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Introduzione

La Sociologia ha cercato di indagare il rapporto medicina-dimensione so-
ciale allo scopo di valutare la proiezione della malattia nel sistema sociale e
cercando di leggere tale rapporto in un’ottica eventuale di ruoli sociali.

Il progresso medico ¢ avvenuto senza mai mettere in discussione la ma-
trice culturale da cui dipendeva il senso della medicina stessa. I valori por-
tanti della medicina in quanto tutela sembrano delegittimati; le nozioni di
causa, di malattia, cura, derivate da quelle di colpa, pena, riparazione, non
hanno piu senso per milioni di persone.

La figura del paziente che si affida in modo passivo al sapere medico ¢
destinata ad essere sostituita da quella di un uomo che rivendica la possibilita
di decidere del suo destino individuale. Un libro di Sociologia della Medi-
cina, sia nella scelta di modelli euristico-interpretativi del fenomeno in que-
stione, sia degli strumenti di analisi da privilegiare nella eventuale scelta di
una prospettiva da cui osservare 1’evoluzione storica e socio-strutturale del
fenomeno sociale chiamato “medicina”, deve privilegiare un approccio me-
todologico specifico.

E necessario infatti da un lato, controllare gli ambiti tematici cangianti
dell’oggetto in questione e, dall’altro, avere ben presenti gli sviluppi che le
varie metodologie sociologiche hanno promosso allo scopo di costruire una
analisi sociale della medicina sempre rispondente alla funzione strategica di
questo sistema sociale parziale.

Allo scopo di gettare un semplice sguardo d’insieme sulle molteplici pro-
spettive che la sociologia ha elaborato per osservare la rilevanza sociale della
medicina, ci si deve soffermare sulla gran quantita di approcci e prospettive
proposti. Come ampiamente noto esistono infatti una Sociologia della Medi-
cina (prossima alla Sociologia Sanitaria tout court), una Sociologia della Sa-
lute (sensibile alla Sociologia della Malattia), una Sociologia Clinica, una
Sociologia delle Malattie Mentali.



Dal vertice osservativo di alcune sociologie speciali, come la Sociologia
delle Professioni, la Sociologia dell’Organizzazione, la Sociologia dei
Gruppi lo studio della Medicina consente di porre in questione assetti intera-
zionali, comunicativi e psicosociali riguardanti la prassi medicale. L’analisi
sociologica ha promosso conoscenza sociale sulla Medicina valorizzando le pro-
spettive fini della diversificazione metodologica e dell’ibridazione concettuale,
cosi la medicina risulta fatto ambientalmente rilevante nella valutazione dell’in-
cidenza statistica delle malattie e nelle attese di qualita della vita per classi di eta;
il rapporto medico-paziente, movimenta il concetto di ruolo, e realizza un ambito
di studi specifico sull’incidenza del fattore “comunicazione’ all’interno delle re-
gole di adempimento della funzione sociale del sistema.

Prescindendo per ora dalle caratteristiche che differenziano gli approcci
sociologici versati alla costruzione sociale del rapporto salute/malattia, pos-
siamo procedere da una definizione generale della Sociologia della Medicina
in forza della quale I’analisi sociologica della Medicina identifica un oggetto
(le differenze osservabili nella frequenza e distribuzione delle malattie tra i
gruppi sociali) ed uno scopo che ¢ quello di ricercare le cause del permanere
nel tempo di tali dati differenziali allo scopo di ricondurli ad ambiti di piena
pertinenza sociologica (struttura sociale; organizzazione del lavoro; in-
fluenza sulla mobilita sociale; rapporto tra societa, ambiente naturale e sue
dinamiche di artificializzazione, ecc.).

Da qui si procede allo studio dei diversi tipi di organizzazione sociale
sviluppatisi per la cura dei malati, da intendersi come si ¢ detto, nella fatti-
specie organizzativa, istituzionale e nella forma specifica di sistemi sociali
dedicati. Nella sua natura di sistema sociale la Medicina sara riguardata nella
rilevanza dei rapporti che intrattiene con I’intera struttura sociale.

Sara compito della Sociologia della Medicina studiarne la specifica qua-
lita determinante ruoli, professioni, consenso, conflitto nonché associazioni-
smo sviluppatisi all’interno ed all’esterno del sistema sociale della medicina.
Sara inevitabile lo studio delle relazioni sociali costruite attorno alla pratica
medica sul modello dell’interazione tra medico e paziente.

La sociologia della comunicazione studiera la funzione delle dinamiche
comunicative all’interno del sistema medicale, di rilievo secondo molti e di
scarso rilievo secondo altri. In chiave di Sociologia della morale si studie-
ranno le deontologie professionali medico-infermieristiche.

La sociologia della Scienza dovra riguardare nella Medicina una delle piu
strategiche forme di socializzazione della scienza nell’etda moderna, magari
alla luce dell’acceso dibattito interno alla storia della medicina sulla sua au-
tentica natura (se per medicina si debba intendere una tecnica, un’arte oppure
una scienza). La sociologia della conoscenza ne studiera le forme ed il grado
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di permeabilita alla ideologia dominante (si pensi solo un attimo alle valenze
politiche dell’igiene e della profilassi) anche in riferimento a celebri tentativi
mossi dall’interno del razionalismo scientifico.

In chiave di confronto tra Sociologia e Storiografia si studieranno le ra-
pide ridefinizioni moderne dei rapporti tra religione, potere e medicina all’in-
domani dei ricorrenti scoppi pandemici; nello studio delle costruzioni ideo-
logiche si potranno valutare i pregiudizi ed i1 processi di stigmatizzazione
incarnati da alcune forme di malattia (ad es. la lebbra); I’importante capitolo
dei rapporti “obbligati” della sociologia con altre scienze umane come la Psi-
cologia Sociale, condurra ad occuparsi delle cupe atmosfere di attesa della
fine conseguenti ad una idea di malattia come flagello biblico.

La sociologia delle malattie mentali ha costituito una piattaforma episte-
mologica dedicata allo studio delle probabili determinanti sociali e culturali
di una vasta gamma di disturbi psichiatrici, dalle cosiddette “grandi psicosi”
— Schizofrenia, Parafrenia, Sindrome Paranoide — ai disturbi dell’umore, al
campo delle sindromi depressive, oppure ai disturbi dell’alimentazione.

In particolare lo studio delle sindromi depressive potra donare slancio ul-
teriore alla concezione ultra-socializzata dell’essere umano, oppure creare
delle varianti significative all’interno di un rinnovato interesse per la diver-
sificazione delle culture terapeutiche nel sistema sociale della medicina.

Dopo questa prima ricognizione di oggetti, scopi, strategie e modalita di
valutazione socio strutturale della operativita sociale della medicina (soprat-
tutto nella sua versione tardo-moderna, cio€ di Biomedicina o di Medicina
Scientifica di progetto), potremo mostrare come singoli aspetti del metodo
sociologico, nonché categorie fondamentali dell’analisi sociale, vengano a
contatto — e con quali risultati — con la medicina. In tal senso occorre preci-
sare che le innumerevoli definizioni di Sociologia formulate nella letteratura,
non meno di quelle desumibili dall’opera concreta, di diversi sociologi pos-
sono essere raggruppate in una decina di classi.

Le definizioni di base della sociologia (cio che essa €) possono essere
distinte a seconda che assumano ad oggetto privilegiato il divenire della so-
cieta o le correlazioni esistenti tra fenomeni sociali; le interdipendenze tra
parti, settori e funzioni dei sistemi sociali piuttosto che i rapporti tra valori,
norme e simboli all’interno dei sistemi culturali; le modalita dell’azione so-
ciale dentro i sistemi operativi piuttosto che i caratteri immanenti della vita
associata, i processi e le strutture comuni a tutte le classi di fenomeni sociali
piuttosto che I’influenza dinamica dei gruppi e la riarticolazione che sono
capaci di operare all’interno dell’organizzazione sociale.






Medicina e struttura sociale: preambolo e nodi critici

A. Quale sociologia della medicina post-genomica?

L’era della medicina post-genomica ha aperto una serie di complesse que-
stioni epistemologiche che richiedono una nuova prospettiva sociologica. La
sociologia della medicina post-genomica si concentra sulle strategie di con-
dizionamento che i fattori sociali, culturali ed economici utilizzano per in-
fluenzare la ricerca, lo sviluppo e I’utilizzo delle tecnologie genomiche. Que-
sto campo di indagine esplora le implicazioni sociali delle scoperte genomi-
che, come la discriminazione genetica, I’equita sanitaria e il consenso infor-
mato. Tuttavia le maggiori implicazioni sembrano emergere da ambiti cen-
trali del cosiddetto “plesso bioetico”, come nel caso dell’Eugenismo di mer-
cato e/o della “concorrenza genetica”.

Alcune delle aree chiave di indagine nella sociologia della medicina post-
genomica includono: la questione della disuguaglianza sanitaria, cio¢ il
modo in cui le tecnologie genomiche esacerbano (o riducono) le disugua-
glianze sanitarie esistenti. Diverse questioni legate all’accesso ai test geno-
mici ed alle cure basate sulle terapie genetiche, acuiscono i rischi di discri-
minazione genetica, riguardanti la costruzione sociale della corporeita.

Come le informazioni genetiche possono essere utilizzate per discrimi-
nare le persone nell’occupazione, nell’assicurazione ed in altri contesti so-
ciali ¢ un tema che assume sempre nuove sfumature, in un’area di interse-
zione tra Sociologia, Diritto e Scienza. Come riuscire a proteggere le persone
dalla discriminazione genetica, nel senso di un loro mantenimento nelle ga-
ranzie giuridiche del diritto alla salute, diviene allora una questione centrale
della cittadinanza nel sistema sociale funzionalmente differenziato.

Di carattere piu specialistico in chiave giuridica ¢ la questione inerente al
consenso informato a fronte del poter riuscire o meno ad ottenere un con-
senso informato significativo quando si sia in presenza di informazioni ge-
nomiche complesse (anche in riferimento a pazienti partecipanti a specifiche
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ricerche biomediche). Certamente ampio ¢ il campo dell’Etica della ricerca
genomica. Il ritmo fortemente accelerato con cui la ricerca raggiunge i propri
obiettivi, solleva importanti questioni etiche che orientano alla ricerca della
necessaria garanzia in merito alla scelta ed alla conduzione delle traiettorie
sperimentali dei protocolli di ricerca. Il tema, certamente rilevante, relativo
alle implicazioni sociali delle scoperte genomiche, pone I’accento sul come
le scoperte genomiche influenzino le nostre idee sull’identita, la soggettivita
e la costruzione del sé. Come possiamo garantire che le tecnologie genomi-
che siano utilizzate in una dimensione universalistica?

Come garantire che non interferiscano con il mistero di me stesso, all’in-
terno della condizione umana nell’eta della tecnica? La ricerca sociologica ¢
confrontata con domande impellenti che hanno come punto di riferimento
una sorta di “cittadinanza genetica”.

La sociologia della medicina post-genomica ¢ dunque un campo in rapido
sviluppo con un grande potenziale analitico relativamente alla possibilita di
dare forma al modo in cui comprendiamo ed utilizziamo le tecnologie geno-
miche. Attraverso la ricerca e ’analisi sociologica sara possibile lavorare,
non solo per garantire che queste potenti tecnologie siano utilizzate in modo
equo, giusto, ma anche per affrontare eventuali abusi, banalizzazione della
condizione umana ed eccessi nell’opzione medicale del governo del corpo.

B. L’attuale quadro delle epistemologie mediche

Nel panorama medico odierno coesistono diverse epistemologie, ognuna
con specifici punti di forza e — si puo dire — di debolezza. Tra le piu impor-
tanti troviamo il positivismo, con la sua enfasi sulla misurabilita, oggettivita
e ripetibilita. E un approccio che, notoriamente, privilegia esperimenti con-
trollati e statistiche allo scopo di generare conoscenza. Si tratta di un approc-
cio dominante nella medicina basata su prove di evidenza e nella ricerca far-
macologica.

L’approccio positivistico, tuttavia, riduce la complessita della salute ad
una serie di variabili misurabili, trascurando aspetti sociali e latamente con-
testuali, configurando una visione semplicistica della malattia e del relativo
trattamento, trascurando 1’esperienza individuale del paziente (determinanti
sociali della salute). L’approccio interpretativo si concentra sul significato e
sulla comprensione delle esperienze individuali, utilizzando metodi qualita-
tivi come interviste ed osservazioni per raccogliere dati. Pone ’accento spic-
catamente sul punto di vista del paziente e sul contesto sociale della malattia.
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Pur nella sua garanzia di soggettivazione, si tratta di un approccio difficile
da generalizzare nelle sue risultanze scientifiche e si mostra non sempre in
grado di fornire risposte definitive o soluzioni concrete alla problematica me-
dica. L’approccio ispirato al realismo critico cerca di trovare un equilibrio
tra positivismo e interpretazione, riconoscendo la molteplicita delle cause
della malattia e I’importanza della sinergia tra diversi tipi di conoscenza. In
tale dimensione si ricerca 1’uso di metodi misti per raccogliere dati e generare
conoscenza, anche se potra rivelarsi piuttosto complesso da mettere in pra-
tica, anche perché richiede competenze multiple, in metodologie di ricerca
anche assai diverse tra loro. Vi sono ovviamente anche degli approcci olistici
che amano considerare la salute come una condizione complessa ed armo-
nica che ricerca I’integrazione di mente, corpo e spirito.

Essi riguardano medicine tradizionali e complementari come agopuntura
e yoga, concentrandosi sulla prevenzione e sulla promozione del benessere
piuttosto che sulla specifica cura della malattia. La mancanza di prove scien-
tifiche rigorose per supportarne I’efficacia ¢ la critica piu longeva agli ap-
procci olistici che si possono anche mostrare incompatibili con la medicina
basata su prove di evidenza. Oltre a queste epistemologie dominanti, stanno
emergendo anche prospettive diverse, come la medicina di precisione e
quella ispirata alla salute globale, che richiedono approcci epistemologici
differenti. E importante sottolineare che nessuna singola epistemologia ¢ in
grado di fornire una spiegazione completa e soddisfacente della salute e della
malattia. La combinazione di diverse prospettive si rende spesso necessaria
per comprendere la complessita dei problemi medici e fornire un’assistenza
sanitaria adeguata ai pazienti. Vale ancora I’ammonimento del celebre cli-
nico Claude Bernard che sul finire del XIX secolo affermava che “la salute
¢ uno stato che non promette nulla di buono”.

C. Lo statuto di scientificita della medicina

Pur essendo difficile individuare teorie assolutamente baricentriche in un
campo in continua evoluzione come quello della medicina scientifica, si pos-
sono sicuramente menzionare alcune teorie che hanno avuto un impatto si-
gnificativo sulla nostra comprensione della salute e della malattia e che con-
tinuano a guidare la ricerca e la pratica medica odierna. Si tratta di una rico-
gnizione epistemica che — progressivamente — da dall’infinitamente piccolo
all’infinitamente grande, chiamando in causa diversi livelli di realta.

Imprescindibile risulta la teoria microbica che, a partire dagli studi di Louis
Pasteur e Robert Koch nel XIX secolo, ha stabilito che i micro-organismi
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(come batteri e virus) sono la causa di molte malattie infettive. Ha portato allo
sviluppo di antibiotici, vaccini e altre misure di prevenzione e trattamento che
sono entrate stabilmente nell’imaginario collettivo (medico e non).

La teoria dell’evoluzione di Charles Darwin, sebbene non specifica per la
medicina, ha avuto un profondo impatto sulla nostra comprensione della di-
versita umana e della suscettibilita alle malattie. Si tratta di uno strumento
concettuale che consente di spiegare come le malattie si siano evolute e dif-
fuse nel tempo e come la selezione naturale abbia plasmato il nostro sistema
immunitario.

Teoria del gene centrale ha rappresentato un grande passo in avanti in
senso causalistico/deterministico (mono-fattorialita). Proposta da George
Beadle e Edward Tatum negli anni *40 del secolo scorso, stabili che i geni
determinano la produzione di proteine, che a loro volta influenzano i tratti e
le funzioni del corpo, aprendo la strada alla genetica molecolare ed allo svi-
luppo di nuove terapie per le malattie genetiche. Le teorie del sistema immu-
nitario: la nostra comprensione del sistema immunitario, e di come funziona
per difendere il corpo da infezioni e malattie, ¢ fondamentale per lo sviluppo
di vaccini, farmaci immunosoppressori e terapie anticancro.

Questa teoria continua ad evolversi con nuove scoperte sui meccanismi
complessi del sistema immunitario, ricercando anche interessanti connessioni
con elementi specifici del processo di socializzazione del singolo individuo.

La teoria bio-psico-sociale ¢ un modello olistico della salute, sviluppato
da George Engel negli anni 70 del *900 e riconosce I’influenza di fattori
biologici, psicologici e sociali sulla salute e sulla malattia, sottolineando
I’importanza di un approccio olistico alla cura del paziente. Oltre a queste
teorie fondamentali, la medicina moderna si basa su un’ampia gamma di co-
noscenze provenienti da diverse discipline, tra cui la fisica, la chimica, la
biologia, I’informatica e le scienze sociali. La continua ricerca e scoperta di
nuovi dati porta all’evoluzione e all’affinamento delle teorie esistenti, non-
ché allo sviluppo di nuove per spiegare la complessitd del rapporto sa-
lute/malattia e della lettura che ne fanno i diversi sistemi sociali.

D. I paradigmi epistemici della sociologia della medicina
Oggi, la sociologia della medicina si avvale di un panorama complesso e
multiforme di paradigmi, ognuno dei quali offre importanti criteri di analisi

dei rapporti tra salute, malattia e societa. Tra i paradigmi dominanti troviamo
il paradigma biomedico che pone enfasi sul modello medico egemonico, con
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la malattia rubricata come un’entita biologica con cause ¢ meccanismi defi-
niti. Vi si privilegia I’approccio individualistico, focalizzandosi sul corpo del
paziente e sulle sue caratteristiche biologiche.

Criticato per la sua visione riduzionista e per la trascuratezza dei fattori
sociali e culturali che influenzano la salute, gode ancora di molto credito. Il
paradigma funzionalista analizza la salute e la malattia come funzioni sociali,
legate al mantenimento dell’ordine e dell’equilibrio sociale. Nell’ambito
della produzione sociale dei corpi, considera il sistema sanitario come
un’istituzione che svolge un ruolo fondamentale nel controllo sociale e nella
produzione di salute. E criticato per una certa visione statica e per la sua
sottolineatura del consenso piuttosto che del conflitto. Il paradigma conflit-
tuale sottolinea invece le disuguaglianze sociali e le relazioni di potere che
influenzano la salute e I’accesso alle cure.

Questo approccio analizza la medicina come uno strumento di dominio
sociale e di conseguente riproduzione delle diseguaglianze. Ha ricevuto nu-
merose critiche per il suo determinismo sociale e per una sottovalutazione
dell’agency individuale. Il paradigma simbolico-interpretativo lavora sul si-
gnificato che le persone attribuiscono alla salute, alla malattia ed alle espe-
rienze mediche globalmente intese.

Esplora le narrazioni e le rappresentazioni sociali della salute e della ma-
lattia, anche se spesso gli viene rimproverato un eccesso di soggettivazione
con la conseguente difficolta a generalizzare i suoi risultati. Il paradigma
post-strutturalista ridiscute le categorie binarie e le strutture sociali rigide su
cui si basano i1 paradigmi tradizionali. Sottolinea la fluidita e la costruzione
sociale della salute, della malattia e del corpo (la moderna “fabbrica del
corpo”).

Aspramente criticato per la sua frammentazione, evidenzia una certa dif-
ficolta a fornire soluzioni concrete ai problemi contingenti della salute
umana. Oltre a questi paradigmi dominanti, la sociologia della medicina in-
corpora anche prospettive emergenti come la sociologia del corpo e la socio-
logia delle emozioni. L’interazione di questi paradigmi contribuisce alla ric-
chezza ed alla complessita della sociologia della medicina, permettendo di
coglierne le molteplici sfaccettature ¢ di sviluppare una comprensione pit
profonda delle relazioni tra salute, malattia e societa.

E. I rapporti tra sociologia e medicina post-genomica

La medicina post-genomica, caratterizzata da un’analisi approfondita del
DNA e del suo ruolo nella salute e nella malattia, ha aperto un ventaglio di
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nuove sfide e opportunita che richiedono I’intervento della sociologia della
medicina. Questa sinergia tra due discipline apparentemente distanti si rivela
fondamentale per comprendere le implicazioni sociali, etiche ed economiche
delle innovazioni biotecnologiche. Ecco alcuni punti chiave che evidenziano
1 rapporti tra sociologia della medicina e medicina post-genomica. Il primo
si riferisce alla comprensione dei fattori sociali che influenzano la salute. La
sociologia della medicina aiuta a decodificare le complesse relazioni tra fat-
tori sociali, come ’ambiente socioeconomico, I’istruzione, I’accesso alle
cure e I’insorgenza di malattie.

La medicina post-genomica, da parte sua, offre strumenti per identificare
— latamente — predisposizioni genetiche individuali. Insieme, queste due di-
scipline possono certamente fornire una visione piu realistica della salute e
delle cause che la revocano in dubbio, permettendo di sviluppare interventi
mirati e piu efficaci e socialmente razionali. Sul versante dell’individuazione
e del contrasto alle disuguaglianze sanitarie, le tecnologie genomiche, seppur
rivoluzionarie, rischiano di esacerbare le discrasie sanitarie esistenti.

L’analisi sociologica aiuta ad identificare le barriere all’accesso ai test
genomici ed alle cure personalizzate, come gia accade in condizioni di di-
sparita economica, di discriminazione — nelle sue diverse forme — e nella
mancanza di competenze comunicative (per riuscire a mantenersi nella di-
mensione del diritto sanitario). In collaborazione, le due discipline possono
elaborare strategie per garantire un accesso equo alle nuove tecnologie e ri-
durre le disuguaglianze nella salute. Abbiamo detto che la medicina post-
genomica solleva questioni etiche complesse, come la difesa della privacy e
la garanzia nella tutela dei dati genetici, il consenso informato, la discrimi-
nazione su base genetica e la brevettabilita delle scoperte genetiche.

La sociologia della medicina, con il suo potenziale osservativo, puo certa-
mente contribuire a sviluppare cornici istituzionali adeguate all’eta della tec-
nica, capaci di garantire un uso responsabile delle tecnologie genomiche in
grado di tradursi in una dilatazione dei diritti di inclusione e di cittadinanza.

Un ultimo punto riguarda la promozione dell’efficacia comunicativa. La
comunicazione efficace tra professionisti sanitari, pazienti ¢ pubblico in ge-
nerale ¢ fondamentale per la corretta interpretazione e ’utilizzo dei risultati
dei test genomici. La sociologia della medicina, con la sua comprensione
delle macro-dinamiche sociali e dei micro-processi comunicativi, svolge una
funzione essenziale nello sviluppo di strategie di comunicazione accessibili
e culturalmente sensibili per garantire che tutti i soggetti coinvolti siano in-
formati e responsabilizzati nel processo decisionale.

L’implementazione di politiche pubbliche efficaci in materia di medicina
post-genomica richiedera dunque una solida base di prove scientifiche ed una
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comprensione delle implicazioni socio-strutturali che contestualizzino la
strategia osservativa del sistema sociale della medicina. La collaborazione
tra sociologia della medicina e medicina post-genomica fornira ai policyma-
kers le informazioni e gli strumenti necessari per elaborare politiche che pro-
muovano equitd, giustizia ¢ benessere pubblico in un’epoca che identifica
nel raggiungimento di nuove frontiere mediche una modalita nuova di pro-
determinazione socio-tecnica dell’essere umano.

F. Il modello di essere umano della medicina post-genomica

Nell’era della medicina post-genomica, 1’idea di “uomo” ed il suo rap-
porto con la salute e la malattia si stanno evolvendo in modo significativo.
Le profonde conoscenze acquisite sul genoma umano e sulle implicazioni
della sua manipolazione per la salute e la predisposizione a determinate pa-
tologie stanno sfidando, non solo, le tradizionali concezioni di salute, malat-
tia e cura, ma anche le immagini della corporeita come “luogo di umanita”.

La medicina produce un proprio modello di essere umano e possiamo
ipotizzare alcuni aspetti chiave che caratterizzano 1’idea di uomo nella me-
dicina post-genomica. Ci si riferisce ad un essere individuale che decide di
sé¢ in modo complesso. La medicina post-genomica sottolinea 1’unicita di
ogni individuo, riconoscendo che il suo patrimonio genetico rappresenta solo
una parte della complessa equazione che determina la salute. Fattori ambien-
tali, stili di vita, esperienze sociali e psicologiche interagiscono con il ge-
noma (Epigenesi), dando vita ad un quadro idiosincrasico e dinamico della
salute umana. La medicina post-genomica si rivolge ad un soggetto attivo e
partecipe. L uomo non ¢ piu visto come un semplice paziente (medicina pas-
siva), ma come un agente attivo nel processo di cura e di ricerca del “Well
Being”.

La medicina post-genomica apre la possibilita di sviluppo a trattamenti
medici preventivi e personalizzati, che richiedono il coinvolgimento attivo
del paziente nella comprensione del proprio patrimonio genetico, nella ge-
stione della propria salute e nella presa di decisioni informate anche se per-
mangono i rischi di banalizzare la cura di sé all’interno di una osservazione
“self brand” di noi stessi. L’individuo ¢ un essere connesso ed interdipen-
dente che ricerca nella medicina post-genomica la continuita tra salute indi-
viduale ed immagini contestuali di salute collettiva, anche se la mercifica-
zione eccessiva della salute la sottomette ai circuiti di acquisizione indivi-
dualizzata tipici delle regole di mercato.
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L’uomo della medicina post-genomica ¢ consapevole della natura dina-
mica della conoscenza e si mostra pronto ad adattarsi e ad apprendere conti-
nuamente per gestire al meglio la propria salute come elemento caratteriz-
zante della “societa della conoscenza”. Un essere umano che non teme nuove
sfide etiche.

Le scoperte della medicina post-genomica sollevano nuove ¢ complesse
questioni etiche come quelle relative al potenziamento umano e le infinite
possibilita di “Body modification” garantite dall’ingegneria genetica.
L’uomo della medicina post-genomica ¢ chiamato a riflettere criticamente su
tali questioni — confrontandosi anche con osservazioni contro-intuitive della
sua collocazione sociale — nel tentativo di contribuire a sviluppare un quadro
etico-sociale adeguato alle tutele in questione e per guidare la ricerca e la
corretta implementazione delle biotecnologie.

G. Il concetto di salute umana della medicina post-genomica

Nell’era della medicina post-genomica, 1’idea di salute umana sta evol-
vendo in modo significativo, spostandosi da una visione binaria di salute/ma-
lattia verso una concezione piu complessa e multidimensionale. Le profonde
conoscenze acquisite sul genoma umano ¢ le sue implicazioni relative alla
predisposizione nei riguardi di determinate patologie stanno sfidando le tra-
dizionali definizioni di salute e malattia, aprendo la strada a nuove, quanto
inedite, prospettive.

Alcuni aspetti chiave che caratterizzano 1’idea di salute umana nella me-
dicina post-genomica vedono la costruzione della salute come una prospet-
tiva incrementale di condizioni di pro-determinazione medica del sé. La me-
dicina post-genomica riconosce che la salute non ¢ uno stato binario di “be-
nessere” o “malattia”, ma piuttosto un continuum che comprende una varieta
assai sfumata di stati di salute e benessere.

Questo spettro include non solo 1’assenza di malattie, ma anche la capa-
cita di adattarsi ai cambiamenti come il poter vivere una vita piena e signifi-
cativa. Si tende sempre piu a pensare la salute all’interno di traiettorie di
personalizzazione e predizione. Le informazioni genetiche possono essere
utilizzate per sviluppare profili di salute individualizzati, che permettono di
identificare precocemente il rischio di sviluppare determinate malattie allo
scopo di attuare interventi preventivi mirati.

La medicina post-genomica apre alla possibilita di definire una medicina
personalizzata che considera le caratteristiche uniche di ogni individuo per
ottimizzare la prevenzione, la diagnosi ed il trattamento dei dati sanitari.
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L’integrazione dei fattori biologici, psicologici e sociali fa si che la salute
umana risulti influenzata da una complessa interazione multifattoriale che
impone di considerarli in modo sistemico, per ottenere una visione completa
delle componenti di salute di un individuo, la cui comprensione si rende ne-
cessaria per sviluppare interventi efficaci.

Le nuove conoscenze e tecnologie della medicina post-genomica rende-
ranno perd necessario un dibattito pubblico aperto ed informato per affron-
tare sfide relative all’interplay sistemico che la dominanza medica ¢ capace
di attivare. Occorre sviluppare un quadro istituzionale nuovo per guidare la
ricerca e I’applicazione delle biotecnologie verso obiettivi “di soglia” ispi-
rato ai diritti sanciti Costituzionalmente (Costituzionalizzazione della per-
sona). La medicina post-genomica, con le sue straordinarie potenzialita di
diagnosi, prevenzione e cura, apre ad un mondo di possibilita per migliorare
la salute umana.

Tuttavia, questo progresso scientifico porta con sé anche una serie di pa-
radossi sociali che richiedono un’attenta riflessione e un impegno per un uso
responsabile e giusto delle biotecnologie. Il primo ¢ il paradosso della “pro-
messa” e della realta. La medicina post-genomica promette una medicina pit
personalizzata, efficace ed immediata, ma la realta propone un accesso a que-
ste tecnologie spesso disuguale, con divari significativi tra paesi ricchi e po-
veri e tra fasce di popolazione con diverso reddito ed istruzione. Si evidenzia
la necessita di politiche pubbliche che garantiscano un accesso equo alle tec-
nologie genomiche e promuovano una medicina naturalmente piu inclusiva.

Di rilievo ¢ anche il rischio rappresentato dal c.d. “paradosso dell’infor-
mazione e del potere”, con la medicina post-genomica che, generando una
grande quantita di dati genetici sensibili, solleva in concomitanza la que-
stione della gestione e del controllo di queste quantita di informazioni sensi-
bili, sollevando importanti questioni sulla tutela dei dati personali (ambito
della privacy) e configurando scenari complessi con forme di discrimina-
zione genetica e la sua potenziale utilizzazione a misura del potere delle
grandi aziende biotecnologiche. Sono emergenze di matrice tecno-scientifica
che richiedono un quadro normativo chiaro ed inclusivo per la tutela dei dati
genetici e per garantire che i cittadini abbiano il controllo sulle proprie infor-
mazioni (pur non essendo il corpo riducibile ad esse).

Recentemente si ¢ discusso molto del paradosso della “speranza e della
paura”. La medicina post-genomica offre nuove speranze per la cura di ma-
lattie gravi, ma allo stesso tempo suscita paure ed ansie sociali legate alla
scoperta di predisposizioni genetiche a determinate patologie, spesso grave-
mente invalidanti. Si tratta di una condizione che richiede un impegno nella
comunicazione trasparente ¢ nel sostegno psicologico per aiutare le persone
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