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salute fra ICT e partecipazione dei
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le nuove forme della medicalizzazione
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Modera Maria Carmela Agodi (Universita di
Napoli “Federico 11”).
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Carlo Botrugno — Information technologies e STS: verso una nuova geografia del diritto alla
salute

Pierpaola Pierucci — Promozione della salute ed educazione alla cura di sé nell’éra della e-
Health

Linda Lombi — Crowdsourcing Medicine: scenario attuale e sfide future

Enrico Maria Piras, Francesco Miele — Sulla “intimita digitale”. La ridefinizione della relazione
tra clinici e pazienti nel monitoraggio remoto

Lia Tirabeni, Filippo Andrei — Il benessere dall’alto. Opportunita e minacce nell’applicazione di
tecnologie wearable

Veronica Moretti — Co-creazione e sistema sanitario: quali possibili sfide?

SESSIONE #2

Ai confini della biomedicalizzazione: linguaggi, pratiche e controversie

Chair: Mario Cardano (Universita di Torino)

Venerdi 21 Settembre, 14.00-16.00, — Aula M

Francesca Greco — Il sentiment dei vaccini su Twitter

Assunta Viteritti, Chiara Zuccato — Alleare gli (in)visibili. Vita sociale di un gene tra ricerca,
spazio pubblico e cura

Federico Neresini, Stefano Crabu — La costruzione della biomedicalizzazione nella sfera
pubblica: quale contributo dall’analisi longitudinale dei media?

Valeria Cappellato, Valentina Moiso — La mutazione genetica tra fatto familiare e
responsabilita individuale: un’auto-etnografia

llaria Galasso, Giuseppe Testa — Medicina di precisione e diseguaglianze sociali: i rischi e le
opportunita a confronto

llenia Picardi, Maria Carmela Agodi — Digitalizzazione e riconfigurazione della sala operatoria
come dispositivo sociotecnico: uno studio di caso sui processi d’innovazione in ambito
chirurgico
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Chair: Attila Bruni (Universita di Trento)
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* Valentina Cappi — Segreti e bugie: narrazioni di fiducia condizionata nella relazione
medico/paziente

* Alberto Ardissone — L’inversione della relazione medico-paziente, tra ipotesi e realta. Primi
esiti di una ricerca svolta in Emilia-Romagna

* Marco Saraceno, Marina Maestrutti, Mauro Turrini — /I self-tracking dell’attivita fisica o il
«selfie» salutista

* Giuseppina Pellegrino — Dal protocollo alla ricerca: infrastrutture sociotecniche della ricerca e
della cura tra disallineamenti e sinergie

* Alessia Bertolazzi — “E una specie di liberta vigilata”: uno studio qualitativo sull’adozione dei
micro-infusori tra i pazienti diabetici

* Arianna Radin, Roberto Lusardi, Stefano Tomelleri — E come engagement: il coinvolgimento di
pazienti e professionisti come fattore di sviluppo dei processi di eHealth

SESSIONE #4

Genere, salute e identita: le nuove forme della medicalizzazione
Chair: Antonio Maturo (Universita di Bologna)

Venerdi 21 Settembre, 16.30-18.30, — Aula M

* Barbara Morsello — Identita, genere e biomedicina. Elementi di una ricerca sociologica sul
cancro al seno

e Giulia Mascagni, Andrea Giannini, Amaury Trujillo — Menopausa, tecnologia e benessere. Una
app per (ri-)guadagnare salute

* Eleonora Rossero — “Se dovessi tornare indietro vorrei non scoprirla”: screening auto-
anticorpali e malattia potenziale
* Letizia Zampino — La digitalizzazione delle pratiche di monitoraggio della salute.

L’applicazione Clue tra medicalizzazione e stereotipi di genere

* Lia Lombardi — Le tecnologie riproduttive tra “social infertility” e “social egg freezing’.
Prospettive di genere e di salute

* Francesco Miele, Enrico Maria Piras — | cambiamenti professionali in campo medico, tra
mutamenti longitudinali e rinegoziazioni situate. Il caso della professione del
diabetologo
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SESSIONE #1
Immagini e scenari della salute fra ICT e partecipazione

dei pazienti
Chair: Marina Maestrutti (Université Paris 1 Panthéon-Sorbonne)

Information technologies e STS: verso una nuova geografia del diritto alla salute
Carlo Botrugno (Universita di Firenze)

Negli ultimi vent’anni, la produzione degli STS ha avuto un ruolo fondamentale nel’emersione di un apparato
teorico utile alla comprensione dei processi sociali che sottostanno al design, implementazione e utilizzo dei
servizi sanitari mediati da ITs — dalla telecare alla telehealth, passando per la telemedicina, e sino alla
mHealth. In particolare, alcuni autori si sono concentrati sull’impatto che la diffusione dei servizi a distanza
pud indurre a livello fisico-spaziale, recuperando, tra laltro, la “materialita smarrita” nella retorica
dell’innovazione tecnologica, che spesso ne ha sostenuto la promozione, sia livello politico, sia in parte della
letteratura. Meno attenzione, tuttavia & stata rivolta all’analisi delle ripercussioni che questa nuova spazialita
pud indurre a livello sociologico-giuridico, nonostante I'apertura di scenari inediti — dall’emersione di nuove
prerogative individuali, alla riconfigurazione del rapporto tra digital divides e diseguaglianze —, i quali, nel loro
complesso, stanno contribuendo all’emersione di una “nuova geografia del diritto alla salute”. Pertanto,
I'obiettivo specifico di questa presentazione & analizzare tali profili attraverso la lente teorica degli STS, che
si & spesso rivelata uno strumento ineludibile nell’indagine dei processi sociali che si collocano al crocevia
tra scienza, innovazione tecnologica e diritto.

Promozione della salute ed educazione alla cura di sé nell’éra della e-Health
Pierpaola Pierucci (Universita degli Studi di Ferrara)

L’eccezionale sviluppo dellInformation Communication Technology (ICT) ha introdotto cambiamenti
importanti in molti ambiti della nostra vita quotidiana e la digitalizzazione é diventata una priorita in numerosi
campi, compreso quello della salute e della cura delle malattie. In particolare I'e-Health costituisce per il
settore sanitario un punto di svolta cruciale nell’ottica di una revisione del sistema in linea con gli obiettivi piu
generali di una sanita sostenibile e capace di mettere la persona al centro dei percorsi di cura e di
salute/benessere. L'intento dell’intervento sara quello di offrire alcuni spunti di riflessione, in termini di
opportunita e di criticita, sul ruolo che I'e-Health pud svolgere per la promozione degli stili di vita e
’educazione alla cura di sé, soprattutto rispetto alla fascia d’eta dei «giovani adulti emergenti» (18-25 anni
circa), generazione fortemente digitale ad oggi scarsamente considerata nei programmi di educazione alla
salute/cura di sé sia per cid che concerne le strategie di coping per la prevenzione dei comportamenti
problematici che per quanto riguarda la promozione attiva del benessere. Si cerchera di ragionare attorno ad
alcuni interrogativi che I'e-Health apre rispetto alla questione educativo-promozionale della salute e cura di
sé presso i «giovani adulti emergenti» sia sotto il profilo dei metodi auto-formativi (es. diario di salute digitale)
che di sviluppo di comportamenti-pratiche di benessere e self-care (es. gamification).

Crowdsourcing Medicine: scenario attuale e sfide future
Linda Lombi (Universita Cattolica di Milano)

Con l'espressione crowdsourcing medicine si fa riferimento a pratiche di partecipazione e collaborazione tra
attori afferenti ad ampi pubblici, con diverso background conoscitivo ed esperienziale, realizzate attraverso
'uso di piattaforme informatiche ed orientate essenzialmente a due finalita: dal lato del paziente, a risolvere
specifici problemi di salute (ad es., trovare una diagnosi o una cura); dal lato del clinico, a raccogliere dati di
tipo sanitario (Meyer et al. 2016). In letteratura emerge come la crowdsourcing medicine rappresenti un
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ambito che sta sollevando molto interesse per la ricerca clinica (Swan 2012; Behrend et al. 2011). Sono
difatti numerose le esperienze di applicazione, per esempio per stimare i tassi di prevalenza dell’influenza
(Ranard et al. 2014), per individuare malattie specifiche attraverso esami diagnostici radiologici (Luengo-
Oroz et al. 2012), per categorizzare i polipi del colon-retto (McKenna et al. 2012) o le retinopatie diabetiche
(Brady et al. 2012), per incrementare le conoscenze sull’autismo (David et al. 2016). Nonostante i risultati
incoraggianti delle ricerche citate, alcuni studiosi hanno evidenziato un approccio critico nel considerare lo
scenario futuro legato all'impiego della crowdsourcing medicine nel’ambito della ricerca scientifica, mettendo
in luce possibili limiti sia sul piano metodologico che etico (Swan 2012; Sen e Ghosh 2017; Woolley et al.
2016). La proposta di relazione € orientata a prendere in esame lo stato dell’arte della crowdsourcing
medicine, evidenziato lo scenario attuale e futuro in termini di opportunita e criticita.

Sulla “intimita digitale”. La ridefinizione della relazione tra clinici e pazienti nel monitoraggio remoto
Enrico Maria Piras (Fondazione FBK - Trento), Francesco Miele (Fondazione FBK - Trento)

Il telemonitoraggio ha acquisito nuovo slancio a causa della crescente disponibilitd di dispositivi di
comunicazione e automisurazione. Il dibattito & largamente polarizzato tra visioni tecno-entusiaste che
considerano la tecnologia come il vettore di erogazione di servizi sanitari piu efficienti (Swan, 2012) e visioni
critiche che la rappresentano come incarnazione di una deriva verso la medicalizzazione della societa
(Conrad, 2007). La sociologia della salute e gli STS sono sfuggiti a questa polarizzazione mostrando come il
telemonitoraggio rimodelli I'assistenza sanitaria piuttosto migliorarla tout court (Pols 2012). Anche gli autori
che si muovono in questo territorio di confine, tuttavia, sottolineano come I'effetto non intenzionale del
passaggio dalla prossimita fisica a quella digitale (Oudshoorn, 2009) sia 'emergere di forme impoverite di
interazione tra paziente e clinici (Mort et al., 2008) caratterizzate da impersonalita, aderenza ai protocolli e
vincolate delle tecnologie. Pur riconoscendo la rilevanza di queste analisi, questo contributo muove dalla
considerazione che si sia prestata poca attenzione a casi in cui le tecnologie di telemonitoraggio
contribuiscono all'emergere di forme piu ricche di relazione clinici-paziente. Lo scopo di questo articolo &
esplorare forme emergenti di "intimita digitale", intese come relazioni caratterizzate da familiarita resa
possibile, sostenuta o rafforzata attraverso dispositivi elettronici mediante condivisione di dati o
comunicazione personale. A questo scopo, ci concentreremo sugli esiti di un lavoro di ricerca che si propone
di valutare I'accettabilita di una piattaforma di telemonitoraggio per pazienti affetti da diabete di tipo 1 in due
reparti. Muovendo da un approccio practice-based (Gherardi, 2010) ci concentreremo sulle pratiche di
telemonitoraggio e concepiremo il sapere come un processo continuo, situato e in continua evoluzione
(Nicolini et al., 2003). In questa prospettiva, I'intimita viene qui interpretata non come un tratto aggiuntivo
dell'interazione, ma piuttosto come una relazione emergente basata sulla riproduzione di trame di pratiche di
telemonitoraggio. L'analisi ha rivelato I'emergere di due processi interconnessi, profondamente intrecciati
con l'uso di infrastrutture di monitoraggio remoto e associati a due diverse forme di intimita. Il primo &
conoscere il dettaglio della gestione quotidiana della malattia e del modo di ragionare dei clinici.
L’intensificarsi delle comunicazioni tra clinici e pazienti consente di cogliere la logica alla base della scelta
dei pazienti e dei suggerimenti dei clinici. Qui "intimitd" si riferisce alla capacita di entrambi gli attori di avere
una piu intima comprensione dei moventi dell’agire reciproco. Il secondo & la conoscenza del contesto di vita
del paziente, oltre la gestione terapeutica. Qui "intimitd" si riferisce a una relazione familiare e quasi amica
tra paziente e fornitore che deriva da una nuova alleanza terapeutica basata su una reciproca fiducia. La
nostra ricerca estende gli studi precedenti relativi alla natura relazionale dell'assistenza analizzando in che
modo la condivisione delle informazioni digitali pud portare a forme di intimitd che si estendono alle
consultazioni faccia a faccia e rimodellano l'intera relazione tra pazienti e clinici.

Il benessere dall’alto. Opportunita e minacce nell’applicazione di tecnhologie wearable
Lia Tirabeni (Universita di Torino), Filippo Andrei (Universita di Torino)

Il rapporto tra lavoro e benessere € stato tradizionalmente studiato analizzando gli elementi di rischio fisico,
chimico e biologico che provocano danni alla salute dei lavoratori. A partire dagli anni ’80, tuttavia, sociologia
e psicologia hanno invertito questa tendenza investigando le relazioni che intercorrono tra i bisogni dei
lavoratori, le caratteristiche delle organizzazioni e il benessere soggettivo percepito (Gallino 1983; ligen e
Swisher 1989). L’introduzione nei luoghi di lavoro di tecnologie indossabili per rilevare parametri biomedici
dei lavoratori riporta oggi al centro dell’attenzione I'analisi di elementi di tipo fisico legati alla salute. Questo
studio si propone di riflettere, da un lato, sul ruolo delle tecnologie indossabili nei correnti modelli di
benessere e salute sul lavoro, dall’altro di ragionare sul concetto di salute sul lavoro come categoria costruita
a partire dalle pratiche sociomateriali di lavoratori € management. Ci si chiede, in particolare, come diverse
categorie di lavoratori possano reagire allintroduzione ‘dall’alto’ di strumenti digitali di monitoraggio
fisiologico. Per rispondere ai quesiti si sviluppera un disegno della ricerca basato sul metodo del quasi
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esperimento (Campbel e Stanley, 1963) realizzato in un contesto industriale. In sede di convegno verra
presentato il quadro teorico di riferimento, il disegno della ricerca e le riflessioni dal campo.

Co-creazione e sistema sanitario: quali possibili sfide?

Veronica Moretti (Universita di Bologna)

Negli ultimi anni, nel settore della salute si & avvertita la necessita di cambiare la relazione tra il sistema
sanitario e gli utenti, orientandosi piu a fare con piuttosto che a fare per, a tutti i livelli e in tutte le aree
(Dunston et al. 2009). Nel tempo sono state utilizzate diverse etichette per descrivere il nuovo
coinvolgimento del paziente nelle politiche sanitarie, guardando principalmente alla sua responsabilizzazione
e legittimazione nel percorso di cura. Si € parlato di Empowerment, di Health Literacy, di Cultural Health
Capital, di Co-creation tutti processi che condividono un minimo comune denominatore: la partecipazione. ||
presente contributo propone una riflessione sulla co-creation, approccio che pud essere descritto come il
coinvolgimento volontario di cittadini/pazienti in qualsiasi fase del servizio sanitario - da una fase iniziale di
co-design fino ad una co-evaluation dei servizi offerti (Loeffler et al 2013). Verranno in questa sede
presentati i primi risultati (ancora embrionali) del progetto europeo

Tra i benefici principali, possono essere menzionati le modalita innovative di svolgere il ruolo del medico, il
concepire i pazienti come partner e nuove opportunita per lo sviluppo di forme piu attive di cittadinanza e
democrazia nell'ambito della salute. D’altro canto, una riflessione sul tema deve necessariamente passare
per l'analisi dei suoi punti di debolezza. A questo proposito, si menzionano i seguenti punti: non tutti i
pazienti hanno il desiderio o la capacita di essere attivi nel co-produrre il proprio servizio; i medici e |l
personale sanitario non sempre riconoscono i pazienti come pronti a svolgere un ruolo piu attivo; disparita di
responsabilita in caso di errori.



SESSIONE #2
Immagini e scenari della salute fra ICT e partecipazione

dei pazienti
Chair: Mario Cardano (Universita di Torino)

Il sentiment dei vaccini su Twitter
Francesca Greco (Sapienza Universita di Roma)

Il successo di una campagna vaccinale costituisce una sfida e un obiettivo strategico per una pluralita di
attori sociali, dai pazienti ai medici, dai decision maker alle aziende. L’efficacia delle attivita promozionali per
questo importante strumento di salute pubblica & funzione di diversi fattori, in primis I'epidemiologia della
malattia e la sua gravita, ma anche il rapporto costi-benefici associato al piano di vaccinazioni e I'allarme che
un’epidemia suscita nella popolazione. In particolare, tra i fattori che influiscono sulla riuscita di una
campagna vaccinale va annoverata una diffusa adesione da parte della popolazione target, adesione che
rileva di dimensioni psicosociali che influiscono sulle aspettative e sui comportamenti dei cittadini, soprattutto
nei casi in cui viene meno l'obbligatorieta. L'obbligatorieta, infatti, & stato uno dei temi piu dibattuti in
occasione dell’ultima campagna elettorale italiana, essendo I'ampliamento della copertura vaccinale uno dei
target previsti dal terzo goal dei Sustainable Development Goals indicati dal’Agenda dell’lOnu. Al fine di
comprendere quali temi organizzino la retorica sulla vaccinazione, si & applicata una metodologia di analisi
testuale volta ad esplorare le rappresentazioni e il sentiment sui vaccini nelle conversazioni di Twitter. A
questo scopo, sono stati raccolti i messaggi in lingua italiana dal repository di Twitter contenenti le parole
“vaccinazione”, “vaccinare” o “vaccino”. La raccolta dati & stata effettuata in due diversi momenti, pre e post
campagna elettorale, e ha consentito di ottenere due corpora di circa un milione di token sul quale & stata
effettuata la procedura di Emotional Text Mining. | risultati evidenziano come i temi della salute si intreccino
con i discorsi politici e come questi ultimi influiscano sul modo di rappresentare i vaccini, sottolineando come
il sentiment di coloro che scelgono di esprimersi attraverso Twitter sia connesso con il confronto tra scienza
medica e politica, tra obbligatorieta e scelta e tra protezione e consapevolezza.

Alleare gli (in)visibili. Vita sociale di un gene tra ricerca, spazio pubblico e cura
Assunta Viteritti (Universita Sapienza, Roma), Chiara Zuccato (Universita degli Studi di Milano)

La proposta intende esplorare come gli oggetti scientifici vengono alleati nelle pratiche di ricerca, nel dibattito
pubblico e nelle traiettorie di cura. La ricerca biomedica contemporanea, che cerca di restringere le distanze
tra conoscenza e trattamento, tra Bench, Bed and Back (Neresini e Viteritti 2014; Crabu 2017), utilizza gli
oggetti scientifici come portavoce (Latour e Woolgar 1979) di tali processi. Questi oggetti prendono forma e
si stabilizzano tra laboratorio e clinica al fine di: sperimentare e consolidare nuove terapie (geniche) e
mobilitare il dibattito nello spazio pubblico; alleare finanziamenti per la ricerca; rendere socialmente
riconoscibili e visibili le malattie (soprattutto nel caso di quelle rare). Il dibattito STS li ha studiati come bio-
object (Webster et al. 2016), come oggetti epistemici (Knorr Cetina 1997), come portavoce e alleati (Latour
2002) per analizzarne le caratteristiche e le forme della loro partecipazione in tutte le fasi e in tutti i contesti
del processo di costruzione della conoscenza scientifica. Microbi, cellule, virus, molecole, geni sono alcuni di
questi alleati che sul piano pubblico (Bucchi e Neresini 2006) divengono (in)visibili socio-materiali tra
laboratorio e terapie. Nella letteratura STS sono molti gli oggetti che sono analizzati in questa prospettiva: i
microbi di Pasteur (Latour 1991), il virus HiV (Epstein 1996), gli animali transgenici (Knorr Cetina 2007), le
cellule (Ronzon 2010), i geni (Nowotny e Testa 2011). Questi oggetti scientifici sono intesi come componenti
biomedici fondamentali, partner (in)visibili dei network eterogenei allestiti tra ricercatori, pazienti, clinici,
cittadini, regole, pubblicazioni, finanziamenti, ecc. In questo contributo sara indagato il gene dell’huntingtina
(HTT) implicato nella malattia neurodegenerativa di Huntington. Attraverso interviste (esperti e non esperti,
scienziati, clinici, pazienti, familiari), ricostruzione storica e analisi degli articoli scientifici, si analizzera: come
il gene & emerso nella storia della malattia; come & stato reso visibile nella ricerca di laboratorio; quali le reti
di finanziamento su scala globale che sostengono la sua affermazione e stabilizzazione nella scena
internazionale della ricerca e della cura; quali i gruppi di ricerca che lo tengono strettamente alleato alla
produzione della conoscenza sulla malattia; come viene trattato nelle recenti sperimentazioni terapeutiche,
come viene performato (Barad 2003) nella sfera pubblica da scienziati e associazioni dei pazienti. Nel paper
si intende mostrare come [lalleanza degli (in)visibili contribuisce alla mobilitazione, costruzione,
stabilizzazione e democratizzazione della conoscenza scientifica ai fini della cura delle malattie.
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La costruzione della biomedicalizzazione nella sfera pubblica: quale contributo dall’analisi
longitudinale dei media? Federico Neresini (Universita di Padova), Stefano Crabu (Politecnico di Milano)

Secondo Clarke e colleghe (2003) la progressiva biomedicalizzazione delle societa occidentali si configura
come l'esito emergente dell'ingresso sempre piu significativo della tecnoscienza nella “scena della cura”. Si
possono dunque individuare cinque fattori che alimentano i processi di biomedicalizzazione: (a)
I'affermazione di un complesso (bio)politico-economico — denominato Biomedical TechnoService Complex,
Inc — che determina I'apparente contraddizione per cui da un lato al carattere pervasivo della biomedicina fa
riscontro, dall’altro, la presenza di strati sempre piu ampi di cittadini che non hanno accesso a servizi sanitati
basilari, con una sostanziale compressione dei diritti universalistici relativi alla salute; (b) lo spostamento
dell’attenzione dalla salute come mezzo per raggiungere altri obiettivi, alla salute come fine in sé da
raggiungere attraverso mezzi tecnici; (c) il ruolo centrale assunto dalla tecnoscienza tanto nelle pratiche di
prevenzione e cura, quanto nelle attivita volte al mantenimento e ottimizzazione di una condizione di
benessere; (d) la moltiplicazione delle fonti d’'informazione sui temi della medicina, anche grazie allo sviluppo
delle ICT, e un allargamento della rete di attori implicati nella definizione della salute, nel trattamento della
malattia e nel mantenimento del benessere; (e) l'affermazione di nuove identitd individuali e collettive
(collettivi biosociali e identita tecnoscientifiche) che fanno riferimento al corredo genetico e alla definizione di
nuovi modelli epidemiologici e di rischio basati sulla dimensione molecolare dei processi biologici. In tale
contesto, i media giocano un ruolo di primo piano, non tanto nella trasmissione e amplificazione di contenuti
relativi alla biomedicina, quanto piuttosto come dispositivi cruciali nella co-produzioni e co-definizione del
processo di biomedicalizzazione. La sfera pubblica mediale rappresenta dunque un ambito d’indagine di
particolare interesse per studiare la biomedicalizzazione nelle sue varie articolazioni e implicazioni, e non
solo come ambito di promozione della health literacy. Partendo da due data-set costituiti dall’insieme degli
articoli che possano essere ricondotti in vario modo alle tematiche della salute e della medicina e che sono
stati pubblicati fra il 1984 e il 2017 da la Repubblica e dal Guardian (UK), I'obiettivo della ricerca di cui
presenteremo i risultati preliminari & quello di verificare — seguendo una prospettiva comparativa — la tenuta
dell’ipotesi della biomedicalizzazione. Verranno utilizzate alcune tecniche di analisi automatica del contenuto,
come per esempio topic detection e Name Entity Recognition (NER), cosi da ricavare le evidenze necessarie
a tale scopo, oltre a esplorarne le implicazioni metodologiche di maggiore rilievo.

La mutazione genetica tra fatto familiare e responsabilita individuale: un’auto-etnografia
Valeria Cappellato (Universita di Torino), Valentina Moiso (Universita di Torino)

Il contributo origina da un’analisi in corso sulle interconnessioni tra gli avanzamenti della ricerca genetica, le
pratiche di cura e la rappresentazione e i vissuti di malattia. Il contributo pud essere ricondotto a cio che Rier
(2000) ha descritto come una etnografia involontaria. Le note trascritte dalle due autrici lungo i rispettivi
percorsi di cura rappresentavano un modo per mettere ordine in quanto stava accadendo e solo
successivamente quegli stessi dati sono stati riconosciuti come utili ai fini di ricerca. In particolare si intende
qui soffermare I'attenzione sul percorso di consulenza genetica successivo alla diagnosi di cancro. L’esito
dei test definisce un rischio individuale e familiare, a cui i genetisti rispondono con una doppia delega: agli
oncologi per quanto riguarda i possibili trattamenti di chi ha gia sviluppato la malattia e all’individuo per
quanto concerne la responsabilita di gestire la comunicazione della diagnosi agli altri familiari. Nel passaggio
dellinformazione dai genetisti agli oncologi, e nella sua conseguente traduzione in pratiche di cura, si
riscontra un’esigenza di semplificazione, per cui il rischio familiare si riduce al rischio individuale di recidiva
del paziente preso in carico. Nella gestione del rapporto tra individuo e genetisti, e nel percorso di scelte
terapeutiche e di trattamento con gli oncologi, quindi, la dimensione del rischio familiare e/o genetico che noi
supponiamo dia vita a un “fatto familiare” da cui si generano vissuti e rappresentazioni di malattia
intergenerazionali, non & sufficientemente messo a tema dagli specialisti.

Medicina di precisione e diseguaglianze sociali: i rischi e le opportunita a confronto
llaria Galasso (Istituto Europeo di Oncologia, Universitd degli Studi di Milano), Giuseppe Testa (Istituto
Europeo di Oncologia, Universita degli Studi di Milano)

Presentiamo alcuni risultati della nostra ricerca di dottorato, che ha analizzato con approccio STS le
implicazioni dell’affermarsi della medicina di precisione (MP) sulle diseguaglianze sociali e sanitarie.
Principali casi studio sono il 100K Genomes Project (UK) e All of Us Research Program (USA), analizzati
attraverso lo studio del materiale informativo e tramite interviste qualitative ad esperti coinvolti
nell’organizzazione di tali progetti, e/o in progetti di salute pubblica o equita sanitaria negli stessi contesti.
Abbiamo analizzato le sfide e le opportunita date dalla MP relativamente a: (1) I'implementazione di politiche
socio-sanitarie (confrontando I'argomento della MP come “distrazione” dagli interventi sociali necessari per
contrastare a monte le disparitad sanitarie, VS I'argomento della MP come un’opportunita per riforme sociali
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pit “precise” nel contesto della “precision public health”), (2) linclusivita e I'accessibilita (confrontando
I’largomento che vede la MP come un rischio di esacerbare le disparita, data I'esclusivita legata ai costi delle
terapie e alle barriere pratiche e socio-culturali per la partecipazione alle ricerche, VS le campagne dei
progetti di MP per abbattere tali disparita promuovendo linclusione delle comunita piu svantaggiate e
storicamente sottorappresentate), e (3) la democratizzazione della medicina (confrontando i modelli
partecipativi proposti dalle iniziative per coinvolgere i “partecipanti come partners”, VS la loro efficacia
pratica). Distinguiamo diverse formulazioni di MP rilevando in alcune un “potenziale sociale” per promuovere
interventi politici sulle disparita sociali che si riflettono sulla salute. Osserviamo pero discrepanze tra le
ambizioni della MP e le attuali capacita in termini di inclusione e democratizzazione, ed evidenziamo come le
analisi e gli interventi della MP si concentrino attualmente sull’individuo come principale responsabile del
proprio stato di salute attraverso lo stile di vita. Proponiamo, con la nostra ricerca, di incentivare
I'allineamento tra interventi biomedici e socio-politici per risolvere le tensioni e realizzare le potenzialita della
MP a vantaggio dell’equita sanitaria e sociale.

Digitalizzazione e riconfigurazione della sala operatoria come dispositivo sociotecnico: uno studio di
caso sui processi d’innovazione in ambito chirurgico
llenia Picardi (Universita di Napoli Federico Il), Maria Carmela Agodi (Universita di Napoli Federico Il)

L’impiego di piattaforme robotiche e dispositivi di telemanipolazione nelle sale operatorie chirurgiche &
divenuto oggetto di analisi volte a valutarne lI'impatto sociale. Nella letteratura corrente, tridimensionalita
delle immagini, immersivita della esperienza sensoriale ed integrazione di informazioni provenienti da
diverse fonti sono riconosciute, pur nella controversa valutazione complessiva, come indiscussi aspetti di
superiorita della chirurgia robot-assistita, rispetto all’approccio laparoscopico convenzionale. Il suo sviluppo
si sta quindi gradualmente indirizzando verso l'integrazione di elementi di realta aumentata e di sistemi
cyber-fisici. Cooperazione intelligente di sensori, dispositivi di riconoscimento ed elaborazione di immagini e
big data, sistemi di navigazione con fotocamera sono tra gli elementi che, sostenuti dall’allineamento della
situazione operatoria effettiva con I'imaging preoperatorio e lintervento in situazione virtuale, potrebbero
caratterizzare, ancor piu che la robotica chirurgica, la chirurgia 4.0, ovvero la sala operatoria intelligente e la
chirurgia cognitiva, basata sul machine learning anche se non necessariamente su dispositivi chirurgici
autonomi. Il contributo che si propone affronta, con una prospettiva STS, alcune questioni teoriche e
metodologiche implicate nello studio dei processi che stanno contribuendo alla produzione di queste forme di
innovazione nelle pratiche chirurgiche e nei sistemi sociotecnici che le sostengono, attraverso uno studio di
caso sul centro di ricerca ICAROS dell’Universita di Napoli Federico Il. L’obiettivo € individuare alcune delle
transazioni chiave che si producono nelle arene transepistemiche di azione dove chirurghi, ingegneri,
aziende produttrici, pazienti, ed altri stakeholders costruiscono alleanze e reti entro cui prende forma la
progettazione di dispositivi di nuova generazione della chirurgia — e delle eventuali asimmetrie di potere e di
rilevanza da cui tali arene sono configurate o che a loro volta contribuiscono a configurare.
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SESSIONE #3
I “luoghi” della salute fra pratiche di cura e ricerca

biomedica
Chair: Attila Bruni (Universita di Trento)

Segreti e bugie: narrazioni di fiducia condizionata nella relazione medico/paziente
Valentina Cappi (Universita di Bologna)

Rappresentata sempre piu spesso come un campo di battaglia (Timmermans e Oh, 2010), la relazione fra
professionisti della salute e pazienti & stata attraversata negli ultimi decenni da trasformazioni profonde.
Questo paper si propone di ricostruire il punto di vista dei medici sui cambiamenti intercorsi nella pratica
quotidiana della professione. Attraverso interviste semi-strutturate a un campione di medici italiani di diversa
eta, genere, provenienza geografica e specialita, & stato possibile rilevare ricostruzioni ideali di situazioni
concrete, modelli di comportamento e fattori percepiti come problematici allinterno della relazione
medico/paziente. Leitmotiv di queste narrazioni €& il tema della fiducia, concetto ampiamente esplorato
(Luhmann, 1979; Giddens, 1990; Freidson, 2002), che una recente revisione sistematica della letteratura
(Brennan et al., 2013) ha dimostrato essere stato sviscerato empiricamente soprattutto dal punto di vista dei
pazienti, a scapito di quello dei professionisti. Si vogliono percid qui esaminare i fattori che i medici
intervistati hanno individuato come determinanti la trasformazione della relazione fiduciaria con i pazienti: gli
atteggiamenti difensivi, le dimensioni di genere e generazione, l'iper-specializzazione della medicina, le
nuove tecnologie, I'informazione scientifica di massa, linee guida ed evidenze, la rappresentazione televisiva
della malpractice sanitaria. | mutamenti evidenziati nella relazione fiduciaria saranno analizzati a livello
sistemico, organizzativo e interpersonale.

L’inversione della relazione medico-paziente, tra ipotesi e realta. Primi esiti di una ricerca svolta in
Emilia-Romagna
Alberto Ardissone (Universita di Bologna)

In letteratura, molti autori (ad es. Swan 2009; Topol 2015; Wachter 2015) celebrano I'incipiente prospettiva di
mutamento paradigmatico nella relazione del cittadino con il medico, in quanto Pavvento della
digitalizzazione sembrerebbe dirigere il sistema verso un approccio cittadino-centrico, con vari strumenti
dell’ICT che possono sia contribuire a scardinare antichi confini istituzionali (o “giurisdizioni”, alla Abbott,
1988), come le sfere della conoscenza e della diagnosi medica (Ardissone, 2018), che agevolare il
passaggio verso la promozione di una medicina preventiva (con capisaldi quali benessere, autocura, olismo)
(cfr. Wiederhold, 2015) e personalizzata (Swan, 2012), allinterno di un sistema sanitario guidato dal
paziente (Swan, 2009). Con la presente ricerca si intende indagare le opinioni dei cittadini rispetto alle
tecnologie dell'informazione e comunicazione, con lipotesi, sulla base della letteratura internazionale, di
un’affermazione anche nel nostro paese di un paziente sempre piu attivo e digitalizzato, che in prospettiva
contribuira al rovesciamento della prospettiva classica, nelle sue varie evoluzioni parsonsiane di asimmetria
informativa e gerarchica tra professionista e assistito. La ricerca si sta svolgendo nei seguenti termini: si &
assunta una patologia (il diabete) e una Regione sola (I'Emilia-Romagna) di riferimento, onde eliminare
possibili variabili intervenienti legate alle suddette dimensioni. Si intervistano, a partire dalle associazioni di
volontariato e poi a palla di neve, 40 pazienti diabetici, a cui si aggiungono 10/15 medici diabetologi (che
lavorano in Emilia-Romagna) e 15 amministratori di online health communities su Facebook. Nel caso dei
pazienti lintervista & di tipo narrativo, mentre con gli altri attori si & scelta la modalitd semi-strutturata.
L’approccio qualitativo & stato ritenuto preferibile proprio per la sua possibilita di indagare a fondo processi e
fenomeni nuovi e peculiari, catturandone meglio dinamiche e sfaccettature. I primi esiti permettono di sottolineare la
peculiarita della malattia cronica, e in particolare del diabete, nell’ambito della configurazione del rapporto medico-
paziente, sia per la sua forte soggettivazione e personalizzazione, sia per il fatto che per sua natura una
malattia cronica tende a valorizzare la figura del paziente, cui spetta la maggior parte della gestione ordinaria
e quotidiana della patologia. Contrariamente alle ipotesi di partenza, il medico continua ad essere punto di
riferimento ineludibile, e quindi non sostituito da altri canali; tuttavia, in piu soggetti € emersa come
’affidamento a tale figura sia subordinato alla capacita sostanziale di questi di guadagnarsi la fiducia del
paziente. Cid0 evidentemente mostra come lo sviluppo e la socializzazione del’ICT nelle sue varie
declinazioni sebbene non tenda a creare un effetto sostituzione (tecnologia-medico), contribuisca
cionondimeno a una importante riconfigurazione della relazione, con un paziente indubbiamente meno
passivo e meno disposto ad accettare un ruolo subordinato, ma piu attivo, informato e propenso a cambiare
medico, qualora quello curante non lo soddisfi dal punto di vista terapeutico e/o informativo e/o relazionale.
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“E una specie di liberta vigilata”: uno studio qualitativo sull’adozione dei micro-infusori tra i pazienti
diabetici
Alessia Bertolazzi (Universita di Macerata)

Nell’ultimo decennio, l'introduzione di due tecnologie — i sensori e i micro-infusori, che assicurano un
controllo continuo del glucosio e un’infusione automatica di insulina — ha radicalmente cambiato I'auto-
gestione del Diabete di Tipo 1 (DT1). L'utilizzo di questi strumenti migliorerebbe i parametri clinici e la qualita
della vita delle persone (Alsaleh et al. 2012; Pickup & Keen, 2002). Molti studi si sono concentrati
sull’esperienza soggettiva e le strategie di gestione del diabete dei pazienti (Kelleher, 1988; Maclean 1991;
O’Connor et al. 1997); invece, le ricerche sull’adozione di questi nuovi devices risultano ancora scarse.

Lo studio si pone come obiettivo principale quello di esaminare I'esperienza dei pazienti con DT1 in merito
all’adozione del micro-infusore. In particolare, si intende indagare: a) quali siano gli elementi che facilitano o
ostacolano l'introduzione dei devices; b) quali siano vantaggi, svantaggi e impatto sulla qualita della vita che
emergono dall’esperienza diretta delle persone.

Attraverso uno studio etnografico svolto presso il Centro di Diabetologia del’Ospedale di S. Benedetto del
Tronto, per 9 mesi sono state condotte osservazioni non partecipanti durante gli incontri di educazione rivolti
alle nuove applicazioni del micro-infusore e tenuti da therapy training specialists e da infermieri. Inoltre, sono
stati condotti 3 focus group (N=13 persone), 5 interviste a medici diabetologi e 12 interviste a persone con
DT1 che hanno iniziato ad utilizzare il micro-infusore.

L’acceso al micro-infusore & influenzato dalle decisioni del diabetologo, il quale seleziona a quali pazienti
proporre il device. Questa scelta sembra incentrata sulla malattia e orientata a parametrici clinici, oltre ad
essere soggetta alle credenze che lo stesso medico ha sui devices. Inoltre, durante gli incontri educativi, gli
specialists sembrano assumere uno stile comunicativo da “marketer”. Dalle interviste ai pazienti, emergono
aspetti contraddittori sull’utilizzo dei micro-infusori: da un lato, la maggior parte esprime un parere positivo, in
termini di acquisto di maggiore liberta nell’auto-gestione della malattia, di miglioramento dei parametri (ad es.
i valori dell’emoglobina glicata), di prevenzione di situazioni problematiche (soprattutto, ipo-glicemie).
Dall’altro, sensori e micro-infusori innescano nelle persone una condizione di continua sorveglianza sulla
malattia che, a lungo termine, potrebbe avere un impatto sulla qualita della vita.

Il self-tracking dell’attivita fisica o il «selfie» salutista
Marco Saraceno (Université Paris 1), Marina Maestrutti (Université Paris 1), Mauro Turrini (Université de
Nantes)

L’attivita fisica, sia essa lo sport individuale e «non inquadrato» (running, cicloturismo...) o la rieducazione in
seguito a eventi traumatici come l'infarto, &€ considerata una parte fondamentale non solo del benessere ma
anche della salute. In questo campo la registrazione, la raccolta e la condivisione dei dati tramite dispositivi
connessi sono pratiche sempre piu diffuse, presentate come strumenti di automotivazione, permettendo una
gestione autonoma della attivita fisica e quindi del proprio stato di salute. Tale fenomeno sembra iscritto in
un generale fenomeno di «sportivizzazione» dell’attivita fisica. Se a partire dalla fine degli anni ’80, le attivita
fisiche di benessere hanno progressivamente importando alcune pratiche di valutazione della performance
fisica dal terreno dell’agonismo, la necessita di routinizzare delle forme di sorveglianza puntuale del proprio
stato fisico emersa con la commercializzazione dei primi strumenti «connessi», ha condotto allo sviluppo di
sistemi ludici di gestione dei dati (gamification) che hanno trovato nella dinamica della competi-zione sportiva
un supporto efficace. In tal senso si € interpretato I'utilizzo di strumenti di self tracking come I'espressione
«neoliberale» della ricerca di massimizzazione del proprio «capitale corporeo» sintomo della colonizzazione
del «culto moderno della performance» che toccherebbe anche le pratiche di salute e benessere. Lo studio
empirico che abbiamo realizzato sulle pratiche di self tracking nel quadro di attivita sportive non inquadrate e
di alcuni pazienti in rieducazione post-infarto mostra una realtd piu complessa. In effetti, I'utilizzo degli
strumenti di auto-misurazione appare raramente come la ricerca di una ottimizzazione dell’attivita. In tal
senso, i dati sono presentati come «interessanti» meno per la loro oggettivita e piu per il legame che
intrattengono con l'esperienza soggettiva e affettiva dello sforzo compiuto, come delle narrazioni della
propria «attivita». In effetti, la sportificazione dell’attivita fisica, cioé la sua realizzazione nel quadro di norme
di valutazione della performance condivise, non & pensata come l'occasione di partecipare ad una
competizione generale, ma come un mezzo per iscriversi in uno stile di vita valorizzato collettivamente. La
salute non appare quindi come l'obiettivo della misura della performance, ma come uno dei significati
intrinsechi del fatto stesso di misurarla. Misurare I'attivita fisica significa in effetti riconoscersi come impegnati
in uno stile di vita «sportivo» (allenamento, equilibrio, ricerca del miglioramento...) valorizzato come sano. In
questo senso, il self tracking, inscrivendo le piu semplici pratiche corporali in una dimensione «sportiva»
permette a chiunque di produrre una sorta di «selfie» attraverso il quale raccontare (anche a se stessi) un
aspetto valorizzato del proprio quotidiano.
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Dal protocollo alla ricerca: infrastrutture sociotecniche della ricerca e della cura tra disallineamenti e
sinergie
Giuseppina Pellegrino (Universita della Calabria)

Quale ruolo svolgono le infrastrutture sociotecniche della ricerca e della cura nel marcare differenze (talvolta
generatrici di disuguaglianze in termini di opportunita) tra la medicina guidata dall’applicazione “cieca” e
pedissequa del protocollo e quella guidata dalla ricerca?

La questione viene posta e affrontata adottando la prospettiva di Geoff Bowker e Susan Leigh Star sui
processi di classificazione e infrastrutturazione (Bowker e Star 1999) al contesto della crescente con-fusione
tra le categorie (e le tecnologie) della ricerca e della cura soprattutto in oncologia (cfr. Cambrosio et al.
2018).

| dilemmi e i disallineamenti, ma anche le sinergie tra ricerca e cura passano anche dall’uso di infrastrutture
digitali e tecnologie di laboratorio disegualmente distribuite, che producono conseguenze a cascata sulla vita
dei pazienti. Infatti, le discrasie dei processi di standardizzazione (i limiti dei protocolli come infrastrutture
dellinformazione) sono amplificate e accentuate dalla diseguale possibilita di accedere alla medicina
personalizzata e a tecniche e tecnologie di ricerca “avanzate”, ma anche da condizioni locali e contingenti
che orientano I'uso dei protocolli e condizionano I’esercizio del dubbio e la ricerca di ipotesi alternative per la
cura.

Il contributo focalizzera questi processi a partire da alcuni frammenti autoetnografici, con I'obiettivo di
tradurre e rileggere le evidenze di un percorso clinico complesso, svoltosi in due contesti di cura per alcuni
versi antitetici, attraverso uno sguardo ispirato dagli STS.

E come engagement: il coinvolgimento di pazienti e professionisti come fattore di sviluppo dei
processi di eHealth

Arianna Radin (Universita di Bergamo), Roberto Lusardi (Universita di Bergamo), Stefano Tomelleri
(Universita di Bergamo)

L’eHealth & l'uso dell’ ICT per la salute, come da definizione del WHO, ma anche un modo di pensare che
pud migliorare l'assistenza sanitaria a livello locale, regionale e mondiale. Secondo questa prospettiva, dietro
la “e” di elettronica si nasconderebbe quindi, tra le altre “e”, anche la “e” di empowerment. Se I'obiettivo
dell’eHealth & avere un paziente attivo e alfabetizzato alle conoscenze sanitarie in grado di impegnarsi nella
gestione — “to engage in the management” — della propria cura, sembra quindi particolarmente interessante
inserire un’altra “e” a quelle proposte da Eysenbach: engagement, inteso anche sia coinvolgimento che
come impegno gia in fase di progettazione dello strumento. Tuttavia, recenti studi hanno dimostrato come sia
anche necessario che venga creato un equilibrio tra sistemi informativi, saperi professionali e pratiche situate
attraverso il coinvolgimento dei professionisti sanitari in fase di progettazione e attuazione di strumenti di
eHealth.

Il presente lavoro indaga quindi gli aspetti socio-organizzativi che agiscono sull’engagement dei pazienti e
dei professionisti sanitari nelle pratiche di eHealth, determinando cosi non di rado il destino stesso del
progetto di innovazione.

| risultati dell’ analisi del materiale empirico di un progetto pilota realizzato nel Nord d’ltalia mostrano: come
le figure dei telemedicine coordinators siano essenziali in fase di progettazione, I'eHealth non & solo l'uso
dellinformation and communication technologies (ICT) per la salute, come da definizione del WHO, ma
limitati nelle funzioni in fase di attuazione se non si trasformano in digital care managers; come I'engagement
dei pazienti sia correlato a quello dei professionisti; come continuino a persistere resistenze al’engagement
da parte dei professionisti che sembrano attribuire alle tecnologie eHealth la riduzione del proprio potere
decisionale sul processo di cura e per questo tendono ad ostacolare 'implementazione delle piattaforme.
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SESSIONE #4
Genere, salute e identita: le nuove forme della

medicalizzazione
Chair: Antonio Maturo (Universita di Bologna)

Identita, genere e biomedicina. Elementi di una ricerca sociologica sul cancro al seno
Barbara Morsello (Universita degli studi Roma Tre)

La biomedicina, forte del progresso tecnologico e dell’avanzamento delle scienze dell’artificiale, entra nel
soggetto sempre piu in profondita, disegnando nuove prospettive genetiche e molecolari.

L’individuazione del rischio, sulla base di determinanti genetiche, comporta I'oggettivazione di un’identita
somatica, legittimando di fatto specifiche politiche della vita, che diventa vera impresa strategica (Rose
2008) per il soggetto e per l'istituzione biomedica e sanitaria.

Questo cambiamento affida alle indagini sociologiche di settore e agli studi Sts, il compito di ricostruire il
complesso rapporto tra genetica e societa e di valutare I'impatto che tali conoscenze biomediche hanno sulla
vita dei soggetti (Kerr 2004).

Come rilevano numerosi studi (Hallowell et al. 2004, 2002) infatti, far parte di un gruppo a rischio, come nel
caso del tumore al seno, determina un cambio di prospettiva ed una rivalutazione della propria
configurazione identitaria sia per chi non vive (ancora) uno stato patologico, che per chi invece sta
affrontando un percorso terapeutico.

L’inedito repertorio di scelte, che questo cambio di paradigma consente, prova a risolversi entro territori
biografici nei quali i soggetti sono investiti da una responsabilita totale in merito a questioni determinanti per
la propria esistenza: la rinuncia alla maternita, I'amputazione di un seno, delle ovaie; comportano la
privazione di alcuni aspetti costitutivi dell’identita di genere, che cede il passo all'identita di malattia o proto-
malattia (Gillespie 2015).

La malattia &, difatti, un’interruzione biografica (Bury 1982) difficile da ripristinare, che spesso comporta
’emergere di identita tecno-scientifiche (Sulik 2009, 2011) ossia un tipo specifico di identita di malattia volta
a dare una spiegazione biomedica alla propria condizione esistenziale.

La ricerca qualitativa, oggetto del presente contributo, condotta presso I'lstituto Nazionale Tumori Regina
Elena, ha coinvolto 51 pazienti, interrogandosi sull'impatto che le nuove possibilitd biomediche hanno sulla
vita dei soggetti in seguito all’esperienza del tumore al seno in diversi stadi.

Menopausa, tecnologia e benessere. Una app per (ri-)guadagnare salute
Giulia Mascagni (Universita di Pisa), Andrea Giannini (Universita di Pisa), Amaury Trujillo (Istituto di
Informatica e Telematica, [IT-CNR)

Nell’ultimo decennio, in una fase in cui si moltiplicano i supporti tecnologici destinati a salute e benessere, e
numerosi sono quelli rivolti alle donne, ancora esigua & la diffusione di strumenti dedicati alla menopausa.
Eppure numerose e trasversali sono le vecchie problematiche e le nuove sfide che la transizione
menopausale - tanto a livello fisio-biologico quanto a livello sociale (Pizzini, Lombardi 1999; Archer et. al
2011; Donati et al. 2012; Davis et al. 2015; Monteleone et al. 2018) - continua a presentare alle donne.

Con il lavoro qui presentato si & dunque cercato di andare oltre ad una reticenza culturale fattasi anche
tecnologica e ci si € chiesti come I'introduzione di un’app per smartphone potesse intercettare le necessita e
mettere proattivamente a disposizione delle sue utenti informazioni appropriate e adeguate per orientarle
verso un percorso di cambiamento comportamentale e promozione di una autogestione consapevole della
salute a partire dalle risorse disponibili (Lyons, Griffin 2003; Payne, Doyal 2010; Opree, Kalmijn 2012;
Pinkerton 2015; Missinne et al. 2015). | primi risultati raccolti nelle fasi di testing delineano tre diverse aree di
ulteriore intervento e potenziale criticitd: ’accesso al supporto, I"attuabilitd del percorso di empowerment proposto a
partire dai profili individuali, la non sostituibilita delle figure esperte. I passi successivi nello sviluppo del’app
saranno dunque tesi: 1) a costruire una app intuitiva e accessibile che minimizzi 'impatto di digital divide e di
diseguali livelli di health literacy; 2) ad intercettare gli specifici bisogni e offrire tutti gli stimoli, informazioni,
promemoria utili al mantenimento o al ripristino di uno stato di benessere quanto piu possibilmente completo
e personalizzato; 3) a monitorare I'instaurarsi di dinamiche di eccessiva responsabilizzazione delle utenti e i
relativi effetti di colpevolizzazione delle abitudini quotidiane e/o di disincentivo a rivolgersi ogniqualvolta
opportuno a strutture sanitarie e specialisti.
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“Se dovessi tornare indietro vorrei non scoprirla”: screening auto-anticorpali e malattia potenziale
Eleonora Rossero (Universita degli Studi di Torino-Milano)

Gli auto-anticorpi sono anticorpi che reagiscono contro tessuti propri dell’organismo che li ha prodotti, dando
origine a quelle che vengono definite malattie autoimmuni. La possibilita di rilevarne la presenza all’interno
del siero sanguigno in assenza di manifestazioni cliniche fa si che agli auto-anticorpi possa essere attribuita
una funzione predittiva della patologia. Negli ultimi decenni sono numerose le tecniche di analisi sviluppate a
questo scopo, mentre lo screening auto- anticorpale di popolazioni asintomatiche comincia a riscontrarsi fra
le indicazioni per la diagnosi di alcune patologie autoimmuni. |l presente contributo evidenzia come tale
pratica, al pari degli screening genetici, contribuisca a situare i soggetti in esame in uno spazio liminale tra
salute e malattia, qualificandoli — con Timmermans — come patients-in-waiting. L’apposizione dell’etichetta medica di
‘potenzialmente malato’ ha effetti rilevanti sull’identita dell’individuo, laddove la percezione soggettiva del proprio
stato di salute viene riconosciuta come inattendibile. Al contrario, la sorveglianza medica per mezzo di
periodiche analisi del sangue si configura come unico strumento affidabile, in grado di rilevare la malattia
oggettiva (disease) e potenziale in assenza di illness. Utilizzando le narrazioni dei soggetti intervistati sul
tema, considero come il caso della tiroidite di Hashimoto possa tradursi in un’esperienza di measured
vulnerability, legata ai livelli di ormoni tiroidei rilevati in laboratorio e alle nuove tecnologie biomediche per
lindividuazione degli auto-anticorpi.

La digitalizzazione delle pratiche di monitoraggio della salute. L’applicazione Clue tra
medicalizzazione e stereotipi di genere
Letizia Zampino (Sapienza Universita di Roma)

Gli oggetti digitali quotidiani, I'Internet of Things, si presentano nel dibattito pubblico come nuovi attori
sociomateriali (Orlikowski 2007), assemblaggi di conoscenze eterogenee e in quanto tali come forze
produttive (Knorr Cetina, 1997; 2007). La pervasivita delle tecnologie digitali peraltro rende sempre piu sfumati i
confini tra le diverse sfere del sociale (Lupton 2016) e tra le culture epistemiche (Knorr Cetina 2007) avendo
effetti relazionali anche con le questioni della salute e del genere. Il presente contributo intende mettere in
relazione le questioni della salute e quelle di genere mediate dalle tecnologie digitali. Saranno analizzati gli
assemblaggi delle conoscenze inscritte nelle tecnologie di automonitoraggio quotidiano del proprio Sé,
conosciute in letteratura come tecnologie di self- tracking. Tra queste si possono individuare dispositivi
digitali mobili (come gli Smartphone), indossabili (Google Glass, FitBit), impiantabili (come i microchip) e i
sensori dislocati sul territorio (TVCC ecc.), usate per automonitorare o tracciare le attivita, le pratiche, le abitudini, le
funzioni corporee. Queste tecnologie di self- tracking, dunque, monitorano e trasformano in dati digitali —statistiche e
grafici — molteplici attivita della vita quotidiana, come, ad esempio, il sonno, i passi giornalieri, I’alimentazione, il
fitness, le attivita sessuali e riproduttive e cosi via, ma anche vere e proprie malattie croniche, una fra tutte il diabete. In
esse coesistono e cooperano conoscenze scientifiche, esperte e individuali. Queste vengono spesso
aggregate e trasformate in Big-Data, utili non solo per controllare e magari orientare di conseguenza i
modelli comportamentali della popolazione (van Dijck 2014), ma anche per confrontare la propria esperienza
personale con i grandi numeri co-prodotti da piccoli frammenti di conoscenza situata. In tale ottica si pud
analizzare Clue, un’app di monitoragio del ciclo mestruale che lotta contro i tabu e i miti che ruotano attorno
alle perdite di sangue femminile di diversa lunghezza e ciclicita attraverso la conoscenza scientifica veicolata dai
dati. Attraverso I’analisi del contenuto della piattaforma e dell’app si cerchera di ricostruire lo script (Cabitza, Mattozzi
2017) ideato dai progettisti, il quale fa emergere 'ambivalenza tra la lotta agli stereotipi di genere, da un lato,
e, dall'altro, la datificazione di sintomi, mood e funzioni corporee, che suggerisce il processo di
medicalizzazione della sindrome premestruale (PMS).

Le tecnologie riproduttive tra “social infertility” e “social egg freezing”. Prospettive di genere e di
salute
Lia Lombardi (Universita degli studi di Milano)

Questa proposta analizza le tecnologie della riproduzione assistita (TRA) in connessione con il processo di
medicalizzazione del corpo, della riproduzione umana e della vita quotidiana, considerando anche il contesto
sociale in cui si sviluppano. | presupposti dello studio proposto riguardano: lI'impatto delle TRA sulle relazioni
di genere e sui nuovi aspetti della genitorialita; la relazione tra le politiche sociali italiane e i cambiamenti
delle strutture familiari e parentali; le disuguaglianze di genere, ancora radicate nel contesto italiano, si
interfacciano da un lato con le sfide lanciate dalle TRA e dall'altro con i modelli riproduttivi convenzionali; una
riflessione sul “social egg freezing”: nuova sfida per la riproduzione umana Si tratta di uno "studio integrato"
basato sulla letteratura sociologica e antropologica - sia nazionale sia internazionale -, su fonti secondarie di
dati e su ricerche qualitative condotte in due centri di fertilita lombardi. Dallo studio emergono tre risultati
principali che poniamo al centro della discussione:
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1. La medicalizzazione della riproduzione, se da un lato & un mezzo di cura e di benessere, dall’altro
rappresenta una nuova forma di controllo sociale. Le TRA, attraverso la loro offerta e rappresentazione,
riproducono gli stereotipi di genere che enfatizzano gli aspetti riproduttivi e materni dell’identita femminile.
All'opposto, il corpo maschile & marginalizzato nel processo tecnologico della riproduzione, ma rimane
centrale nel processo di medicalizzazione della sessualita.

2. In ltalia, il progressivo avanzare dell’offerta e della domanda di riproduzione “high-tech, non riflette
adeguatamente le leggi, le politiche e il discorso pubblico che si presentano controversi e spesso
conservatori.

3. L’emergere del “social egg freezing” & oggi una nuova sfida sociale ai modelli riproduttivi conosciuti, in cui
i corpi, le politiche, le pratiche mediche sono centrali ma non lo sono nel discorso pubblico. Qual & dunque la
funzione sociale di questa nuova pratica medica?

| cambiamenti professionali in campo medico, tra mutamenti longitudinali e rinegoziazioni situate. I
caso della professione del diabetologo
Francesco Miele (Fondazione FBK - Trento), Enrico Maria Piras (Fondazione FBK - Trento)

| sistemi sanitari costituiscono un ambito di studio privilegiato per I'analisi dei mutamenti professionali. Una
delle motivazioni di tale interesse & la ridefinizione dei contenuti professionali e la nascita di nuove figure a
seguito del flusso continuo di innovazioni tecniche riguardo le procedure diagnostico-terapeutiche, la
produzione e la gestione delle informazioni cliniche e amministrative. L’analisi del mutamento professionale &
spesso ricondotta a elementi macro-sociali, in questo lavoro scegliamo invece di osservare i mutamenti delle
professioni con una prospettiva che mira a cogliere i legami tra le attivita quotidiane, gli strumenti tecnici, la
costruzione di visioni professionali e le relazioni con altri attori. A questo fine adotteremo la lente teorica
offerta dai practice-based studies, soffermandosi sul caso della professione del diabetologo e mettendo in
luce come le pratiche tecnologiche siano state nel corso del tempo ridefinite. Partendo da una ricerca
documentale e da una ricerca etnografica inerente I'introduzione di un sistema di telemonitoraggio remoto in
un reparto di diabetologia, si proporra una duplice prospettiva di analisi, storico-sociale ed etnografica. Con
'approccio storico-sociale si ricostruira I'evoluzione della relazione medico-paziente nella gestione della
patologia e il suo intrecciarsi con I’evoluzione tecnica e farmacologica. Questo permettera di mostrare |l
progressivo ampliamento degli attori presenti nella scena della cura, lo slittamento di competenze tra essi, e
la costruzione e modifica del contenuto professionale del medico diabetologo. Contemporaneamente, tale
prospettiva ci permette di cogliere i cambiamenti avvenuti nel corso del tempo nelle reti di cura
soffermandosi sull’entrata di nuove figure professionali e sui cambiamenti di ruoli e compiti di figure
professionali esistenti. La prospettiva etnografica, diversamente, analizzera il processo di design
partecipativo e di introduzione nella pratica clinica di una tecnologia di monitoraggio remoto. L’analisi
consentira di mostrare un nuovo tratto della professione del medico diabetologo che consiste nella
collaborazione con i designer per la definizione della funzionalita e delle policy di utilizzo del sistema tecnico.
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