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(49 C ancelletro™Malati, descri-

ve in una parola intero li-
bro ¢ il cuore del libro. “Cancellet-
to” introduce immediatamente al
tema dei social; Malati indica che
al centro della attenzione di Poz-
zi, giornalista scientifica e scrittri-
ce, non vi ¢ la malattia in astratto
e neppure la medicina o i medici,
ma le persone che vivono il dram-
ma della malattia con i loro corpi e
le loro emozioni, ¢ che questo vo-
gliono condividere con chiunque
li voglia ascoltare. Il libro descri-
veitempiei modi con cui sempre
pitt persone hanno scelro di rac-
contare, senza porre alcun limite,
ogni dettaglio della loro malattia,
anche il pilt intimo, nella ricerca
forse di nuovi rimedi ma prima
di tutto nella ricerca di ascolto e
condivisione. Nel descrivere que-
sto complicato ¢ a volte impreve-
dibile processo di diffusione nel
web di nuovi casi ¢ nuove patolo-
gie, Pozzi parte sempre dalla par-
te dei “malati”, di quelli che hanno
osato esporre totalmente sé stessi,
pur senza ignorare i rischi di erro-
ri, suggestioni, distorsioni ¢ talvol-
ta anche di mistificazioni che so-
no insiti nelle comunicazioni di
malattia in generale e nei social in
particolare.

Il quadro che emerge ¢ quello
di un cambiamento sociale e cul-
turale profondo. In era pre-infor-
matica la malattia era vissuta per
lo pits come vergogna ¢ come colpa
e doveva restare chiusa e nascosta
nelle mura domestiche. Gia qual-
che decennio prima della compar-
sa di internet, tuttavia le cose sta-
vano lentamente cambiando. La
vergogna ¢ I’isolamento lasciava-
no lentamente il posto alla ricer-
ca di cura ¢ di emparia; il diritto
alle cure prendeva il posto della
colpa e la condivisione prendeva
il posto della vergogna. Tutro cio
anche in conseguenza dell’evolu-
zione scientifica e sociale: alcune
terapie realmente efficaci si rende-
vano disponibili, la causa di mol-
te malattic era identificara ¢ quel-
le realmente infettive potevano
essere distinte dalle altre e conre-
nute nella pericolosita di trasmis-
sione. Si diffondeva tra i medici
I’abitudine di comunicare ai ma-
lati le diagnosi, anche le pitt seve-
re, nella convinzione che qualche
speranza di cura o guarigione po-
tesse pur sempre esistere. Intanto,
a livello sociale, il diritto alla cu-
ra diventava universale ¢ indipen-
dente dal livello economico e cul-
turale del malato.

Internet non ha dunque creato il
cambiamento, ma lo ha certamen-
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te acceleraro ed enormemente am-
plificato ¢ ha reso possibili forme
diaggregazione e condivisione pri-
ma inimmaginabili. Nel libro ven-
gono descritte le tante modalird
di comunicazione che si sono suc-
cedute nel web per comunicare la
malattia in ogni suo asperro. Dai
semplici siti informativi, ai blog, ai
forum, ai social nerwork, alle sto-
rie di Instagram, agli influencer,
ai reel di Tik Tok raggiungcndo
migliaia, ralvolca milioni di fo/o-
weps. Sistemi di comunicazione
estremamente potenti su cui han-
no ovviamente messo gli occhi,
talvolta facendone un uso distor-
to, aziende farmaceutiche, singo-
li operarori sanitari, aziende pub-
blicirarie e analisti dei mercati. In
questo ambito sono nate e si stan-
no sviluppando nuove figure pro-
fessionali.

11 libro & vivace ¢ scorrevole per
TI'abilitd dell’autrice nell’alternare
analisi sociologica e casi personali
(tra i quali compare anche lei stes-
sa), alcuni dei quali divenuti famo-
si e seguiti da migliaia e a volte mi-
lioni di ﬁl]t)wers. Casi curiosi ed
eclatanti che hanno fatro da apri-
pista alla rappresentazione ¢ so-
cializzazione di numerose malat-
tie, talvolta porrando in superficie
malattie o sintomi fino a quel mo-
mento negati o sottostimati per
P’incerto riconoscimento da parte
della medicinaufficiale. E questo il
caso della vulvodinia o della fibro-
mialgia e di altre patologie. In al-
cuni casi i social hanno contribu-
ito alla comparsa di vere e proprie
epidemie di sintomi nuovi e curio-
si presso gruppi di persone, senza
che si sia poi potuta accertare la

Scienze

reale consistenza e tanto meno la
causa. Virus indefinii o altri agen-
ti difficilmente dimostrabili sono
chiamati in causa. Va detto che fe-
nomeni ana]oghi a questi si sono
manifestati presso tutti i popoli ¢
in tutte le epoche, come & ampia-
mente documentato dall’antropo-
logia. Sono fenomeni che in epoca
social si sono moltiplicati ¢ hanno
assunto nuove forme.

La malattia & sempre stata e con-
tinua a essere anche materia di
scambio e contratrazione socia-
le. £ vero che in passato la norma
era nascondere la malattia, cid non
toglie che in alcuni casi essa fos-
se esibita o addirittura inventata:
poteva essere usata per rivendi-
care spazi di potere economico o
sociale e nuova considerazione in
famiglia ¢ in societd. La maggio-
re artuale esposizione non & tanto
frurro di un diverso atteggiamen-
to del malato quante di un diver-
so atteggiamento della societd nei
confronti della malattia. I der
tato etico oggl porta al compati-
mento e all’inclusione del malaro,
anziché alla segregazione e all’i-
solamento. In sostanza, in epoca
social, la malatria continua a esse-
re usata nella contrattazione socia-
le, ma su un livello pil'l alto e con
la possibilita di aggregazione auna
platea enormemente pitt ampia di
persone.

A questo proposito lautrice ci-
tal'affermazione dell 'antropologo
francese Marc Augé “la malacta ¢
allo stesso tempo il pitt individuale
¢ il pitt sociale degli eventi”. Mol-
ti medici hanno accolto e favorito
I'uso del web come fonre di forma-
zione e informazione per sé stessi
e per gli utenti, molti altri lo han-
no invece osteggiato, rifiutato e ri-
dicolizzato. Ne deriva che spesso
i pazienti si presentino alla visita
dicendo “mi scusi dottore, so che
non si dovrebbe, ma ho cercato in
internet i miei sintomi e mi sono
spaventato”. Se ¢ sbagliato (c anche
inutile) chei medici pretendano di
escludere il mondo del web, ¢ an-
che vero che quel tipo di informa-
zione pud causare inutili allarmi,
distorsioni, falsificazioni e confu-
sione. £ uno strumento in evolu-
zione che deve essere gestito senza
pregiudizi da tutte le parti in cau-
sa. Tanro pitt che di certo la cosa
non finisce qui.
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€ nostre conoscenze scienti-

fiche non sono altro che ap-
prossimazioni. Ciascuna nuova
scoperta, ancorché concepita co-
me un punto fermo, non ¢ alro
che unapprossimazione della veri-
th. Come nel paradosso di Zenone,
ogni scoperta copre metd strada
verso la veritd assolura, non arri-
vando mai al traguardo finale. Eil
caso della comprensione del nostro
patrimonio genetico ¢ dell‘eredita-
rietd. Senza scomodare Mendel, la
pictra miliare in questo campo &
stata descrizione del DNA da parte
di Warson, Crick, Wilkins e Ro-
semary Franklin. Molto si & scrit-
to sulla non attribuzione del No-
bel anche alei, per quanto Watson
e Crick citino con giusto risalto i
suoi dati {pubblicati nello stesso
numero di “Nature”). Nell’arrico-
lo originale, Watson ¢ Crick offro-
no un passaggio lerterario mera-
viglioso entrato nella storia come
esempio di understatement ingle-
se: “It has not escaped our notice
that the specific pairing we have
postulated immediately suggests
a possible copying mechanism for
the genetic material” [Non & sfug-
gito alla nostra artenzione che I'ap-
paiamento delle basi da noi propo-
StO Suggerisce un meccanismo di
copia semplice del materiale gene-
tico]. Nasce cosi il dogma che sia-
mo quello che ¢ codificato dal no-
stro DNA, ereditato in parti uguali
dai genitori.

Eccoci pilt vicini alla verit3, con
la certezza di averla descritta. Ep-
pure pochi anni dopo scopriamo
che i mitocondri, organelli incra-
cellulari che rappresentano la cen-
trale energetica dellacellula, hanno
un DNA proprio (derivano infacti
da antichissimi batteri), ereditato
esclusivamente dalla madre. Sco-
priamo poi che gli acidi nucleici so-
no molteplici, ad esempio quelli del
microbiota (intestinale, della pelle,
eccetera), e che questo DNA ha un
ruolo importantissimo che ci ca-
ratterizza come individui. Il bel li-
bro di Lise Barnéoud sposta [asti-
cella ancora pitt vicino alla vericd
assoluta. Descrive infacti il feno-
meno del microchimerismo, ciod
la possibilita che siamo delle chi-
mere, in cui alcune delle nostre cel-
lule hanno un DNA completamen-
te diverso dalle alcre.

Lesernpio piti semplice ¢ quello
dei pazienti trapiantati con un or-
gano di un donatore, In questo ca-
so, l'organo ovviamente riterrd il
DNA4 originale. Un altro esempio ¢
quello delle trasfusioni, in cui pos-
sono esserci cellule staminali che si
annidano poi nel ricevente. Meno
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ovvio ¢ il microchimerismo vero
¢ proprio, in cui poche cellule pre-
sentano un DNA diverso. L'osserva-
zione iniziale che ha aperto questo
filone di ricerca & stara la dimostra-
zione che nel sangue degli adulti si
ritrovano cellule che posseggono
un DNA identico a quello della ma-
dre del soggetto. Lipotesi ¢ quella
di uno scambio di cellule sraminali
attraverso la placenta. In analogia,
possiamo immaginare che nel no-
stro sangue ritroviamo cellule che
posseggono il DNA di una nonna,
di fracelli o sorelle o aborti sponta-
nei, trasferitoci dalla nostra genitri-
ce (cio ¢ dimostrato).

Come dice 'autrice il mondo del
microchimerismo € un ambito fe-
condo di ipotesi strampalate ¢ sur-
reali, ma rispondenti a osservazioni
reali. Ad esempio, nel 2015 ¢ stata
svolta un’analisi sul DNA delle cel-
lule circolanti di 154 giovani don-
ne che non hanno mai avuto gra-
vidanze scoprendo che pitt del 10
per cento di loro presentava delle
cellule con un cromosoma Y (cio&
maschile). Come era possibile? Al
momento l’ipotcsi pitt accredita
¢ che vi sia stato un trasferimen-
to di cellule staminali attraverso
rapporti sessuali non protetti, poi-
ché il liquido seminale non possic-
de esclusivamente spermatozoi ma
anche cellule. Tale ipotesi, non an-
cora confermarta, & rafforzata dalla
correlazione tra eti delle donne e
presenza di cellule maschili. Mag-
giore & l'eta (¢ quindi, plausibil-
mente i rapporti sessuali) maggiore
la possibilita di ritrovarle. Ancora
una volra si modifica la percezione
delle relazioni: se questo fosse con-
fermaro, vorrebbe dire che le no-
stre relazioni sentimentali non so-
lo cambiano il nostro vissuto ma ci
cambiano anche a livello cellulare.

Il microchimerismo ¢ per defini-
zione marginale rispetto al nostro
corredo genetico ¢ la rilevanza bio-
logica di queste scoperte ¢ ancora
dadimostrare, eppure lalettura del
libro apre scenari al di la della bio-
logia, portandoci a declinare iden-
tith, appartenenza e relazioni in
maniere nuove.
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