EDITORIALE

di Andy Miah* e Emma Rich**

Nonostante il tema vanti oltre un decennio di studi, la sociologia della
salute non ha ancora sufficientemente analizzato 1’importanza e la com-
plessita dei contesti sanitari digitali, in modo particolare per quanto con-
cerne la capacita di modificare i criteri metodologici della ricerca. Pertan-
to, spetta alla comunita scientifica sviluppare un approccio metodologico
rigoroso e sensibile a tale ambito di studio, dal momento che la nostra
comprensione dei comportamenti di salute e dell’assistenza sanitaria ¢
sempre pil inscindibile dalla proliferazione dei nuovi sistemi digitali che
hanno portato a nuove configurazioni delle comunita impegnate per le
problematiche di salute e a modi innovativi di fornire assistenza ai pazien-
ti (Miah e Rich, 2008). Difatti, I’'importanza e la complessita di questo
mutamento non possono essere sottovalutate. Come afferma Hine (2005,
p. 1) Internet lancia «una sfida importante per la nostra comprensione dei
metodi di ricerca». Questi sviluppi rendono attuale la scelta di Salute e
Societa di pubblicare un numero dedicato alla sanita online, soprattutto
perché vi ¢ stata una rapida crescita in termini di innovazione nell’area
della salute digitale attraverso il passaggio dal mero consumo di contenuti
ad una maggiore interazione e produzione da parte degli utenti. In tal sen-
s0, se & vero che 1’avvento di Internet ha segnato un punto di svolta per la
sociologia della salute, le conseguenze della sanita digitale sono oggi an-
cora pit complesse grazie all’integrazione con i dispositivi mobili e alla
nuova economia condivisa della cultura digitale. Inoltre, gli strumenti at-
traverso cui i ricercatori analizzano cio che avviene in questa area di stu-
dio hanno subito una notevole evoluzione.

Cosi, la sociologia della salute oggi dispone di nuovi dati e tipi di inter-
facce, come per esempio quelli provenienti dai fascicoli sanitari elettronici
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e dalla condivisione su dispositivi mobili di suggerimenti per la promozio-
ne della salute che trasformano le modalita di scambio e mostrano come
le persone negoziano il loro benessere attraverso diversi sistemi tecnologi-
ci. Nei dibattiti medici emerge chiaramente come i nuovi ambienti digitali
siano sempre pil utilizzati per I’accesso a informazioni relative alla salute,
alle malattie ed alla medicina. Inoltre, il numero di fruitori di strumenti di
salute digitale ¢ aumentato in modo esponenziale. Si ¢ rilevato nel 2006
che 1’80% degli adulti americani (oltre 113 milioni di individui) hanno
cercato informazioni sulla salute on-line (Fox, 2006). Nel 2012, il 31% di
tutti gli utenti di telefonia mobile negli Stati Uniti hanno cercato informa-
zioni di natura medica sul loro cellulare, mentre 1 utente su 5 di
smartphone ha una app legata alla salute installata sul proprio telefono
(Fox, Duggan, 2012). Nel 2012 sono state individuate oltre 13.000 appli-
cazioni in tema di “salute e benessere” disponibili sul solo App Store di
Apple. Le applicazioni destinate all’esercizio fisico, al controllo del peso
corporeo e ad ottenere suggerimenti sulla dieta sono tra le app piu popola-
ri in tema di salute (Fox e Duggan, 2013). Ancora, gli abbonamenti di te-
lefonia mobile in tutto il mondo hanno raggiunto quasi 7 miliardi nel
2013 (Chan, 2013). Non ¢ una sorpresa, quindi, che I’interesse dei socio-
logi si indirizzi alla comprensione delle interazioni in materia di salute at-
traverso la rete, dato che esse diventano una caratteristica sempre piu rile-
vante nella vita quotidiana. Tuttavia, gli studiosi stanno ancora esplorando
1 meccanismi ed i metodi appropriati attraverso cui fare ricerca in questo
settore. Infatti, mentre da un lato resta alto I’entusiasmo e I’interesse per il
potenziale che questo scenario profila per la sociologia della salute digita-
le, dall’altro c’¢ anche una “notevole preoccupazione” (Hine, 2005) circa
I’applicabilita dei metodi di ricerca tradizionali all’analisi critica dei nuovi
ambienti sanitari digitali. Questa preoccupazione ¢ ulteriormente aggrava-
ta da pitt ampi timori legati alla crescita della sanita digitale. Ad esempio,
Bauer (2004, p. 87) sostiene che le interazioni on-line medico-paziente
non riusciranno a raggiungere un livello adeguato di “interconnessione”
nel mondo online, poiché minano «lo sviluppo del sentimento di compas-
sione da parte del medico e della fiducia da parte del paziente» (Ibidem,
p. 89). Bauer ritiene, inoltre, che questo processo sollevi questioni etiche,
dal momento che «minaccia 1’obiettivo fondamentale della medicina — la
promozione della salute e del benessere del paziente» (Ivi). In modo di-
verso, Colliste (2002) osserva come sia difficile capire in che modo il sup-
porto medico via internet sfidi gli assunti convenzionali circa 1’autonomia
del paziente. A suo parere, tali servizi creano un particolare tipo di rela-
zione tra medico e paziente, che Colliste descrive come “‘engineering-mo-
del” (2002, p. 122).

Dato lo sviluppo di queste nuove pratiche digitali, ¢ naturale che ci si
interroghi sull’affidabilita dei nuovi approcci metodologici che nascono
dal web. Ci si chiede se la sociologia digitale della salute come fenome-
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no/campo di indagine debba avere nuovi approcci metodologici, oppure se
gli approcci tradizionali debbano essere semplicemente adattati alle comu-
nita online. Piuttosto che cercare di definire come specifiche metodologie
orienteranno queste preoccupazioni e tentare di arrivare ad un consenso
sul piano epistemologico ed ontologico all’interno della sociologia digita-
le della salute, forse gli studiosi avrebbero bisogno di risposte pil conte-
stualizzate e specifiche. Cio & legato al fatto che noi non possiamo cono-
scere in anticipo quel che sara delle sfide metodologiche connesse al pro-
cesso di digitalizzazione, in primo luogo perché non possiamo sapere qua-
le sara il tasso di progresso socio-tecnologico, e in secondo luogo a causa
della natura frammentata e dissolta della medicina cosiddetta “e-scaped”
(Nettleton e Burrows, 2003).

Di questa sfida si da conto attraverso i diversi contributi contenuti in
questo numero di Salute e Societa. Nel complesso, essi non mirano a pre-
sentare un elenco esaustivo di metodologie e questioni epistemologiche.
Piuttosto, I’obiettivo ¢ quello di fornire alcuni stimoli in merito al dibattito
attuale con riferimenti a specifici temi in ambito legale, sociale ed episte-
mologico che sono oggi oggetto di confronto tra gli studiosi che si occu-
pano del tema della salute e della malattia online. Nel fare ci0, essi rivol-
gono la loro attenzione alle molte questioni che emergono quando pensia-
mo a come fare ricerca nelle comunita digitali sulla salute. E fondamenta-
le che i ricercatori inizino a rispondere ad alcuni di questi quesiti, anche
perché si tratta di capire i processi di interazione tra gli utenti digitali in
questo ambito. Molti dibattiti sulla salute digitale hanno affrontato il tema
della regolazione e del controllo ed ¢ importante per i ricercatori stabilire
efficaci sistemi di analisi che consentano di raggiungere risultati affidabili
in termini di comparabilita e comprensione profonda dei fenomeni, nono-
stante il carattere mutevole del web. Siccome la comunicazione online puo
dare origine a fraintendimenti, il fallimento nell’individuazione di adegua-
ti criteri metodologici per la ricerca nell’ambito della nostra disciplina puo
condurre ad affermazioni false, che hanno un’utilita limitata, cio€ sono
utili solo quando si tratta di fornire orientamenti politici o semplicemente
per un prima comprensione di cid che sta avvenendo online.

Ci sono una serie di temi chiave che derivano dagli articoli contenuti in
questo numero, che possono fornire un orientamento dell’individuazione
di un quadro entro cui pensare le priorita metodologiche nella nostra di-
sciplina.

In primo luogo, € necessario che gli studiosi chiariscano come la so-
cieta si trasforma nelle “comunita remote”. Per esempio, le persone si re-
lazionano tra loro in modalita diversa quando sono online, in modo tale da
modificare gli assunti ontologici di cid che noi riteniamo essere una co-
munita? Allo stesso modo, I’anonimato legato agli spazi digitali comporta
che gli studiosi debbano sviluppare approcci teorici diversi per sondare
I’identita e 1’autenticita?
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In secondo luogo, ci si puo interrogare in merito al dibattito che ruota
attorno a cio che Livingstone e Helsper (2007) descrivono come un “con-
tinuum dell’inclusione digitale” e sondare come la ricerca online affronta
il tema del campionamento nei termini di inclusione nella ricerca dei sog-
getti. Se ¢ vero che coloro che hanno accesso a dispositivi mobili sono in
aumento, non bisogna dimenticare che alcune sub-popolazioni ancora so-
no escluse.

In terzo luogo, non bisogna dimenticare come molte agenzie che si oc-
cupano di social media e altre organizzazioni stanno esplorando questa
vasta quantita di dati cercando di trarne risultati.

Gli accademici potrebbero avere qualche esitazione prima di fare affi-
damento sui dati forniti da terzi, ma nell’era dei “big health data” posso-
no emergere nuovi approcci metodologici (Swann, 2012), soprattutto
quando ¢ possibile utilizzare risorse gratuitamente. In stretta relazione a
quanto appena affermato, il fatto di sfruttare risorse di ricerca online in
modo gratuito, che hanno il vantaggio di favorire la condivisione, rendono
il lavoro di ricerca un processo piu collaborativo. Si pensi, ad esempio, a
piattaforme aperte e gratuite come AcademicTorrent.com che offrono libe-
ro accesso a dataset, che ciascuno puo scaricare e utilizzare nelle proprie
ricerche. La velocita attraverso cui operano questi nuovi strumenti solleva
questioni circa lo sviluppo futuro professionale e la formazione dei ricer-
catori. Dopo tutto, se gli studiosi utilizzano piattaforme che sono datate o
che hanno capacita inferiori alle nuove, gratuite e di libero accesso, I’'im-
patto e I’accuratezza dei loro risultati possono essere di gran lunga infe-
riori a quelli generati da altre comunita di esperti.

Un altro tema rilevante di questo numero ¢ la questione etica. Ad
esempio, come le persone gestiscono la loro identita online nel compro-
messo tra vita privata e pubblica, e come i ricercatori tutelano la privacy
quando ci sono cosi tanti dati pubblici e liberamente consultabili? Citare
un tweet proveniente da un gruppo di utenti potrebbe mettere a rischio
I’anonimato, dal momento che quel tweet pud essere rintracciabile. In al-
ternativa, I’esigenza di ottenere un consenso informato puo richiedere un
approccio diverso in questi contesti digitali. Queste domande indicano la
natura contestuale e processuale dei problemi che riguardano, ad esem-
pio, la tutela dell’anonimato e i criteri attraverso cui valutiamo il rispetto
della riservatezza.

In generale, la capacita di tutelare i soggetti nelle ricerche digitali con-
dotte in ambito sanitario puod essere un obiettivo piu difficile da raggiun-
gere per il ricercatore, in quanto sono necessari diversi approcci nonché
competenze da parte delle commissioni etiche che debbono approvare i
protocolli di ricerca. Tuttavia, in molti casi, la vera identita dei soggetti
indagati pud anche non essere nota. Allo stesso modo, la natura globale
del web puo richiedere un modello etico di tipo pill universale per la ricer-
ca, rispettoso dei diversi principi giuridici e delle sentenze precedenti. Per
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esempio, i ricercatori dovrebbero considerare le implicazioni derivanti
dalla pubblicazione di uno studio fondato su dati che sono derivati da siti
a cui ¢ possibile accedere grazie ad un’autenticazione personale, oppure
nei casi in cui I’accesso ¢ giuridicamente sottoposto a determinati vincoli
giuridici. Questo ¢ un punto essenziale, dal momento che molti siti so-
pravvivono grazie alla vendita di dati generati dagli utenti. Nell’ambito
delle ricerche sulla salute, questo ¢ un rischio rilevante dal momento che
si tratta di dati sensibili. Nel rispetto di quanto asserito, mentre tra le “net-
nografie” che studiano le comunita di salute online (Kozinets, 2010) e le
ricerche sulla salute che operano offline ci sono differenze cruciali che
dovrebbero richiedere un’attenta valutazione, andrebbero considerate an-
che le distinzioni tra ’ampio ventaglio di piattaforme digitali, distinzioni
che non sempre sono adeguatamente tenute in attenta considerazione sul
piano metodologico.

I saggi contenuti in questo numero trattano una serie di questioni rile-
vanti che ruotano attorno all’uso delle diverse piattaforme e strumenti co-
me blog, tecnologie “da indossare”, siti web, social media, indirizzando la
nostra attenzione ai loro problemi specifici. Attraverso un approccio criti-
co ci si interroga in merito ai possibili benefici che possono derivare da
questi studi sulle popolazioni indagate. Probabilmente, il fatto che ci siano
mezzi di comunicazione pil diretti con i soggetti studiati consente di defi-
nire diverse linee guida per quelle attivita che possono determinare van-
taggi per le comunita oggetto di studio. Cosl, i ricercatori devono riflettere
su come possono rendere conto del loro punto di vista alle comunita digi-
tale a chiusura della ricerca. Rupert et al. (2013, p. 22) suggeriscono di
adottare un approccio «consapevole dei modi attraverso cui i dispositivi
sono contemporaneamente modellati dai mondi sociali, ¢ possono nello
stesso tempo diventare agenti che modellano quei mondi». In questa dire-
zione, ¢ necessario indagare ulteriormente il mondo delle esperienze indi-
viduali in relazione alle tecnologie digitali mobili, e in modo particolare
come esse contribuiscano all’«embodiment, al senso del S¢ e alla relazio-
nalita sociale» (Lupton, 2012, p. 229).

I contributi in questo volume prestano attenzione alla natura bidirezio-
nale dei dati digitali sulla salute attraverso I’esplorazione delle «conse-
guenze degli strumenti digitali e dei dati per ricomporre i metodi delle
scienze sociali o (...) il sistema delle scienze sociali». Per sintetizzare, ¢
probabile che la sociologia della salute si concentrera in futuro sulla ricer-
ca digitale, dato che sempre pill le nostre interazioni con la salute ed i si-
stemi sanitari si realizzeranno online. L’avvento dell’“internet of things”
spinge i ricercatori a riflettere sulle molteplici connessioni che diventeran-
no costitutive della societa nel futuro, e sempre pil i sistemi comunicano
tra loro attraverso interfacce digitali.

Per concludere, le tecnologie digitali utilizzate in ambito sanitario for-
niscono un’ampia scelta di modalita per promuovere la salute attraverso,
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ad esempio, strumenti di monitoraggio integrati con dispositivi digitali. Il
flash di un cellulare puo essere utilizzato per controllare il battito cardia-
co, molte applicazioni monitorano I’attivita fisica e molte piattaforme rac-
colgono dati circa gli utenti delle varie comunita. Previsti all’origine
dell’eta dell’informazione (Castells, 2010), questi mutamenti sono stati
accompagnati anche da una crescita di utilizzo di strumenti digitali e nuo-
vi metodi nell’ambito della sociologia della salute, che consente agli stu-
diosi di analizzare questi fenomeni destinati a modificare la ricerca nella
nostra disciplina in modo radicale.
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