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Ricerca e Corresponsabilità: 

due cardini correlati che rilevano le questioni di bioetica 

maggiormente rilevanti:

• a) ambito etico e giuridico

• b) ambito clinico-assistenziale e biopolitico



Le malattie infrequenti o bassa prevalenza appellano 

ad una elementare questione di giustizia: 

• a) “stigma” e discriminazione

• b) giustizia e bene comune in Sanità

• c) giustizia in Sanità e coesione sociale (polis)



Rarità o bassa frequenza:

• a) problematiche diagnostiche e assistenziali

• b) multidisciplinarietà, multisettorialità e multidimensionalità.



Bioetica e ricerca:

• a) “farmaci orfani”

• b) farmaci orfani “riposizionati”

• Il criterio della sostenibilità economico-finanziaria è sufficiente per 

assecondare un uso solo sperimentale e non validato di farmaci e trattamenti? 



Trattamenti realmente efficaci disponibili: 

dilemmi etici circa le “scelte difficili”, 

ossia l’“uso compassionevole” di farmaci e trattamenti.



In alternativa

l’approccio anestesiologico o delle cure palliative potrebbe costituire e in 

quale misura una soluzione eticamente corretta? 

Affirmative, ma senza deroghe in ordine alla giustizia sociale per il bene

comune in Sanità.



nuovi farmaci e le terapie innovative: 

problemi concernenti lo sviluppo clinico, l’eticità della sperimentazione e 

l’accesso al mercato. 

Sinergia e responsabilità condivisa. 



Intelligenza Artificiale (AI) e progressi in campo diagnostico, 
clinico e farmacologico: 

le tecniche di AI

restano strumenti computazionali e richiedono 

sempre una conferma sperimentale.



Corresponsabilità sinergica sul fronte

clinico e biodiritto



Corresponsabilità ed esercizio di inclusione.

Ricaduta nel fattore “sostenibilità”:

cambio di paradigma per le Industrie Farmaceutiche e i 

Centri di Ricerca: da società di profitto a società benefit.



Malattie rare e implementazione della 

“medicina basata sulla narrazione”

(narrative based-medicine)



Le malattie rare:

un impulso alla “medicina 
personalizzata”

La consapevolezza, cioè, che la condivisione di esperienze e di 

buone pratiche costituisce la sfida per un sistema capace di 

mettere al centro la persona, ovvero dove inclusione, ascolto, 

corresponsabilità costituiscono altrettante forme per declinare la 

medicina moderna. 
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