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L A  Q U E S T I O N E  E T I C O - P O L I T I C A  N E L L ' " O P E N
S C I E N C E " :  U N ' I N T R O D U Z I O N E

Scienza aperta e discorso etico-politico sono legati in modo ambivalente. In quanto
programma culturale, la scienza aperta è in parte giustificata sulla base di considerazioni etiche
circa la trasparenza, l'accessibilità e l'equità della ricerca. Tuttavia, come insieme di norme e
pratiche, essa genera nuovi rischi per coloro che sono coinvolti nel processo di ricerca proprio
a causa della sua apertura, tipicamente nell’ambito dei dati sensibili e del consenso informato.
I valori etici sottesi al movimento Open Science hanno poi implicazioni sociali e politiche di
segno diverso. La spinta all'apertura e alla pubblicità mira a consentire la trasparenza della
giustificazione delle politiche pubbliche e, in sinergia con i quadri di Ricerca e Innovazione
Responsabile (RRI) e le iniziative di Citizen Science, a “democratizzare” processi e istituzioni di
ricerca. La realizzazione di questi programmi incontra, tuttavia, difficoltà interpretative e
pratiche, in particolare nella misura in cui sembra perpetuare alcune delle ingiustizie strutturali
che caratterizzano il sistema globale della ricerca e dell’educazione superiore.
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N U O V I  Q U E S I T I  E T I C I :  U N  C A S O  D A L L A  R I C E R C A
I N T E R D I S C I P L I N A R E  I N  A M B I T O  S A N I T A R I O

Quando i dati della ricerca sono 'fatti umani" che riguardano l'esperienza di malattia, o una
situazione traumatica, così come, le storie professionali di professionisti sanitari che lavorano
nella stessa organizzazione, la loro pubblicazione e visibilità in open access solleva
inevitabilmente interrogativi e questioni di tipo etico. Ogni scelta fatta dai ricercatori avrà
sicuramente delle implicazioni a livello di condivisione degli esiti della ricerca stessa e dunque
sulla più ampia comunità scientifica, nonché sulla direzione delle strategie politico-
istituzionali che potranno essere più o meno generative e trasformative. Da queste premesse
epistemologiche e procedurali avvicineremo alcuni momenti salienti di un progetto di ricerca in
ambito sanitario, attualmente in corso, che vede la collaborazione tra il Dipartimento di
Scienze Umane per la Formazione 'R. Massa'; l'Istituto Superiore di Sanità-Sezione Malattie
Rare, e ASL Biella.
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