYWORDS

Fiducia
Trust

Scienza
Science

Ricerca biomedica
Biomedical research

Tecnologie di informazione e
 comunicazione
ICT

Privacy
Privacy

1. UN RISVEGLIO DELLA 
FIDUCIA NELLA SCIENZA?

Mai come in questo periodo si per-
cepisce l’importanza della scienza 
per la vita umana, in quanto l’espe-
rienza di emergenza epidemica, 
causata dalla diffusione del virus 
Covid-19 in Italia e nel mondo, sta 
mettendo anche i non addetti ai la-
vori di fronte ad una serie di que-
stioni, spesso sottovalutate, che 
hanno a che fare proprio con la ri-

intercorrono tra questa, le scelte po-
litiche ed i comportamenti individua-
li.
La pandemia ci ha innanzitutto po-
sto di fronte ai rischi globali delle 
patologie infettive, che credevamo 
scomparse o quanto meno circo-
scritte a contesti caratterizzati da li-
velli di igiene e sanità molto bassi. Il 

organizzazione dei servizi sanitari, 
sulla necessità di attrezzarsi in ma-
niera preventiva rispetto a simili 
eventi, ma anche e soprattutto sulla 
necessità di ripensare il ruolo della 
medicina del territorio. Una medici-
na che a fatica in Italia sta compien-
do lo sforzo di attrezzarsi per la cura 
delle patologie croniche e degene-
rative, a casa o ambulatorialmente, 
e che ora deve affrontare anche la 

-
ritorio alle epidemie virali, per evita-
re i rischi delle ospedalizzazioni im-
proprie e il collasso delle strutture 
ospedaliere. Tutte tematiche che ri-
mandano alle indicazioni che pro-
vengono dalla ricerca epidemiologi-
ca e da quella condotta nell’ambito 
delle scienze dell’organizzazione 
dei servizi sanitari.

Ancor più, la pandemia ci ha posto 
di fronte ad una questione di vitale 
importanza e legata strettamente 

-
zioni che ne derivano: quella degli 

Società, politica, 
scienza: 

l’importanza
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studi, condotti in ambito biologico, 
biomedico e biosociale, che da tem-
po segnalano i rischi insiti in uno 
stravolgimento degli equilibri natu-
rali del pianeta anche e soprattutto 

-
cerca che si occupa del cosiddetto 
‘antropocene’, termine non molto 

benché coniato già nel secolo scor-
so in ambito biologico e chimico, e 
che rimanda agli studi sul predomi-
nio della specie umana sulle altre 
specie, sull’iper-sfruttamento del 
suolo e del territorio, sulla crisi eco-
logica e ambientale, sulla organiz-
zazione sociale del mondo della 
produzione e delle forme di convi-
venza umana, ed in primis delle cit-
tà. 

Si tratta, a questo proposito, di studi 
condotti principalmente in ambito 
biologico e ambientale. Ma non 
sono mancati nel corso degli ultimi 
decenni anche contributi di prove-
nienza disciplinare diversa, che 
hanno sottolineato il fatto che la sa-
lute è un processo sistemico che 
include, accanto al benessere della 
specie umana, anche il benessere 
della natura e del mondo animale. Il 
riferimento è ad esempio agli studi 
sociologici condotti dal Censis negli 
anni ‘80 sulla salute in Italia, nell’am-
bito dei quali veniva proposto il con-
cetto di ‘sistema psico-somato-am-

evolutiva e integrata della salute 
umana. 

La questione è stata affrontata an-
-
-

del ‘900, nel lontano 1992 scriveva 

peggio non è che siamo sommersi 
-

striale e urbana bensì che noi stessi 
siamo trasformati in residuati». A 
Baudrillard era chiaro già allora che 
«la specie umana, mirando all’im-
mortalità virtuale (tecnica) (…) sta 
perdendo la sua particolare immuni-
tà» (Baudrillard, 1992).

urbana, i cui studi indicano da tem-
po la crisi ecologica e climatica 
come questione di importanza fon-
damentale per il benessere del pia-
neta e dell’umanità, e ne sottolinea-
no la valenza bioetica. Alcuni di 
questi studi si soffermano ad esem-
pio sul tema del ‘green washing’, 
concetto con il quale si fa riferimen-
to all’introduzione nel sistema pro-
duttivo e urbano di alcuni interventi 
di mitigazione dell’inquinamento e 

della distruzione ambientale. A que-
sto proposito le analisi condotte sui 
rischi prevedibili della crisi climatica 
portano molti studiosi a sostenere 
l’ipotesi secondo la quale questo 

-
ciente ed inadeguato a promuovere 
una sostenibilità effettiva e globale 
dello sviluppo umano e delle sue 
potenzialità, mentre occorrerebbe 
«elaborare una nuova teoria politica 
fondata sulla relazione tra umanità 
e natura» (Poli, 2017).

Come scienziati dell’area biologica 
ed evoluzionistica hanno cercato di 
spiegarci, non può esservi salute 
umana se il resto del pianeta e delle 
specie viventi non è tutelato in ter-
mini di benessere e salute. E dun-
que i richiami alla necessità di cura-

animale, rispettare gli equilibri natu-
rali, ridurre le forme di inquinamento 
e sfruttamento intensivo del globo, 
rispondere adeguatamente alla crisi 
climatica (che vanno sotto il nome di 
‘One Health’, ‘una salute’), sono 
fondamentali per salvaguardare il 
benessere dei popoli e delle nazio-
ni. La circolarità della vita sul piane-
ta assurge a concetto chiave per la 
tutela del capitale umano, di quello 
sociale e di quello materiale insie-
me, in un equilibrio virtuoso tra i di-
versi fattori. Una strategia di vera 
sostenibilità globale non può non 
tenere conto delle questioni qui ac-
cennate, e che costituiscono il por-

-
samente sottovalutate (Capua, 
2019).

La sottovalutazione di cui stiamo 
parlando va ascritta innanzitutto a 
chi è deputato a prendere le deci-
sioni politiche e tecniche in merito 
alle scelte da compiere. Ma, come 
sappiamo, le strategie e la stessa 
decisionalità politica sono fortemen-

che fa da sfondo al dibattito scienti-

generale che condiziona il consen-
-

fronti delle idee e delle istituzioni 

particolare nei confronti della scien-
za e dei risultati della ricerca scienti-

-
si di delega politica e di 
conseguenza le scelte ed i relativi 
criteri di valutazione. 

nella scienza è stato rivolto anche 
dal Presidente della Repubblica 
Sergio Mattarella in occasione 
dell’incontro celebrato al Quirinale 

Società, politica, 
scienza: 
l’importanza
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per il 30° anniversario di Telethon, 
nella vigilia della Giornata Mondiale 
delle Malattie Rare, il 28 febbraio 
2020, sottolineando il ruolo della co-
noscenza come antidoto a paure ir-
razionali e immotivate:

-
prezza meglio il valore della scien-
za, la dedizione delle donne e degli 
uomini che portano avanti nuove ri-
cerche, l’impegno sul campo di chi 

-
ducia in qualcosa di astratto. Vuol 

nostra comunità».

E già dopo poche settimane dall’e-
splosione della pandemia del marzo 
2020, sono state avviate iniziative 
che hanno cercato di analizzare la 

nelle misure messe in atto rispetto 
alla diffusione del virus e nelle indi-

Uno studio importante e molto tem-
pestivo (condotto tra il 9 e il 14 mar-
zo 2020) dedicato al tema da parte 
del CNR-ISTC (2020) ha evidenzia-
to ad esempio alcuni aspetti so-

-
ducia che i cittadini ripongono nelle 
autorità rispetto alla gestione e 
messa in atto di misure di contrasto 
contro la diffusione del virus. In par-
ticolare, dallo studio è emerso che il 

piuttosto alto (75%) e che i principa-

sono: le misure adottate (80,2%), 
l’informazione ricevuta (71,4%) e il 
livello di imposizione che le autorità 
sono in grado di esercitare (52,2%). 
Per il 79,3 % degli intervistati le au-
torità pubbliche sono competenti 
per decidere in merito all’emergen-
za Covid-19 (il 6,3% è scettico, il 
14,4 neutro). Più alta ancora 
(82,7%) è la percentuale di quanti 

-
nee guida corrette (gli scettici sono 

-
torità pubbliche come fonti di infor-
mazione risulta molto alta (77,6%), 
preceduta però da quella degli 

-
condo questa indagine la fonte più 

-
ze per gli scenari futuri rilevati 
dall’indagine prospettano addirittura 

nella scienza per il 72,8% degli in-
tervistati; per il 57% un incremento 

dei cittadini nelle istituzioni.

Se dunque l’emergenza sembra 
aver già prodotto un incremento si-

delle autorità pubbliche (peraltro a 
prescindere dall’orientamento politi-
co) e della scienza, sembra che 
questa tendenza sia destinata a 
crescere.

Recentemente si è assistito anche a 
una crescita dell’interesse per il 

cioè nei confronti di altre entità na-
zionali e sovranazionali, in partico-
lare con riguardo ai temi della pace 
e della cooperazione internaziona-
le. Di fronte al pericolo che i singoli 
paesi vengano lasciati soli a fron-
teggiare l’epidemia, da più parti si 
richiama l’attenzione sulla necessità 

delle istituzioni internazionali e di 
evitare i rischi di una loro delegitti-
mazione (Caruso 2010).

Questa situazione ha inoltre gene-
-

poste su come sia possibile miglio-
rare il rapporto tra scienza, da un 
lato, e società e politica, dall’altro, 
su come fare un migliore uso della 

sociale, in particolare a fronte di ri-
schi di salute come quello della pan-
demia da Covid-19, e su come au-

attraverso interventi di tipo informa-
tivo e formativo. La situazione di 
emergenza che si è determinata a 
seguito della pandemia ha provoca-
to così una maggiore attenzione an-
che per iniziative già presenti sulla 
scena da qualche tempo a questa 
parte, sottovalutate anch’esse e di-
ventate ora di assoluta attualità, 
come il Patto per la Scienza lanciato 
nel gennaio del 2019 da un pool di 
scienziati e referenti associativi e 
istituzionali italiani, sulla falsariga di 
quanto avviene già da tempo in altri 
contesti, specie anglo-sassoni. Le 

sin dall’inizio, e proprio con riferi-
mento all’area delle patologie virali, 
come lo sforzo di «promuovere la 

sull’operato dei politici e agire nella 

scienza e il rispetto del metodo 

comune del nostro paese».

Il presente articolo prende spunto 
-

dei contributi più interessanti reperi-
bili in letteratura, quali siano i temi 

-
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particolare in quella di ambito bio-
medico, e quali alcune delle possibi-
li vie di miglioramento del rapporto 
tra scienza e società con riferimento 
all’obiettivo della promozione del 
benessere.
 2. COSA SAPPIAMO DELLA FI-
DUCIA NELLA SCIENZA E NELLA 
RICERCA SCIENTIFICA: IL RUO-
LO DELL’INFORMAZIONE

Non sono mancati nel periodo più 
recente studi e documenti, specie in 
ambito internazionale, che hanno 
cercato di capire come si ponga la 

mondo della scienza e della ricerca 

soffermano sul collegamento tra la 

il contributo che esse possono dare 
nella direzione della promozione 
della democrazia, della giustizia e 
della coesione sociale. Guardano 

a uno strumento da utilizzare per 
promuovere uno sviluppo sostenibi-
le a livello generale. 

viene analizzata nei termini più spe-
cialistici ed interni della cooperazio-
ne tra ricercatori, soprattutto per 
quanto riguarda la condivisione dei 
dati, la pubblicazione dei risultati o il 
coordinamento a livello di insegna-
mento universitario. 

Un ulteriore campo toccato è quello 

-
ducia da parte del pubblico entra in 
gioco in maniera indiretta, come 
elemento di supporto nel tentativo di 

-

In altri casi ancora contributi e studi 

del reclutamento e della formazione 
dei partecipanti alla ricerca, o dell’u-
tilizzo degli animali nei processi di 
ricerca (Resnik, 2011).

Rispetto al tema che sta a cuore a 
questo contributo, e cioè quello del 
rapporto tra società nel suo com-

-
gior parte delle analisi rilevano la 

scienza spesso elevati, ma caratte-
rizzati anche da forti contraddizioni. 
Contraddizioni che possono riguar-
dare gruppi sociali differenti che 
hanno opinioni e aspettative diver-
se: uomini e donne possono avere 
diversi punti di vista, giovani e an-
ziani, sani e malati, persone appar-
tenenti a culture e religioni diverse. 
Ed anche all’interno degli stessi 
gruppi e fasce sociali si possono ri-
scontrare contraddizioni tra opinioni 
e comportamenti, ad esempio nel 
passaggio da una situazione ad 
un'altra, o da una fase della vita ad 
un’altra. 

Come confermato da un panel di 
esperti durante l’incontro annuale 
del febbraio 2020 della American 
Association for the Advancement of 
Science (AAAS), sulla base di un’in-
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dagine condotta in Cina, USA, 
Giappone, Russia e Unione Euro-

-
-

pende in maniera variabile da alcuni 
fattori: l’argomento di cui si tratta, la 
‘mentalità’ degli intervistati, il genere 
e la cultura di appartenenza («a li-
vello globale, gli uomini si sentono 
più informati sulla scienza rispetto 
alle donne, questo però non equiva-
le necessariamente a una maggiore 

-
tizzazione tra gli uomini»), il sogget-
to (la professionalità) da cui proven-
gono il messaggio o l’informazione 

-
blico probabilmente crede ai consi-

da un infermiere, solo il 55% ha di-

governativa»), l’orientamento politi-
co, il ruolo dei media. 

Molti studi pongono l’accento sulla 
coesistenza di aree e settori rispetto 
ai quali si rileva nella società un alto 
grado di convergenza tra dimensio-
ne delle conoscenze e convinzioni, 
da un lato, e dimensione dei com-
portamenti ed esperienze, dall’altro, 
come accade spesso nelle situazio-
ni di emergenza sanitarie o legate a 

stesso gli studi segnalano la pre-
senza di forti incongruenze nel sen-
so detto, che si manifestano soprat-
tutto nelle situazioni caratterizzate 
da minore urgenza e drammaticità 
(come ad esempio le vaccinazioni di 
bambini sani), oppure quando ci si 
trova a confrontarsi con tematiche 
che pongono dilemmi eticamente 
controversi, come è stato il caso 
della energia atomica, o come è 
quello di alcune scelte nel campo 
della genetica. 

In relazione a queste situazioni, ed 
in particolare ai processi attraverso i 

-
cia e si condizionano i comporta-
menti e gli atteggiamenti, determi-
nante appare in tutte le analisi 
prodotte il ruolo svolto dall’informa-
zione, con riferimento alla sua quali-
tà, completezza e trasparenza, ed 
alle potenzialità che un’informazio-
ne adeguata ha nello sviluppo di li-
velli adeguati di consapevolezza e 

gioco, come è evidente, numerose 
variabili aggiuntive. 

A questo proposito può essere inte-
ressante citare alcuni studi (ad 
esempio quelli di Sturgis & Allum, 
2004) che hanno fornito un contri-

modello secondo il quale è proprio il 

parte del pubblico.

In tal senso vanno intesi anche i ri-
sultati di altri studi che insistono sul 

-
cia’ (in particolare Hendriks et al., 
2016), un dualismo che viene attri-

diventate mondi e lavori sempre più 
specializzati e separati, con un alto 
grado di astrattezza, complessità e 
impermeabilità per il grande pubbli-
co. Un pubblico che di conseguenza 
si sente decisamente estraneo ed 
escluso dalla possibilità di capire 
davvero i termini delle questioni in 
gioco. 

Sulla base di simili considerazioni 
gli autori introducono il concetto di 

intende che nel campo della scien-
-

sone comuni dipendono in larga 
misura da altre persone, gli scien-
ziati, e dalle loro conoscenze, e 
questa dipendenza fa sì che il largo 

in una situazione di carente infor-
mazione e sviluppi atteggiamenti di 
sospetto e incomprensione. Gli au-
tori concludono indicando quali sia-
no a loro avviso le tre dimensioni 
principali da considerare come es-

cittadini nella scienza, che sono la 
competenza, l’integrità e la benevo-
lenza. 

Il contributo di questi autori è impor-
tante anche perché prende spunto 
da un gran numero di ricerche empi-

-
fronti della scienza, in un contesto, 
quello degli anni più recenti, nel 
quale l’accesso alle informazioni 

decisamente più diffuso e facilitato 
rispetto al passato, anche grazie 
allo sviluppo della realtà digitale e 
della comunicazione on line. 

In tutti i numerosi sondaggi che 
sono stati realizzati, per lo più negli 
Stati Uniti e in Europa, l’apprezza-
mento generale verso la scienza ri-
sulta elevato. Ad esempio, da una 
indagine promossa dalla Commis-
sione europea nel 2013 (Special 
Eurobarometer 2013) emerge che il 
66% degli europei dichiara di avere 

concorda sul fatto che «la scienza 
-

cietà», l’82% pensa che gli scienzia-
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ti che lavorano all’università siano 

degli scienziati che lavorano in cen-
tri di ricerca privati. La situazione 
cambia però quando le indagini si 
soffermano sulle informazioni di cui 
si ritiene di poter disporre per quan-

-
formazioni ricevute non è così alta, 
il che conferma le ipotesi dei due 

-
mica’. 

Lo stesso accade per le applicazioni 

come riportato nella stessa indagine 
-

me preoccupazioni per le applica-
zioni della tecnologia, anche se con 
grandi differenze rispetto alle diver-

riguarda le applicazioni nell’ambito 
-

menti, dei cambiamenti climatici, 
dell’energia nucleare e dei vaccini.

Ulteriori aspetti sono presi in consi-
derazione in alcune analisi prodotte 
nell’ambito di Euroscientist (una as-
sociazione di scienziati e cittadini a 
livello europeo) all’interno delle qua-
li sono stati sottolineati recentemen-

scienza, in connessione con l’analo-

nell’economia (Peters, 2015). L’opi-
nione espressa da questo gruppo di 

-
grità della scienza sono messe pe-
santemente in discussione proprio 
dalla necessità di scendere a com-
promessi con la politica e l’econo-
mia, per cui occorre innanzitutto 
chiarire l’indipendenza della scien-
za dagli interessi politici ed econo-
mici se si vuole aumentare la buona 
reputazione degli studi e dei prodot-

In direzione analoga va il Rapporto 
“State of Science Index Survey 
2019” (3M, 2019), realizzato come 
ogni anno a livello mondiale da 3M, 
una azienda multinazionale che 

tecnologica in numerosi campi. Il 
Rapporto rileva la presenza di un 
35% di individui, tra quelli interpella-
ti nel 2019 in 14 paesi (per quanto 
riguarda l’Europa solo Germania, 
Spagna e Regno Unito), decisa-
mente scettici sull’attendibilità delle 

-
mento del 3% rispetto all’anno pre-

risultati coincidono con le proprie 
convinzioni e la maggior parte degli 
intervistati si interessa alla scienza 

solo se riesce a capire quali ne pos-
sano essere le applicazioni per la 
sua vita. Per quanto riguarda i pro-
blemi della salute, il 43% crede che 
la scienza sia di aiuto. 

In merito alle cause di questo scetti-

che emergono dalla rilevazione, lo 
studio si sofferma sulla mancata 
comprensione (determinante per il 

-
resse (25%), e il contrasto con con-
vinzioni personali (38%). Secondo 

che la scienza può avere un impatto 
positivo sulla vita di ogni essere 
umano (53%). Per il 49%, invece, il 

nella corrispondenza tra scoperte e 

-
gli uomini di scienza di tutto il mon-
do.

Altri contributi interessanti vengono 
da ALLEA (All European Acade-
mies), la Federazione europea delle 
Accademie delle scienze e delle di-
scipline umanistiche, in particolare 
per quanto riguarda il ruolo svolto 
dai social media e dagli algoritmi uti-
lizzati per la selezione dei messaggi 
e dei target. In molti casi queste pro-
cedure favorirebbero secondo AL-
LEA la manipolazione di soggetti 
vulnerabili.

Particolarmente degno di nota è il 
lavoro svolto a più riprese dall’OC-
SE (l’Organizzazione per la Coope-
razione e lo Sviluppo economico) 
sul tema dell’accesso ai dati scienti-

(OECD, 2007), OCSE aveva già de-
scritto e dettagliato i principi condivi-

per un corretto accesso ai dati della 
-
-

sparenza, legalità, protezione della 
proprietà intellettuale, responsabili-
tà formale, professionalità, qualità, 

-
ty’, sostenibilità. 

Con il documento prodotto ad aprile 
2020 (OECD, 2020), poi, OCSE ri-
badisce l’importanza di un corretto 
rapporto tra mondo della scienza e 
società, ed aggiunge la descrizione 
di una serie di buone pratiche a li-
vello nazionale ed internazionale, 

-
mazione corretta.

Sarebbe possibile citare molti altri 
contributi. Dall’insieme dei dati di-
sponibili appare comunque eviden-

scienza e nelle sue evidenze e indi-

Società, politica, 
scienza: 

l’importanza



84

theFuture
ofScience
andEthics

Vo
lu

m
e 

5 
 2

02
0

cazioni sia strettamente legato alle 
modalità attraverso le quali i conte-

confronti del mondo esterno, ed in 
particolare della società e della poli-
tica. 

Ricapitolando quanto sinora detto, i 
seguenti elementi, tra quelli eviden-
ziati dalla letteratura, appaiono 
come particolarmente rilevanti:
a) sebbene la scienza e i prodotti 

visti ed apprezzati dal pubblico, si 
possono osservare ‘differenze’ si-

-
velli di istruzione/alfabetizzazione, i 
campi di ricerca, che dovrebbero 
essere prese in maggiore conside-
razione ed analizzate attentamente 

emerge dal cosiddetto ‘modello del 

 
b) un certo grado di ‘incertezza’ e 

-

pubblico è sicuramente inevitabile, 
ma occorre concentrare sforzi ade-
guati per ridurre al massimo il ri-

in particolare curando la qualità e la 
trasparenza delle informazioni vei-
colate e soddisfacendo l’esigenza di 
chiarezza, soprattutto per quanto ri-
guarda le questioni più rilevanti per 
la salute e la qualità della vita;

c) è importante essere consapevoli 
del fatto che l’informazione non 
sempre produce una reale com-
prensione e non sempre consente 
una reale condivisione di idee, opi-

d) gli ‘interessi sottostanti’ l’attività 
-

 
e) la ‘paura’ di fronte a nuove sco-

-
sere presa in considerazione e ade-
guatamente controllata e limitata.

3. FIDUCIA, COMUNICAZIONE 
TECNOLOGICA E USO DEI DATI: 
IL PROBLEMA DELLA ‘PRIVACY’

E’ evidente da quanto detto che la 
-

che, in larga misura, dalla comuni-
cazione e dalle informazioni da essa 
veicolate. Il che rimanda in maniera 
diretta alla questione dei nuovi stru-
menti di comunicazione informatica, 
al ruolo dei social media, ma anche 

e soprattutto ai nuovi sistemi di col-
legamento telematico tra sistemi di 
offerta tra loro e con gli utenti, ed 
alle modalità di raccolta e utilizza-

-

parole, l’ingresso sulla scena delle 
nuove tecnologie informatiche e 
della comunicazione telematica e 
via Internet ha introdotto ulteriori 
elementi di complessità rispetto al 

Le opportunità offerte dalla comuni-
cazione digitale sono enormi e di-
ventano ogni anno più pervasive e 
promettenti. Ma anche i pericoli, de-
clinati come paure e incomprensioni 

-
prendere i nuovi mezzi e il loro uso, 
sono ogni anno più grandi.  

Ad esempio, come gli studi di Moll e 
Pieschl (2016) tendono ad eviden-
ziare, gli utenti delle moderne infor-
mazioni digitali agiscono nei fatti 
rendendosi vulnerabili agli agenti 
esterni. È quindi comprensibile che 
la continua migrazione verso l'infor-
mazione e la comunicazione digita-
le da parte di un numero crescente 
di cittadini porti con sé una serie di 

soprattutto quando la situazione im-
plica che i dati siano archiviati in re-
moto, come accade ad esempio nel 
‘cloud computing’, la persona coin-
volta ha l’impressione di non essere 
in grado di padroneggiare il proces-
so e di non essere adeguatamente 

-
ducia tende ad aumentare.

sulla protezione dei dati (Flash Eu-
robarometer, 2008) un importante 
elemento considerato riguarda pro-

-
gono in diversi tipi di organizzazioni 
che detengono i loro dati personali. 

cittadini europei pongono i servizi 
medici, i medici stessi e le istituzioni 
pubbliche. Invece i maggiori livelli di 

vendita per corrispondenza. Si evi-
denzia inoltre la tendenza per cui 
maggiore è il livello di istruzione, 
maggiore è la preoccupazione che i 
dati personali possano non essere 
trattati correttamente dalle organiz-
zazioni responsabili.

Un altro studio di Eurobarometro, 
condotto nel 2011 (Special Euroba-
rometer, 2011), rileva che il 75% dei 
cittadini ritiene che le persone do-
vrebbero avere il diritto di rimuovere 
i propri dati in qualsiasi momento e 
con la massima trasparenza, ma 
solo il 67% è a conoscenza dell’esi-
stenza di autorità pubbliche nazio-
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nali e sovranazionali responsabili 
per la protezione dei dati e della ‘pri-
vacy’.

Un contributo più recente, prove-
niente dalla stessa fonte, è quello di 
Eurobarometro 2013 (Special Euro-
barometer, 2013), che registra la 
forte incidenza delle preoccupazioni 
in merito alla sicurezza online da 
parte della maggior parte degli eu-
ropei (76%), in particolare per quan-
to riguarda i timori in merito ad un 
possibile uso illegale dei propri dati 
(37%). 

In Italia, secondo una ricerca del 
Censis dell’ottobre 2013 (Censis, 
2013) sulle opinioni e i comporta-
menti degli italiani nei confronti della 
‘privacy’, il 93% dei cittadini è preoc-
cupato per la sicurezza della propria 
identità digitale, il 54% ritiene ade-
guato stabilire normative più severe 
in materia di ‘privacy’ online e l’84% 
ritiene che sia meglio non lasciare 
alcuna traccia in Internet. Di fronte a 
un rischio percepito così alto, solo 
una minoranza (40%), tuttavia, uti-
lizza strumenti per proteggere la 
propria ‘privacy’ e per consentire il 
trattamento dei propri dati personali 
sulla base dell’utilizzo di un servizio 
di garanzie. Quasi tutti gli italiani 
(96,2%) considerano inviolabile il di-
ritto alla ‘privacy’ dei propri dati per-
sonali e pensano che la privacy sia 
un elemento essenziale dell’identi-
tà, anche di fronte a grandi cambia-
menti dovuti alla diffusione di Inter-
net e dei media digitali. L’88,4% è 
consapevole che i grandi web 
player, come Google e Facebook, 
dispongono di enormi data-base su-
gli utenti. La maggior parte ritiene 
che i dati personali siano un bene 

-
merciali (72,3%) o politici (60,5%). Il 
60,7% ritiene che il possesso di una 
grande quantità di dati sia un enor-
me valore economico e il 51,6% è 
convinto che il potere, in futuro, sarà 
nelle mani di coloro che detengono 
il maggior numero di dati personali.

Un’ulteriore indagine Eurobarome-
tro sul tema è stata condotta nel 
marzo 2015, sottoponendo nuova-
mente ad un campione di 28.000 
cittadini dell'UE quesiti sul tema del-
la protezione dei loro dati personali. 
Le conclusioni generali dell'indagine 
mostrano come la protezione dei 
dati personali continui a destare 
grande preoccupazione nei cittadi-
ni. Risultato sulla base del quale 
viene avanzata la necessità di por-
tare avanti una seria riforma in ma-
teria di protezione dei dati (Special 
Eurobarometer, 2015).

Con riferimento a quest’ultima, nel 
2018 Eurobarometro ha realizzato 

-
barometer, 2019) sul nuovo Regola-
mento per la protezione dei dati per-
sonali, che ha evidenziato che 
sebbene la maggior parte degli in-
tervistati che forniscono informazio-
ni online ritengano di poter esercita-
re un controllo sulle informazioni 
messe a disposizione (65%), solo 
una piccola minoranza pensa di 
avere un controllo completo (14%). 
Inoltre, più di sei su dieci (62%) di 
coloro che hanno la sensazione di 
non avere un controllo completo 
esprimono preoccupazione in meri-
to. Si ipotizza un collegamento tra la 
preoccupazione ed il fatto che solo 
circa uno su cinque (22%) degli in-
tervistati che usano Internet afferma 
di ritenersi informato sulle modalità 
con cui i dati personali forniti online 
vengono raccolti e utilizzati. Ed an-
che con il fatto che benché sei su 
dieci affermino di aver letto le di-
chiarazioni sulla ‘privacy’ online, 
solo uno su dieci (13%) le legge 
completamente. Di gran lunga il mo-
tivo principale per cui gli intervistati 
non leggono integralmente le di-
chiarazioni sulla privacy online è 
perché sono troppo lunghe.

I dati riportati rimandano alla neces-
sità di trovare soluzioni e modalità 
applicative adeguate per assicurare 
il rispetto della protezione dei dati 

scienza ed evitare i sospetti e le cri-
tiche distruttive.

Da questo punto di vista alcuni con-

Ad esempio Petkovic e Jonker han-
no dato un importante contributo nel 
2007 (Petkovic & Jonker, 2007), in 
cui vengono proposti sistemi di ge-

di regolazione dei meccanismi di si-
curezza, basati sulla reputazione e 

-
dabili. Importanti approcci in questo 
ambito sono quelli che vanno sotto il 
nome di ‘Referee System’, ‘Policy 
Maker System’ e ‘Key Note System’, 
tutti incentrati sul principio della na-

-
colare quando si tratta di condivisio-
ne dei dati. 

La descrizione dei diversi modelli in 
-

cia rispetto alla gestione dei dati 
personali è resa in maniera molto 
interessante nel lavoro svolto da Ar-
dagna et alii (2007) dell’Università 
degli Studi di Milano. In un capitolo 

-
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ducia tra soggetti, che riguardano 
tre componenti principali: le politi-
che di sicurezza, le credenziali di 

L’idea centrale sostenuta dagli auto-
ri è quella della necessità di svilup-

(ovvero il corrispettivo online delle 
credenziali cartacee, con sistemi di 
controllo degli accessi per ciascuna 
parte) e modelli di indicizzazione 
della reputazione reciproca (per cui 
ogni parte è invitata a valutare l’altra 
dopo una transazione).

Tutti i metodi descritti, che si basano 
in sostanza su di un sistema di ga-
ranzie da acquisire tramite creden-
ziali nel corso dello scambio di infor-
mazioni tra le parti, puntano a 

-
-

cessi di accesso e di scambio di tipo 
bidirezionale, e non più solo unidire-
zionale, anche grazie al supporto 
dei nuovi linguaggi informatici per il 
controllo degli accessi.

In questo approccio, l’accento viene 
posto soprattutto sulla distinzione 

-
namica’. Secondo questa ipotesi, la 

delle persone nei confronti del mon-
-

mica è qualcosa che ha a che fare 
con strumenti, tempi e contesti spe-

-

rimanda anche alla distinzione tra 
cittadini e utenti, in quanto questi ul-
timi più frequentemente sono o pos-
sono essere coinvolti in processi di 

nel senso detto. Ma rimanda al tem-
po stesso anche alla possibilità di 

-
verso simili processi, come forma di 
feedback dagli utenti ai cittadini.

Facendo riferimento ai contributi più 
-

ducia relativamente ad elaborazio-
ne, archiviazione e condivisione dei 
dati, alcuni punti appaiono dunque 
particolarmente rilevanti:
 

che fare con dimensioni sia raziona-
li che emotive della persona umana 
e dei gruppi sociali, e ciò deve in-
durre a prendere seriamente in con-
siderazione, nell’ambito delle strate-
gie di utilizzazione dei dati e di 
relativa comunicazione con gli uten-

-

integrità, anche altri elementi con-
nessi alla dimensione emotiva e re-
lazionale, come la chiarezza infor-

mativa, la considerazione del punto 
di vista altrui, l’empatia nei confronti 
degli utenti e destinatari, ecc.;
 
b) tutti gli studi condotti sulle moda-
lità di gestione dei dati personali a 
livello digitale suggeriscono che è 
necessario immaginare un ‘proces-

-
ducia’, che può aiutare a superare i 
limiti di quella che è stata chiamata 

-
cia ed i rischi della delusione e della 

c) la ‘reputazione’ è un elemento 
chiave per la costruzione e il mante-

per garantire e sviluppare una buo-
na reputazione sono essenziali nel 
processo di uso e comunicazione 
dei dati;

d) devono essere prese seriamente 
in considerazione, analizzate e stu-
diate, tutte le nuove forme di costru-

-
le, ed in particolare i ‘sistemi di 

-
zione’;

e) le differenze osservabili nelle mo-
dalità di utilizzazione, trattamento e 
comunicazione dei dati digitali ri-
schiano spesso di produrre ‘timori 
ed incertezze’ nel pubblico, e la 
questione andrebbe presa in più at-
tenta considerazione nelle fasi di 
progettazione dei sistemi di raccolta 
e uso dei dati;

f) il ruolo degli ‘stakeholder’, dei 
gruppi di consumatori, delle autorità 
di regolamentazione, delle società 

-
sere considerato come essenziale 

-
ducia.

4. FIDUCIA E RICERCA BIOMEDI-
CA: LA SFIDA DELLA DIGITALIZ-
ZAZIONE

una componente fondamentale 
nell’ambito dell’assistenza sanitaria 
e delle cure, in particolare per quan-
to riguarda la relazione tra pazienti 
da un lato, e medici, personale sani-
tario e servizi sanitari, dall’altro. 
Come sostiene Salvatore Natoli 
(2016), è soprattutto laddove i rischi 
sono più elevati che si rileva il peso 

-
darsi. E senza dubbio i rischi che 
attengono alla salute sono tra i più 
importanti nell’esistenza degli indivi-
dui e delle comunità. Da qui, il valo-

Società, politica, 
scienza: 
l’importanza



87

theFuture
ofScience
andEthics

Vo
lum

e 5
 

 2020

nella ricerca biomedica.

Può essere interessante a questo 
proposito citare i risultati dell’Ipsos 
MORI “Veracity Index” (Ipsos MORI, 

medici e scienziati nel Regno Unito: 
nel 2015 registrava 89% per i medi-
ci, 86% per gli insegnanti, 80% per i 
giudici, 79% per gli scienziati, 69% 
per i parrucchieri, 68% per la Poli-
zia, 67% per clero e sacerdoti, 65% 
per i giornalisti televisivi, 59% per i 
funzionari, 51% per gli avvocati, 
49% per i dirigenti della sanità. Inte-
ressante da notare lo scarto tra la 

e quella per i dirigenti della sanità, in 
fondo alla graduatoria con il 49%.

Ancor più interessante notare come 
i risultati della stessa indagine con-
dotta nel 2019 (Ipsos MORI, 2019) 
vedano invece al primo posto della 

-

verità”) le infermiere, con il 95%, se-
guite da dottori (93%), dentisti 
(90%), insegnanti (89%), ingegneri 
e professori (86%), scienziati (84%). 

(26%), ministri del governo e diri-
-

tici in generale (14%). Il che riman-
da alla necessità di indagare più 
approfonditamente anche le ragioni 

-
-

te alla preoccupazione che non 
sempre sia in grado di mostrarsi 

competente.

Ma anche nell’ambito delle analisi 

della scienza medica, la questione 
fondamentale di cui tenere conto 
appare essere quella dell’informa-
zione. Già nel 1996 un contributo di 
Kass, Sugarman, Faden e Scho-
ch-Spana (Kass et al., 1996) aveva 

-
nessione alle informazioni trasferite 
ai pazienti. L’attenzione era rivolta 
in particolare all’importanza 
dell’‘empowerment’ dei pazienti nel-
la relazione terapeutica, sulla cui 
base veniva intrapresa l’iniziativa di 
realizzare un sondaggio, sotto l’egi-
da del Comitato consultivo sugli 
esperimenti di radiazione umana, 

-
cluso in studi sperimentali. L’obietti-

se gli esperimenti fossero condotti 
secondo gli standard etici richiesti.
Venivano così arruolati 1.900 pa-

zienti ambulatoriali in tutti gli Stati 
Uniti, alcuni dei quali con preceden-
ti esperienze in ambito medico, tutti 
reclutati nelle sale d’attesa di onco-
logia medica e cardiologia di 14 di-
verse istituzioni (fra cui istituti di ri-
cerca accademici, ospedali federali, 
ospedali di comunità e per i vetera-
ni). I risultati hanno mostrato una 

-
bilità mediche, specialmente da par-
te di coloro che avevano già speri-
mentato un certo numero di terapie. 
Le raccomandazioni dei medici e la 

-
tanti nella decisione di accettare le 

ospedali. Non particolarmente rile-
vanti invece risultavano le informa-
zioni fornite nel modulo per la sotto-
scrizione del consenso informato. 
Ciò che appariva fondamentale era 
il collegamento con le speranze e le 
aspettative più profonde e personali 
dei pazienti coinvolti. In alcuni casi 
anche l’altruismo, cioè la disponibili-
tà a contribuire allo sviluppo di nuo-
ve terapie, risultava determinante.

Anche in questo ambito si è reso 
evidente nel periodo più recente il 
ruolo crescente delle moderne tec-
nologie dell’informazione (IT) nelle 
loro diverse applicazioni in ambito di 
assistenza sanitaria. Le soluzioni IT 
possono essere utilizzate sia dagli 
operatori sanitari che dai cittadini 
stessi, facilitando la raccolta e l’ar-
chiviazione digitale dei dati sanitari, 
che possono essere condivisi senza 
soluzione di continuità tra gli opera-
tori sanitari o utilizzati dai cittadini 
per monitorare i propri indicatori di 
salute personale. Tuttavia le analisi 
mostrano che non si è sviluppata 
una parallela adeguata consapevo-
lezza sul fatto che la riluttanza a for-
nire informazioni sulla salute perso-
nale ‘on line’ può produrre ostacoli e 
barriere importanti rispetto allo svi-
luppo della ricerca ed al funziona-
mento stesso dei servizi sanitari, né 

-
ciente al punto di vista dei cittadi-
ni-utenti. 

Per quanto riguarda l’organizzazio-
ne dei servizi sanitari e l’utilizzazio-
ne della strumentazione informatica 
per funzioni di tipo amministrativo e 
organizzativo e di trasmissione del-
le informazioni sanitarie tra diverse 
parti del sistema sanitario, può es-
sere interessante citare lo studio 
realizzato dal Censis, in collabora-
zione con Arsenàl.IT, sugli effetti so-
ciali della introduzione nella Regio-
ne Veneto di servizi digitali in sanità 
(Censis, 2016). La ricerca è stata 
condotta incrociando e rielaborando 
i risultati di precedenti analisi svolte 
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da Censis, Arsenàl.IT, Istat, Politec-
nico di Milano ed altri enti, e si è 
svolta attraverso la raccolta di que-
stionari presso campioni di utenti 
veneti. Ne sono scaturiti risultati si-

-

possibile ottenerne in termini di 
buon uso delle risorse, trasparenza, 

particolare è emerso che i cittadini 
sono meno sprovveduti di quanto si 

della sanità digitale pongono massi-
ma attenzione alla accessibilità e 
disponibilità dei servizi, ed alla pos-
sibilità che l’informatizzazione offre 

-
ti. A questo proposito la ricerca rile-
va anche una vasta area di consen-
so rispetto a quello che viene 

casa tua’ grazie all’informatica, il 
principio cioè secondo cui le innova-
zioni supportate dalle tecnologie, i 
Punti Unici di Accesso (Pua), i per-
corsi il più possibile lineari e la faci-
lità d’uso specie nei passaggi di tipo 
burocratico ed amministrativo, sono 
potenzialmente, e se ben gestite, 
molto utili per migliorare il rapporto 
con i servizi.

D’altra parte la ricerca evidenzia 
però anche il peso del cosiddetto 
‘Digital Divide’, e cioè della mancata 
alfabetizzazione informatica di ampi 
strati della popolazione. Il che rende 
i vantaggi conseguibili grazie alla di-
gitalizzazione non omogeneamente 
distribuibili sull’intero corpo sociale. 
Il divario culturale si scontra anche 

valle della strumentazione tecnolo-
gica, ed in particolare nell’ambito 
dei social media e della rete Inter-
net, per quanto riguarda il tema del-
la salute, e che riguardano la circo-
lazione di informazioni scorrette o 
incomplete ed il ruolo giocato dagli 
interessi di tipo commerciale. Lo 
studio si conclude con la conferma 
delle prospettive importanti e positi-
ve della digitalizzazione in sanità, 
come la stessa esperienza veneta 
dimostra, ma con la segnalazione di 
una serie di indicazioni strategiche 
di cui tenere conto, per evitare gli 
effetti indesiderati, gli incidenti di 
percorso e le storture, e per puntare 
alla costruzione di modelli di ‘rete 
buona’, intesa come servizio digita-
le che aiuta i percorsi di cura e di 
miglioramento del benessere della 
salute, coinvolgendo i cittadini stes-
si. Si pone quindi in maniera molto 
evidente il tema della necessità di 
evitare la progettazione astratta dei 
sistemi e di creare un terreno fertile 
di scambio e concertazione con cit-

tadini ed utenti, che veda rappre-
-

zione delle regole d’uso tutti i 
soggetti coinvolti, ivi comprese le 
associazioni dei pazienti e le altre 
organizzazioni che a vario titolo si 
occupano di salute e benessere.

sulla questione della integrazione 
tecnologica e della interscambiabili-
tà dei dati nell’ambito dei sistemi di 
digitalizzazione, questione di vitale 
importanza in un paese come l’Ita-
lia, caratterizzato da un assetto di 
tipo regionalistico della gestione sa-
nitaria e da differenze importanti tra 
i diversi contesti regionali.

Nonostante i vantaggi evidenti offer-
ti dalla strumentazione tecnologica 
applicata alla sanità, dunque, la si-
tuazione che si è creata è densa di 

-
ducia da parte dei pazienti nei con-
fronti dell’autorità medica e della 
utilizzazione dei propri dati, nonché 
rispetto al concetto stesso di ‘pri-
vacy’. Una situazione che appare 
particolarmente critica al giorno 
d’oggi dopo l’enorme dimensione 
acquisita dalla ricerca biomedica e 
dalle sue applicazioni in aggiunta 
alla affermazione dell’ICT in ambito 
sanitario e medico.

Questo perché, evidentemente, le 
variabili in gioco sono diverse. La 
disponibilità delle persone ad accet-
tare la condivisione di informazioni 

-
-

nito persistente (condizionata dalle 
disposizioni personali, dai tratti della 
personalità, dallo stato di salute, 
dalle esperienze precedenti, dalle 
opinioni sui rischi), che quella dina-
mica, che si forma e trasforma nel 
processo stesso. Soprattutto, entra-
no in gioco anche le preoccupazioni 
rispetto alla ‘privacy’ e la sensibilità 
delle informazioni in questione.

La maggior parte dei contributi e 
-

cerca biomedica sono stati condotti 
su aree particolarmente innovative, 
come quella delle biotecnologie.

Ad esempio, lo studio condotto dalla 
Commissione europea nel 2010, e 
pubblicato con il titolo “Europei e 
Biotecnologie” (EC 2010), contiene 
dati interessanti sull'atteggiamento 
dei cittadini di 32 paesi europei nei 
confronti delle scienze della vita e 
della biotecnologia. Lo studio mo-
stra opinioni ‘radicate’ in termini di 

-
dica, con riguardo alle paure nei 

-
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ca degli alimenti o delle nuove epi-
demie come la BSE (encefalopatia 
spongiforme bovina o ‘sindrome 
della mucca pazza’). Ma anche epi-
sodi particolarmente gravi di falli-
mento rispetto al controllo su abusi 
ed errori, come ad esempio nel caso 
dello scandalo legato alle vicende 
del sangue contaminato, hanno de-

-
cia.

Purtuttavia la maggior parte degli 
europei (53%) appare ottimista ri-
guardo alle biotecnologie e all’inge-
gneria genetica, ed anche rispetto 
alle tecnologie informatiche utilizza-
te in questo campo. Il livello di otti-
mismo tecnologico risulta peraltro 
essere aumentato nel periodo 1991-
2010, con particolare riguardo alle 
scienze cognitive, alle tecnologie 
informatiche, e a quelle legate all’e-
nergia (solare, eolica e nucleare), 
tuttavia tra il 2005 e il 2010 si rileva-
no tendenze di parziale diminuzione 
dell’ottimismo relativo alle biotecno-
logie con riferimento a tutti i Paesi 
europei (UE-15), laddove i più otti-
misti risultano due Paesi extra-UE, 
Islanda e Norvegia.

Nell’ambito della ricerca medica un 
caso particolarmente interessante 

ricerca biomedica e nella utilizzazio-
ne dei dati clinici è quello delle 
bio-banche. A tale proposito, come 
risulta dalla indagine del 2010 appe-
na citata, va innanzitutto detto che 
solo il 34% degli europei ha sentito 
parlare di bio-banche e il 18% ne ha 
avuto una qualche esperienza diret-
ta o indiretta in termini di scambio di 
informazioni. Inoltre solo una mino-
ranza del campione dichiara di es-
sere disponibile a fornire informa-
zioni sui propri dati personali ad una 
bio-banca: 14% nella media euro-
pea, 11% in Germania, 18 % in 
Francia, 15% nel Regno Unito e 
14% in Italia. Le preoccupazioni ri-
guardano in particolare i dati di pro-

-
che (33%), l’ambito dei tessuti 
(30%), i campioni di sangue (30%) e 
gli stili di vita (24%). Inoltre solo il 
19% dei cittadini europei è pronto a 
sostenere la condivisione e lo scam-
bio di dati personali e di materiale 
biologico, mentre la maggioranza 
degli intervistati insiste sulla neces-
sità di istituire l’obbligo di richiedere 
un’autorizzazione per ogni nuova 
ricerca (67%). 

Per quanto riguarda gli attori coin-
volti, lo studio dell'UE rileva un livel-

regolatori (stanno facendo un ‘buon 
lavoro’ secondo appena il 54% degli 

intervistati), ma con un sensibile mi-
glioramento negli anni più vicini al 
2010 rispetto agli anni ‘90, mentre 

nei confronti dei medici, degli scien-
ziati universitari e delle organizza-
zioni dei consumatori (oltre il 70%). 
I Comitati etici non ottengono un 
grande sostegno da parte degli in-
tervistati nella ricerca. I cittadini 
sono invece per lo più aperti rispetto 
all’idea secondo cui gli esperti do-
vrebbero avere un ruolo importante 
nel decidere, ma ritengono in gene-
rale che anche le opinioni del pub-
blico dovrebbero avere un ruolo im-
portante. E ritengono che le prove 

-
zate secondo modalità all’interno 
delle quali la dimensione etica del 
processo di ricerca dovrebbe avere 
una importanza fondamentale.

Nello stesso studio (EC 2010), inol-
tre, si ipotizza una contrapposizione 
tra religione e scienza. Rispetto a 

-
lonne della Verità’ (in qualche modo 
il corrispettivo di quella che abbia-

Persistente’), lo studio rileva infatti 
che gli intervistati non particolar-
mente ‘religiosi’ risultano essere in 
genere più ottimisti con riferimento 
alla scienza medica ed alla relativa 
tecnologia. Tra le diverse religioni, 
soprattutto quella musulmana e 

-
rarsi come ambiti nei quali obiezioni 
etiche di vario tipo in merito ad alcu-
ni interventi tecnologici nel settore 
sanitario si sviluppano con maggio-
re frequenza.

Anche nel campo della scienza bio-
medica e delle regole di conduzione 
degli studi e di rapporto con cittadini 
ed utenti, il concetto di costruzione 

-
so ha avuto un certo successo. Nel 
2016 Spencer e altri (2016) hanno 
pubblicato un contributo sul cosid-
detto ‘Consenso Dinamico’, come 
strumento tecnologicamente sup-
portato, atto a consentire particolari 
funzioni di ‘opting-out’, qualora rite-
nuto necessario dal paziente, te-
stando lo strumento proposto pro-
prio nel campo delle bio-banche. 
Attraverso interviste qualitative e 
focus group, gli autori hanno analiz-
zato le reazioni dei pazienti con ma-
lattie reumatiche croniche al sistema 
di raccolta e trattamento dei dati, e 
hanno riportato le loro impressioni, 
che riguardavano da un lato i timori 
rispetto alla mancanza di trasparen-
za, e dall’altro le grandi aspettative 
riposte nella ricerca condotta. Lo 
studio segnala che il coinvolgimento 
dei pazienti e le informazioni fornite 
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loro in maniera completa e corretta 
hanno aiutato molto a superare le 

-
zioni fornite sui destinatari dei dati e 
sui risultati della ricerca hanno svol-

-
rare i pazienti.

In generale si può dire che nella 
maggior parte dei casi i contributi 

che si applicano alla sanità ed alla 
ricerca biomedica hanno dato vita a 

quelle già citate per quanto riguarda 
la scienza in generale. 

Punti importanti che emergono dalla 

biomedica sono infatti i seguenti:

a) l’‘empowerment’ è un principio di 
riferimento inevitabile quando si 
tratta del coinvolgimento dei pazien-
ti nella condivisione dei dati clinici e 

b) pertanto è anche necessario con-
siderare le questioni legate alla 
‘asimmetria informativa’, al ‘divario 
digitale’ e alle altre differenze che 
possono essere osservate negli at-
teggiamenti e nel comportamento 
dei diversi gruppi sociali e individui;

-
-

ca, nei ricercatori e nei centri di ri-
cerca del settore sanitario è il 
processo che garantisce ‘feedback’ 
ai pazienti e ai cittadini sui risultati 
ottenuti e sulle loro applicazioni cli-
niche;

d) tutte le esperienze condotte in 
questo campo portano alla conclu-
sione che il consenso del paziente 
deve essere raggiunto in una forma 
dinamica;

e) spesso vengono espresse opi-
nioni critiche sul ruolo svolto dai 
‘Comitati etici’ negli ospedali e nei 
centri di ricerca per il controllo dei 
progetti di ricerca clinica e il rispetto 
delle questioni etiche in termini di 
privacy;

f) la ‘co-progettazione’ e la ‘co-co-
struzione’ dei requisiti tecnici del 
processo di consenso e delle tecni-
che di condivisione dei dati sono 
importanti e devono essere prese in 
seria considerazione, ovviamente 
nella misura consentita dalle limita-
te competenze del pubblico.

5. OSSERVAZIONI CONCLUSIVE

tempo un concetto sempre più im-
portante nell’ambito delle scienze 

-
ca, sia rispetto ai temi più generali 
della coesione sociale, della legalità 
e dell’impatto delle politiche pubbli-

di interesse, come ad esempio quel-
la delle ‘medical humanities’ nel 
campo della salute e della sanità.

Sin dagli importanti contributi di Ge-
org Simmel e Niklas Luhmann, si è 
consolidata la convinzione che solo 

da parte dei cittadini nei confronti 
delle istituzioni e dei principi della 
convivenza collettiva possono assi-
curare uno sviluppo sociale qualita-
tivamente apprezzabile ed il rag-
giungimento di livelli adeguati di 
benessere collettivo. 

Come afferma Giddens (1984; 

secolo appare chiaro che il modello 
di ‘modernità illuministica’, che con-
siste nella possibilità di dominare la 
complessità sociale in maniera per-
vasiva e dall’alto, non è in grado di 
assicurare coesione e benessere di 
fronte al 'politeismo disincantato' 
che caratterizza la cultura diffusa ed 
i valori dominanti nella società con-
temporanea. In un mondo siffatto, 
che egli chiama di ‘modernità radi-
cale’, l’unica possibilità che si ha per 
realizzare forme soddisfacenti di 
convivenza, coesione e sviluppo, è 
quella legata al rafforzamento dei 

istituzioni.

un concetto-ombrello, che ricom-
prende vari altri aspetti della sfera 
sociale, come i comportamenti, gli 
atteggiamenti, la consapevolezza, 
l’informazione, la conoscenza, la 

-
za. 

E lo sviluppo del concetto si è dipa-
nato sia al livello ‘macrosociologico’ 
del sistema sociale e dei principali 
subsistemi, che a livello ‘microso-
ciologico’ delle relazioni sociali tra 

strettamente collegata infatti alle re-
lazioni interpersonali, e numerosi 
sono gli studi volti a dimostrare che 

connaturato alla natura umana, an-
che da un punto di vista neuro-bio-
logico (Seligman, 1998).

Un importante contributo allo svilup-
-
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bito sociale viene dagli studi di im-
pianto psicosociale, secondo i quali 
è nelle prime fasi della vita che si 
formano le basi della identità e del-

Di conseguenza numerosi sforzi 
sono stati fatti anche nella direzio-
ne della misurazione statistica del 

della vita ed ai diversi livelli della 
convivenza.

Anche da questo genere di studi, di 
più ampia e differenziata area di ri-
ferimento rispetto a quanto analiz-

emerge una sostanziale conferma 
-

un concetto di base che attiene alla 
relazione tra sé e gli altri nei pro-
cessi di integrazione sociale, e che 
ha a che fare con almeno tre diver-
se dimensioni della esistenza uma-
na: le emozioni, la razionalità e le 
esperienze. Di conseguenza vanno 
tenuti nel debito conto sia gli ap-
procci centrati sulla personalità in-
dividuale, sia quelli di tipo so-
cio-strutturale. Entrambi i punti di 
vista offrono importanti elementi di 

cui due in particolare appaiono di 
fondamentale importanza: la ne-
cessità di studiare la qualità e di 
misurare i livelli quantitativi di ciò 

dei cittadini nei confronti dei pro-
-

ci che ruotano attorno a loro, e di 
farlo secondo un’ottica interdiscipli-
nare e considerando tutti gli aspetti 
impliciti e espliciti; e accanto a ciò 
la necessità di adottare criteri, sia di 
analisi che di intervento concreto, 
di tipo dinamico e progressivo.

-
ce in un recente lavoro apparso su 
Scienza e Democrazia (Mamone 
Capria, 2017) il cosiddetto ‘Public 
Understanding of Science’ dipende 
in gran parte dal processo di produ-

dalla integrità di chi li conduce. Da 
cui la convinzione per cui il ‘Public 
Understanding of Science’ è «favo-
rito da tutti quei comunicatori e 

giornalisti) che adottano un punto di 
-

ca: non la miracolosa realizzazione 
in terra di un ideale epistemologico, 
ma un'attività umana delle cui mos-
se è lecito, e anzi doveroso, esige-
re le credenziali prima di conceder-

necessità che le istituzioni, ed an-
che la politica, si convincano della 
assoluta necessità di introdurre tra i 

criteri di apprezzamento e valuta-
-

canto a quelli classici (come la pro-
duttività, la brevettabilità, il 

-
ca, ecc.), anche e soprattutto la co-
scienza critica, il rispetto per il pub-
blico ed il coinvolgimento dei vari 
referenti e destinatari delle applica-

stare alla base delle scelte da com-
piere anche in altri ambiti della vita 
collettiva. Ad esempio in ambito 
scolastico e universitario andrebbe 
tematizzato il principio secondo cui 

sono dogmi che discendono dall’al-
to e cioè dal mondo degli scienziati, 

cosiddetti ‘laici’. In realtà molte di-

sono assolutamente alla portata dei 
laici, e soprattutto per cercare di 
colmare la distanza tra realtà co-
mune e mondo della scienza, e pro-

esistono una serie di buone prati-
che che andrebbero diffuse e rese 
sostanziali nel mondo della forma-
zione. Prima fra tutte quella che at-

-
ca sulla completezza delle 
informazioni relative alla conduzio-

alla apertura nei confronti di una 
dibattito aperto a tutte le voci in ca-
pitolo. Per un verso, dunque, si evi-
denzia la necessità di considerare 
maggiormente il mondo dell’istru-
zione come canale privilegiato per 
una alfabetizzazione che metta il 
pubblico in grado di recepire attiva-

per altro verso, emerge chiaramen-
-

contro fra discipline umanistiche e 

operazioni di comprensione critica 
globali e maggiori sinergie fra i di-
versi ambiti.

Come magistralmente chiarito da 
Putnam (1993), il capitale sociale di 
una comunità dipende da vari fatto-

-
muni e nelle varie componenti della 
comunità, e dipende dalle reti so-
ciali e dalle norme che ne regolano 
il funzionamento. La stessa OCSE 

sociale come il prodotto di reti e 
norme che formano la base per 
comportamenti di tipo cooperativo. 

Diventa allora un obbligo morale 
per chi voglia contribuire ad uno 
sviluppo sostenibile e armonico 
della convivenza umana, quello di 
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persone nelle strutture della so-
cietà sia sempre più ampia e soli-
da, in funzione di uno sviluppo pie-
no di una democrazia adeguata 
alla realtà complessa del presente. 
E ciò può avvenire solo se il mondo 
della scienza nel suo complesso 
prenderà atto dell’importanza dei 
fattori in gioco, e se le istituzioni e 
la politica supporteranno questo 
sforzo.
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