
Supplemento 2 - 2020

57

Viaggio di un digital humanist nel mondo 
della sclerosi multipla

Simone Eboli
Illustrazioni a cura di Chiara Eboli

Ok Google, fammi guarire. 
Google può fare tante cose, ma non può farci guarire né da patologie, né 
dalla stupidità. Viviamo nel pieno dell’era digitale: abbiamo digitalizzato 
quasi tutto, cultura, cibo, salute, amicizie, amori. 

Triste, vero?
Ora pensiamo alla quarantena che abbiamo vissuto e a come sarebbe 
stata se non avessimo avuto il nostro intero patrimonio culturale e 
sociale a portata di click.

Triste, vero?
Come ogni rivoluzione, anche quella digitale ha portato con sé evidenti 
contraddizioni. Siamo nell’epoca in cui uno dei mestieri più ambiti dalle 
nuove generazioni è essere influencer e in cui miliardi di persone sono 
separate solo da un click, un like, un tap. 
Questo fa sì che, da un lato, se qualcuno afferma che la Terra è piatta, 
migliaia di persone possono approvare e sostenere l’idea, dall’altro, se 
una studentessa lancia una campagna social per aiutare un ospedale in 
difficoltà, altrettante migliaia di persone possono approvare e sostenere 
l’idea. Come ogni strumento, 
serve un minimo di
intelligenza (non artificiale)
per utilizzarlo al meglio.

Rivoluzione digitale
vs Umanesimo digitale
Gli strumenti tecnologici di cui dispo-
niamo oggi sono innumerevoli e non 
sempre si riesce a stare al passo con i 
tempi.
È come se lo sviluppo tecnologico si 
stesse evolvendo troppo velocemente, 
creando nella maggior parte di noi un 
senso di ansia, di precarietà, facendoci 
sentire quasi disadattati in un mondo 
che corre senza sosta, verso migliorie 
sostanzialmente inutili, ma apparen-
temente indispensabili.
Donald A. Norman, psicologo e inge-
gnere statunitense, nel 1998 ci parlava 
di un “computer invisibile”, un devi-
ce che non presentasse complessità di 
utilizzo, la cui interfaccia fosse mini-
ma e che ci permettesse di accedere al-
le funzioni richieste in modo semplice 
ed intuitivo.
All’epoca, l’idea di uno smartphone 
era inimmaginabile, ma oggi questo e 
i tanti nuovi dispositivi sono i nostri 
computer invisibili. Per Norman era 
quindi l’uomo al centro dello svilup-
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po tecnologico ed è quest’ultimo che 
deve integrarsi ed adattarsi alle nostre 
esigenze, non viceversa. Se il motto 
dell’Esposizione universale a Chicago 
nel 1933 recitava: Science Finds, Indu-
stry Applies, Man Conforms (La scien-
za scopre, l’industria applica, l’uomo 
si adegua), per Norman vale invece 
il principio opposto: People Propose, 
Science Studies, Technology Conforms 
(La gente propone, la scienza studia, 
la tecnologia si adegua). 
Nonostante l’era digitale sia iniziata 
negli anni ‘50, solo negli ultimi anni 
(complici i social network) siamo riu-
sciti a creare una vera e propria rete di 
connessioni che ci fa sentire cittadini 
del mondo. Il mondo online non dif-
ferisce poi così tanto da quello offline: 
siamo stati in grado di digitalizza-
re tutto, anche l’odio e le tanto incri-
minate fake news, che hanno origini 
molto più antiche di Internet.
Proprio queste, che prima erano uti-
lizzate per scopi strategici e in qual-
che modo limitate ad un determinato 
pubblico, oggi sembrano essere di-
ventate una vera e propria arma di di-
sinformazione di massa. Di esempi 
purtroppo ce ne sono tanti e gli effetti 
sono sotto i nostri occhi, ma c’è un ra-
mo delle fake news che ha conseguen-
ze più immediate e più pericolose ed è 
quello che riguarda la salute.
Una persona affetta da una qualsiasi 
patologia o che presenti anche dei lie-
vi sintomi usa oggi come fonte di in-
formazione primaria proprio il web. 
L’aspettativa riposta nella ricerca onli-
ne, sommata al desiderio di trovare 
una risposta, crea una pericolosa for-
ma di fiducia e ingenuità, che produce 
effetti spesso devastanti.
Proprio per questo motivo nel 2011, 
un paio di anni dopo il boom italiano 
di Facebook, mi fu proposto di realiz-
zare una piattaforma online dove per-
sone con SM, parenti, amici e medici 

potessero creare una community in 
un ambiente “protetto”. La piattafor-
ma doveva essere di semplice utilizzo 
e prevedere un’avanzata accessibili-
tà per gli utenti che ne avevano biso-
gno. In poche parole, l’interfaccia tra 
l’utente ed il mondo della SM doveva 
diventare invisibile. A contattarmi fu 
il Prof. Luigi Lavorgna, neurologo del 
Centro SM dell’Università degli Stu-
di della Campania “Luigi Vanvitelli”, 
all’epoca SUN.
Dopo pochi mesi nacque www.sm-
socialnetwork.com, il primo social 
network italiano sulla SM. Il team me-
dico che gestisce la community, anco-
ra oggi attiva, è costituito da neurologi 
e psicologi. Fin dagli esordi fu accol-
to positivamente sia dai media italiani 
che dagli utenti. La mission del pro-
getto è la creazione di un ambiente 
sicuro, in cui gli utenti possano con-
frontarsi ed esporre dubbi e quesiti ai 
neurologi. L’affidabilità e la correttez-
za non vengono imposte agli utenti 
censurando post con notizie false, ma 
affrontando l’argomento della notizia 
in maniera rigorosamente scientifica 
in modo da spiegare e far compren-

dere i motivi per cui si tratta di una 
fake new.
Col passare degli anni e l’evolver-
si di Internet, anche il nostro social 
network è cambiato e oggi siamo af-
fiancati dalla Logic Solution, un’a-
genzia di servizi web con la quale 
abbiamo fatto il grande passo, e da un 
anno è disponibile la nostra app sugli 
store Apple e Google.
L’app offre gli stessi servizi del sito, ma 
in maniera ancora più intuitiva e sem-
pre a portata dell’utente.
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Letture consigliate

Una delle funzioni più apprezza-
te di SMsocialnetwork è sicuramente 
SMchannel: neurologi da tutti Italia ri-
spondono in video alle domande pub-
blicate in bacheca dagli utenti. 
Da digital humanist, spero di aver 
messo in pratica il motto di Norman: 
gli utenti propongono, la scienza stu-
dia e la tecnologia si adatta.
La realizzazione del social network è 
stato solo il primo step di un inten-
so lavoro del centro SM dell’Univer-
sità degli Studi della Campania “Luigi 
Vanvitelli” (che ha coinvolto anche gli 
altri Centri italiani) verso la digitaliz-
zazione della SM.

Ma perché digitalizzare
una patologia?
Digitalizzare significa trasformare 
qualcosa di analogico, di concreto, in 
qualcosa di virtuale, di numerico.
Ci sono innumerevoli device, oggi, 
che si utilizzano a questo fine, fonda-
mentali per aiutare e monitorare un 
paziente in maniera sempre meno in-
vasiva e a distanza, magari proprio in 
momenti come quello che stiamo vi-
vendo oggi. Questi strumenti, inoltre, 

aiutano la ricerca attraverso la raccol-
ta di dati. Ma non stiamo parlando di 
dati sensibili per manovrare elezioni o 
governare masse, sono dati legati alla 
patologia di migliaia di pazienti (Big 
Data), che aggregati ed esaminati aiu-
tano ad avere una diapositiva della si-
tuazione macro e non solo del singolo 
paziente. La ricerca scientifica ha un 

potente alleato dalla sua parte nello 
studio dei Big Data: l’intelligenza ar-
tificiale (AI). Molte delle tecnologie 
utilizzate oggi nell’AI sono ideate o 
sviluppate da Google. Quindi, in fin 
dei conti, non è così sbagliato dire “Ok 
Google, fammi guarire”, l’importante 
è aspettarsi la risposta dalla scienza e 
non dal Web n




