ASPETTI SOCIOLOGICI E RAPPRESENTAZIONI SOCIALI
DELLA MEDICINA E DELLA MALATTIA NEL «CASO DI BELLA»

di Cristian Vaccari

Introduzione: la Scienza come pilastro istituzional e nelle societa complesse

La complessita dele societa definite “occidentdi” € orma condderaa un punto di partenza
imprescindibile per quasias andid sociologica Sara dunque opportuno partire da questo dao per
andizzare il ruolo ricoperto ddla Scdenza e segnatamente ddla medicina in una sodieta in cui dli
oggeti soddi non sono vigi come dmboli di una ritudita crigdlizzata, ma come convenzioni,
norme, vaori ed identith che possono di volta in volta essere rinnovati e quindi modificati per
venire incontro dle esgenze de mondo che cambia

Con queda findita prenderemo le mose ddla teorizzazione di Niklas Luhman, un sociologo
tedesco che goplica in modo originde la teoria da@ sgemi di Parsons Secondo Luhman il mondo
moderno € codituito da individui che, pur sentendo come propria I'esgenza di muovers
autonomamente, sono soggetti a vincoli di un Sgema impersonde ed autoreferenzide la cui
complessitd va ben oltre le cgpaditd di comprensone dd dngolo. La differenziazione dele
idituzioni codringe le persone ad accettare il Ssema sulla fiducdia, costruendo le bes di qud
mondo dato per scontato di cui parlano Schutz e Garfinkd. Alla base ddl’ordine socide ce
insomma una sorta di investimento fidudiario che I’ individuo rinnova quotidianamente.

Luhman conddera i quattro quadranti della teoria di Parsons e ad ognuno di esd, che
identifica una funzione fondamentae di quasas Sdema socide, fa corrispondere un medium di
scambio sulla base dd quae le persone possono gedtire tranquillamente la propria vita e codruird
unavisone dd mondo non problemetica

Quadrante A Rapporti economici Denaro
Quadrante G Decisoni palitiche Potere
Quadrante | Integrazione socide Amore
Quadrante L Cultura e conoscenze tecniche Verita

La funzione principde dei media individuati da Luhmen € lo scambio: si scambia denaro per
potere agire ndla dera economica, § deegano rgppresentanti  politici attraverso il voto ed il
consenso, 9 indaurano rgpporti soddi sulla base ddla fiducia ndla ledta e ndla bonta de
prossmo [Cdllins 1988]. Cio che qui interessa sottolineare € I'importanza della verita, o meglio
ddlarappresentazione sociale ddlaveritache s afferma ndla societamoderna.

La differenziazione ddla societa investe prepotentemente il settore dela cultura, inteso come
patrimonio di conoscenze che i membri di una sodieta condividono 0 a cui 9 rifanno indirettamente
atraverso la mediazione di esperti. La figura ddl’ eperto, destitta a livelo tipologico da Schutz
[1932, vedi anche il saggio di Loisd, nasce con 1o sviluppo della cultura stritta e riceve un' ulteriore
ointa propulsva per opera dé mezzi di comunicazione di massa, che rendono disponibile una mole
di informazioni tde che nessun individuo pud pensare di poterla padroneggiare da solo. Il progresso
stientifico ha ulteriormente accderato questo processo, ampliando enormemente la Sfera dd sapere
umano e rendendo quindi necessaria una fortissma specializzazione dele aree di Sudio.
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Fin qui niente di nuovo, o dmeno cod pae Il problema che Luhman vuole mettere in rilievo
e che la coedone socide pud esere mantenuta nd campo ddla cultura Soltanto ad un prezzo:
I'igtituzionalizzazione della figura del’esperto in qua campi fondamentdi per la vita quotidiana
dd dttadino. «Nella sfera culturde la verita € un meccanismo generade che consente dle persone di
accettare aulla fiducia che | settori idituziondi non familia in cui § imbatono abiano i propri
eperti e le proprie forme di sgpere, coscché anche cid che accade in questo ambito possa essere
regolarizzato e normdizzato» [Collins 1988, trad It. pag.94].

Cerchiamo ora di cogliere la relazione tra la teoria di Luhmaen e qudla di Serge Moscovia
alle Rappresentazioni sociali, che in Moscovic 1984 sono presentete come la base fondante del
mondo dao per scontato e quindi dd senso comune. La loro funzione € duplice sul piano
ddl’intersoggettivita esse ¢ consentono di comunicare grazie ad un codice culturde non solo
linguidico — anche s basato aul linguaggio — largamente condiviso; d livdlo ddl’agire individude,
¢ consntono di orietard nd mondo, riducendo la complessta dd presente dla normdita de
passato. Scopo ddle rgppresentazioni € quelo di «rendere familiare il non familiare». 1l senso di
gnarimento che l'individuo prova ne confronti di un oggetto sodde a lui sconosciuto  viene
sempre risolto facendo ricorso a cid che € gia noto e che la societa ha per cos dire metabolizzato.
Nelle rdazioni socidi la tendone tra familiare e non familiare 9 risolve sempre a favore dd primo,
cos come pa Luhman «Gli individui soo cgpaci di operare socidmente perché assumono
I’ esistenza dell’ ordine anche quando non ¢’ e» [Callins 1988, trad. It. pag.95].

Come medium di verita la figura ddl’esperto € quindi d tempo sesso una rgppresentazione
socide ed una fonte di rgppresentazioni socidi. Ogni qua volta sorgono del dubbi ndla mente di un
individuo, che sano legai ad esgenze praiche, d desdeio di cultura o d bisogno di informazione,
egli sa che, dove non puo arivare con le proprie forze, la societa gli consente d ricorrere a persone
che hanno dedicato tutta la propria cariera professonde a risolvere qudlo specifico tipo di
problema Le rappresentazioni socidi  ddl’egperto  idituziondizzato e ddla verita sono  quindi
pilestri insodtituibili nella complessitadella societaodierna

Queda visone tutto sommeto funziondidica ddla figura ddl’esperto, incamnata nd “caso Di
Bdla' ddla comunitd scientifica come atore collettivo, lastia pero irrisolto un problema proprio
perché & complessa, la societd moderna deve essere — ed € — anche pluralisica. Se dla base dd
nostro sstema socide non ¢ sono credenze ritudi reificate ma norme contrettudi e trandtorie, cio e
dovuto anche d fatto che lo sviluppo ddle comunicazioni di massa ha reso posshile una maggiore
circolazione ddle idee ed un confronto pit ampio e sarrao tra gli esperti di tutti i campi dd sapere.
Con la posshilita che gli egperti dess dano in disaccordo e che s codtituisca quindi un fronte di
contrasto.

Se la Sdenza come idituzione e come rappresentazione socide codituisce un pilasro ddla
nodra socielg quasas smettita 0 messa in discussone de o risultati 0 de metodi  scientifici
comportera una rottura con il senso comune, una cris dd proceso di riduzione dd non familiare d
familiare, un disorientamento ddl’individuo a cui, come ne piu dassid esperimenti  gafinkdiani,
vengono tolti quei punti di riferimento di cui la societa gessa gli impone di non poter fare a meno.
Unastuazione chei sociologi definiscono anomia.

Scopo di quedta ricerca sara proprio verificare se e come gli eventi concatenatis intorno a
Luigi Di Bellaed dla sua tergpia contro il cancro confermino o smentiscano lates enuncigta
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Veritaerazionalita due ingtabili monete di scambio nell’ indagine scientifica

«La gquestione ddla razonalita dela medicina non agppatiene d solo
peesaggio delle praiche che s riferiscono dle scienze moderne, e non €
nemmeno una questione di tipo “episemologico’. Noi, medici e cittadini,
samo insgiti in una tradizione che ha inventato la razionalitd come posta in
gioco, come riferimento discriminante circa i futuri da noi codruiti. Essa é
per noi portatrice di obblighi e di edgenze che, nd bene e nd mde d
fabbricano e ci costringono a pensae» [Stengers 1996, 144]

Ndl'immeginario collettivo I'idea di Scienza € drettamente legata dl’idea di verita, cos
come per ceati vad lo € la rgppresentazione socide ddl’inchiesta giudiziaria (cfr.  Flippone).
Faremo qui ricorso ad un'andis di Franco Cassano (1989), chiedendoci quanto questo legame sa
realmente forte e quanto Sainvece retto da convenzioni socidi legate dlateoriadi Luhman.

La nozione clasica di Scienza, basata aull’osservezione diretta dela natura da pate di un
0goeto onnipotente ed  imparzide, ha cresto la metafora di una conoscenza obiettiva, de-
antropomorfizzata, non contaminata ddl’identita dell’ ossarvatore, e ¢ ha lascido in eredita termini
qudi «idea» e «teoria», derivanti da verbi greci col dgnificato di «vedere» proprio perché la vida é
'unico N0 che «lascia gli oggetti liberi per <2 li fa vedere ed agpparire, ma non li consuma
praticamente» [Hegd 1976, pag. 697]. Queta sorta di mitizzazione ddl’'indagine scientifica
sopravvive ancora nella rappresentazione socide della Scienza e ndla metafisica razionalistica che
ne é alabase.

La Scienza odierna € ben consgpevole della eterogeneita di soggetto conoscente ed oggetto da
conoscere, ma parte sempre da presupposto che questa distanza Sa in quache modo cdmeabile e
che i risultai ddl'indagine scientifica dano universdi e comunicabili a tutti. Le leggi sdentifiche
devono quindi essere codituite da propodzioni  universdmente vaide non  contamingte da
pregiudizi dd sngolo scienzio e soprattutto cantrdllabili da parte della comunita scientifica, che g
age a gaaite ddl'opeao da suoi dngoli membri. Come prodotto spersondizzato di una
collaborazione universde la Scenza assume quindi le sembianze di «una conoscenza senza un
soggetto conoscente» [Popper 1972, trad. It. 153] ed il linguaggio scientifico deve andare dla
ricercadi un rapporto trangitivo con laredta

L’iganza di veifica collettiva dei risultati, che impone agli scenziai di rendere riprodudibili i
loro esperimenti e di comunicare scrupolosamente | dati empiric rileveti, nasce nd momento in cui
I'invenzione ddla sampa rende possbile la comunicazione tra i dotti di tutto il mondo. L'«era de
rimandi articolai tra un libro e I'dtro» [Eisengein 1983, trad. It. pag. 56] rende posshbile dSruttare il
feedback che s indaura tra una scoperta pubblicata e tutti coloro che possono potenzidmente
verificala Quadas testo accademico moderno presenta Svariaie citezioni di opere di dtri dudiog,
in modo da codruire un reticolo di consenso che garantisca la vdidita delle affermazioni fate ed
dlo dgesso tempo consolidi la popolaith accademica ddle fonti citate Questa nodstra dessa
indagine, pur ndla sua modedtia, € un chiado esampio di come quadas lavoro accademico nan
possa precindere dd confronto con dtri testi ed dtre esperienze di ricerca Anche gli scritti che
polemizzano apertamente con tedti di dtri adtori portano comunque ad un'intensficazione dd
dibattito accademico su di ess, sdvo poi soreditarli nél caso in cui non riscontrino  effettivamente
dcun consenso. Probabilmente il modo migliore per condannare dl’oblio una tes avwesa e qudlo
d ignorarla totalmente, come dimodra I'andis di Alberto Maddla [1989] sulla controversa tra dli
adronomi a proposto ddla composizione ddle polvei intersdlai: Hoyle e Wickramasnghe, due
agronomi molto noti e gimati, formulaono un'ipotes rivoluzionaria — la presenza ndle polveri
interstelari di molecole organiche come i batteri — che la comunita scentifica rifiutd in massa Da
gqud momento i lavori de due stenziai vennero quad completamente ignordi e le dtazioni
accademiche de loro suitti 9 diradarono in maniera impressonante, eccezion fata per dcuni tedti
precedenti dlateoria sulla presenza di molecole organiche nelle polveri interstelari.
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Altro presuppodo fondante dela Scienza modemna é la fede nd progresso: anche se una
conoscenza infinita € di per < irraggiungibile, quasas accreximento dela conoscenza Sessa
viene vido come un guadegno pogtivo per la dvilta umana Su questa concezione ddla Scienza e
della tecnica come garanti di progresso § sono codruite tutte le utopie tecnocratiche della filosofia
occidentale, ddlaNuova Atlantide di Francis Bacon dle teorie postivigiche.

Per ora resiamo comunque ndl’ambito dela «scoperta scientifica» e dela cosddetta
manifacture of knowledge, la codruzione socide dela conoscenza. La sociologia ddla scienza ha
infatti affermato il concetto di scoperta scientifica come artefatto. Ceebri sono le osservazioni di
Kuhn [1962] sugli esperimenti in laboratorio: se un esperimento non verifica la teoria che ne e dla
base, gli sdenziai non ipotizzano wubito che la teoria da Sagliaa assumono invece che
I'eparimento non da dato effettuao correttamente, che dcuni agenti esterni non  raziondizzabili
(sporcizia ddle provette rumori nd cande audio, guedi temporand, disurbi meteorologia...)
abbiano invdidato la prova, e ripetono I'esperimento finché non ha dato il risultato desiderato.
Appare quindi chiaro che qudla che viene rgppresentata come una conoscenza diretta ed evidente
non € dtro che il risultato di una manipolazione ddl’'uomo, una manipolazione la cui opportunita e
correttezza metodologica dovrebbe essere garantita ddle regole e dd  controllo ddla comunita
sientifica

Il problema & presentao in modo andogo da Moscovic: la Sdenza § differenzia ddla vita
socide proprio perché mentre ndla prima «il verdetto viene sempre prima dd processo», le scienze
cercano o dichigano di muovers ddla premessa dla condusone, prescindendo ddle opinioni e da
preconcetti di cui ogni Sngolo individuo € per sua natura portatore, cos come scopo di un'indagine
giudiziria e qudlo di asscurare la priorita de processo sul verdetto. «Le scienze biologiche e
sodidi tentano di rovestiare I'ordine pdcologico ddle due quedioni [quele di causdity ndr] e di
presentare le motivazioni come cause Quando esaminano un fenomeno esse § chiedono: a qude
fine esso corrigponde? Qude funzione assolve? Una volta dabilito 1o scopo o la funzione ese
presentano il primo come una causa impearsonde e la seconda come il meccanismo che la fa
scattare. [...] 1l termine causalizzazione sarebbe adetto in questo caso, in quanto suggerisce che
fini sono cammuffati come cause, i mezzi come effetti e le intenzoni come risultati» [Moscovici
1984, trad. It. pag.71]. Scrive Robet M. Far: «& probabile che le “rgppresentazioni” di cui lo
sperimentetore tiene conto (0 che assume) nella fase di disegno e pianificazione ddl’ esperimento g
traducano abbadtanza direttamente in  moddita di  ricerca  durante I'effettiva  esecuzione
dell’ esperimento» [1984, trad. It. pag. 165].

L’impogtazione ddl’'indagine scientifica, per quanto findizzata dla ricerca ddla verita ed
organizzata U criteri logic e raziondi, € sempre dmeno in parte teleologica, quind a suo modo
faziosa e contragtante con la concezione antica di una conoscenza naturdmente determinata in cui |
fatti debbano essere separai ddle opinioni. La teoria dd falsificazionismo proposta da Karl Popper,
secondo cui la vdidita di una teoria € data ddl'imposshilita di dimostramne la fasta nasce proprio
per codringere lo scienzisto a diventare il primo critico di se dess0 e ddle proprie scopete a
gaanzia ddla sua imparzidita ed obidtivita D’dtra pate la vdidita ddle teorie scientifiche viene
cos traformata in una validita a termine: ogni teoria scientifica diventa una congettura in attesa di
fddficazione, che vivein atesaddla propriamorte in seguito al’ avvento di teorie innovative.

Il protocollo: un giudice imparzale?

Una rigpoda a questo problema necgue ndl'egpoca dd  neopodtivismo e ddl’ empirismo
logico: «ll superamento ddl’innocente daus teorico dd podtivismo dassco nasce  ddla
consgpevolezza che I'ossarvazione, la famosa purezza dd vedere, € sempre inserita dl’interno di un
complesso drcuito semantico e oltanto  dcune  dipulazioni protocdllari  possono  disspare  dli
equivoci e pamettere la certezza e I'univocita dei criteri di giudizio. Piu che su una presunta ed
orma perduta corrigpondenza tra il sgpere e la redta I'empirismo logico concentra la sua atenzione
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ala ddfinizione d una grammatica comune a tutti gli scienziati capace di sottrane il lavoro a
perturbazioni; anche se la fiducia ndla disponibilita dd mondo a rivdars dl’'uomo é daa scossa,
I'accettazione di regole comuni e una vigilanza sui punti di contatto tra teoria ed osservazione
permettono di tenere in piedi afraverso I' " oggettivitd il gioco linguidico scienza» [Cassano 1989,
pag. 11].

Di qui dungue la nestita de protocolli come garanzia ddl’imparzidita ddla raccolta de dati
empirid e ddla riprodudhilita ddl’esperimento. Il protocdllo € un indeme di prescrizioni a cui tutti
i membri ddla comunita scientifica devono dteners se vogliono che i loro lavori vengano acodtdi
come prove ddla vdidita ddle loro teorie Con il protocollo 9 vude ridurre la molteplicita del
soggetti umani all’ unicita delle prescrizioni protocollari, seguite e controllate da un operatore de-
umanizzato, Smile ad una macchina che esegue degli ordini precid.

Sulla correttezza del protocolli come garanzia di affidabilita scientifica 9§ € giocata e § da
giocando buona pate ddla posa in gioco nd “caso Di Bdld'. In primo luogo c'é il problema
epigemologico sollevato da Kuhn secondo il quae, s una rivoluzione deve essere un evento di
rottura di un ordine precedente, nessuna vera rivoluzione pud avvenire dl’'interno degli schemi dd
ggema che vuole soppiantare. Di qui il sospetto che il protocollo come srumento dlinico non da
compdtibile con la filosofia scientifica che da dla base dd metodo Di Bela Quando i fratdli
Wright presentarono la  dreordinaria  invenzione ddl’agroplano, ¢li  sdenziai  pensarono  di
veificane |'efficacia gpplicando ad il “protocallo Mongolfier”: riempirono d'aia cdda il
serbatoio e credettero di aver dimodirato che I’ aereo non potevavolare.

S e indtre osservato che i diec praocolli rdativi dla sperimentazione dinica ddla tergpia
N0 i des in poco piu di due settimane, laddove il medico modenese ha sempre dichiarato che
la sua tergpia € frutto di trent'anni di ricerca In questo caso il protocollo traduce — ma sopratutto
riduce - una teoria medica, che Di Bdla ha sempre definito molto complessa e difficle da
comprendere, ad una srie di presrizioni di fameci da gpplicare su determinate tipologie di maati.
Ded resto anche i medid ssguac di Luigi Di Bela gpplicano generdmente un protocollo standard
con poche variazioni legate dl’ etde d peso dd paziente.

Sul fronte della diatriba medica, Umberto Verones, direttore del’lsituto Europeo di Oncologia, uno degli
Igtituti di ricovero e cura a caratere scientifico chiamati a sperimentare I'efficacia delle cura, ha spiegato anche oggi
che “sara difficile impostare severamente il protocollo per la sperimentazione della terapia Di Belld'. In sostanza, ha
spiegao Veroned, il lavoro conssera nela verifica del’efficacia della somatostatina “che € I'élemento caratterizzante
della cura e che pedtro cambia da cao a caso” creando quindi “quache difficolta nell’impostazione del protocollo
terapeutico” [Corriere ddla Sera, 12 Gennaio 1998]

| ricercatori di Bioetica del’universita cattolica di Roma hanno poi rafforzato I'asse durante il seminario “Bibbia
e guaigiond’ definendo il Professore un uomo che cura seguendo i dettami dd Vangdo, e giungendo ad affermare che

la sperimentazione “dtandardizzata’ potrebbe fasare il metodo Di Bela in quanto ‘a terapia trae la sua forza dalla
r elazione umana e per sonale con il medico che somministrai farmaci” [La Repubblica, 9 Febbraio 1998]

«Su quali criteri § baseranno per stabilire se un paziente sta meglio 0 no? Prendiamo la riduzione del tumore.
Lei crede che § possa cdcolare con malta facilité?? No. Indltre la dimensone dela massa tumorde non & sempre un
indice probante. [...] Mi pae peicoloso fare su scda nazionde una sperimentazione che richiede dtissma
specidizzazione su ogni paziente. Quanti sono capaci di registrare con scrupolo assoluto la variazione delle condizioni
dd peziente? Samo Scuri che le dichiarazioni dd mdato saranno trascritte con feddt®? Saranno seguite con estrema
atenzione le sue condizioni cardiocircolatorie? E la tensone muscolare dopo il trattamento? [Luigi Di Bdla
intervistato da Bruno Vespa suPanorama, 30 Aprile 1998]

La gandardizzazione dd protocollo garantisce I'uniformita del deti da confrontare, ma gpesso
rischia di ridurre e semplificare troppo un dsema di cura molto compleso, che g rifa ad un
moddlo medico “dternativo” basato sulla cura di tutto I’'organismo come “terrend” che deve essere
protetto ddl’ invesone ddlamdattia (v. dltre).

La precisone protocollare dela ricerca € stata comunque rivendicata ddla medicina ufficide
proprio come gaazia di seriga sentificay mentre il metodo “persondizzeto’ sodenuto  dal
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dibdliani & gao dipinto come un ahitrio indiscriminato compiuto da sdenziati arbiziod U cavie
umane:

“La ricerca ha un dstema di critiche interne molto forte: ogni studioso ha un protocollo preciso, spiega le ragioni
dela sperimentazione, il suo lavoro & controllato. Invece c'é chi fa cid che vudle, sulla pelle dei mdati. S pala tanto di
cavie umane; ma chi & piu cavia di questi, che non sanno a cosa vanno incontro? Viva la libertd di cura, purché sa una
liberta informata. Mi auguro che, dla fine di tutto cid, quacuno paghi” [Silvio Garattini, direttore ddl’Igtituto Mario
Negri di Milano, sul Corriere della Seradd 14 Gennaio 1998]

Laricerca della veritacome lotta per il consenso: un’immagine del conflitto nella Scienza

«Troppe cris ddla verita somigliano ad un gioco di prestigio in cui s
crede che essa sa scompasa mentre ha soltanto cambiao di mano o €
nascosta sotto la giacca» [Cassano 1989, pag.23].

Se il rudo che la Scienza ricopre ndla societa moderna pud essere Spiegato chiaramente da
teorie di dampo funziondidico, le teorie dd conflito sono invece utili per decrivere le
controverse ed i punti di rotturadl’ interno della comunitascientifica

Dopo la cris dela concezione clasica ddla verita oggettiva ed intrinseca, I'unico terreno sul
quae la Scienza puo edificare un sapere sabile e poco discutibile € qudlo dd consenso interno alla
comunita degli scienziati. La «veritd» € codituita da tutto cio su cui esste pieno accordo dl’interno
ddla comunita scientifica, codcché <« consenso degli scenziati € il surrogato  soggettivo,
convenzionak, ddla verita dassca» [Cassano 1989, pag.l14]. Non potendo rinunciare d vaore
epigemologico ddla veita la comunita degli scienziai assurge essa dessa d ruolo di garante
dell’ obiettivita delle proprie scoperte. Scrive Charles S, Peirce [1931, trad. It. pag. 81]: «Reale € un
concetto che dobbiamo avere avuto per la prima volta quando abbiamo scoperto che vi € un irreale,
un'illusone cioé quando per la prima volta abbiamo corretto noi sess[...] |l rede dunque € cio in
cui, preto o tadi, 9 risolveano le informazioni e il ragionamento, e che € quindi indipendente
dagli eramenti di ogni dSngolo individuo. Cos, I'autentica origine del concetto di realtd mostra
che questo concetto implica essenzdalmente la nozione di una COMUNITA senza limiti afiniti, e
capace di un incremento effettivo di conoscenza». L’idea ddla comunitascientifica s erge dunque a
gaante ddl’idea dessa di progresso e di verita Ma come € drutturata e sopratutto come viene
rgppresentata questa comunita?

La grammatica comune che ogni scienziato deve osservare per partecipare dla ricerca viene
idituziondizzata ed insegnata ndle universta dove gli goprendidi scienziai sono sodidizzati  per
entrare a far pate ddla professone. Come medium idituziondizzato dd vdore ddla verita la
comunita scientifica 9 organizza come una collettivita ad accesso limitato. 1l processo atraverso il
quae S codituisce questo gruppo idituzionde € ben desitto da Coallins [1988, trad. It. pag. 605):
«Gli sdenzidi in una unversta o in laboraori commercidi non sono solo de semplic lavoratori
oggetti dl’atorita gerarchica, ma sono anche e di Solito soprattutto membri dela loro particolare
disciplina Ess sono meno orientati in senso verticdle, doé verso I'organizzazione locde in cui S
trovano, che in senso orizzontde, cioé verso la loro professione passano la maggior pate de
loro tempo comunicando in senso orizzontde con dtri spedididi che 9 trovano a lavorare dtrove
le loro carriere dipendono dalla reputazione che raggiungono all’interno del loro gruppo di
specialisti e dalle raccomandazioni che s scambiano con i loro colleghi, comprese quelle che
svono per le asunzionk e le promozioni ndle organizzazioni locdi in cui 9 trovano a
lavorare[...] Le professoni piu organizzate sono quele in cui il gruppo di pai non solo codtituisce
lo saff dei propri idituti di training, ma ha anche acquisito il potere di contrallare il monopolio di
autorizzazione ddla pratica legitima ddla professone, che é fatta rispettare dalo Stato. [...] Le
occupazioni che riescono  maggiormente a conseguire questa druttura  professonde  orizzontde
sono qudle le cui dtivita sono cardterizzate dd piu dto grado di incertezza [...] Il livelo dtissmo
d potere da professonidi, e l'incetezza degli esti ddle loro predazioni, crea le condizioni
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potenzidi per il diffondes di una grande diduda tra i dienti e i daoi di lavoro. [...] |
professonigi  formano un fronte unito contro questa fiducia, impegnandos  collettivamente a
garattireil vaore di ogni Sngolo professoniga.

Come idituzione sulle cui spdle poggiano responsabilita socidi la professone medica non
pud non codituire anche un grosso centro di potere. Cos la comunitd medica come oggetto d
rappresentazione socide € data spesso ancorata a parole quai  «baronato», «casta», «centro di
interessi», «corporazione» e cos via.

Qudsias cialaano avrebbe varcato il sottile confine che 10 separa dad genio incompreso spinto da un simile No:
il No, gridato e ma provato, di tutta quella Medicina che, come spiegava il meestro ddla Bindi e della scienza itdiana
di dnisra Giulio Maccacaro, “& potere”, potere forte e vero, struttura mentale di_regime, burocrazia, la piu
potente delle facolta universitarie,_ il luogo del familismo e del nepotismo, della stasi, il potere alla Shakespeare e
alla De Roberto, il potere come potere sul corpo e sulla vita [Francesco Merlo, Corriere ddla Sera, 7 Gennaio
1998]

E la prova definitiva che I'Ordine & una corporazione ideologica che ogdi pud bocciare, condannare e
persequire come saltimbanchi, venditori di santini e spacciatori di elisr quegli stess domatori di_malanni che
domani reintegrerd e innalzerd alla dignitd di chirurghi e dentisti. 1l presidente del’Ordine infatti aveva pianto su
Ippocrate. E aveva spiegato cos la fede de fans di Di Bela «Gli uomini - diceva - amano vivere ma sono obbligati a
morire, approfittane  dgnifica disruggere la legittimitd della scienza».  Ebbene, in una sdttimana il giuramento, i
protocoalli, el’illuminismo non sono piti arischio. [Corriere della Sera. 20 Gennaio 1998]

Se, come 9 € deto in precedenza, la Scienza, e gpecidmente la medicing, detiene un ruolo
decisvo ndla druttura di una oced in quanto responscbile di decisoni individudi legate dla
sdute ed dla mdaitia, dla vita ed dla morte, & evidente che come ssema socide deve essere in
grado di fronteggiare quelle Stuazioni di cris che sono il prezzo da pagae per il suo continuo
rinnovamento.

Gengdmente di fronte ad una controversa che mette in discussone teorie precedentemente
ritenute valide, quindi «vere» ndl'accezione socide e consensude dd  terming la comunita
scientifica reegisce con la segregazione delle controversie, un meccanismo che margindizza
quadas demento che non possa essere controllato in base d metodo scierntifico, in atesa che da
dda trovata una soluzione efficace e non problematica Un esempio di questo processo 9 ha con la
complementarita delle due teorie ddla luce, quela ondulatoria e qudla corpuscolare, sogtenuta da
Neils Bohr. In questo caso I'unicita dela soluzione «vera» non € mai daa messa in discussone, ma
la comunita scientifica ha sogpeso il giudizio in atesa di avere dementi migliori per poter prendere
unadecisone risolutiva

E probabile che le teorie dette “rivoluzionari€’ non facciano dtro che oltrepassare con
maggior dignvoltura i limiti dtre i qudi normadmente le regole imporrebbero di sospendere |l
giudizio: cio che conta € cte non venga ma meso in discussione il presuppogto raziondidtico che
da dla bae ddl'idea moderna di Scienza, che i contributi d dibaitito rigpettino le prescrizioni
protocallari e che seguano il normale percorso di validazione critica

Uno degli espedienti piu utilizzati ndle controverse € infati qudlo di  contestare la
correttezza metodologica dell’ osservazione empirica della parte avwersa «ogni gruppo usa per S un
repertorio empirista di gpiegazione e per quelo contrgppodo un repertorio contingente, che spiega
il comportamento di quest'ulimo come digurbato da fatori che una corretta etica metodologica
dovrebbe consentire di controllare». [Cassano 1989, pag. 18]. Questo processo di gppropriazione ed
exlusone dd “metodo’ €& ben vishile in questi brani tretti da un dto Internet intitolato
“Quackwetch”, ossa “occhio dl'imbrogliong’, curato da Stephen Banett e Victor Herbert,
oncologi americani.

Il comitato dell’ACS (American Cancer Society) sui metodi discutibili per la cura dd cancro vauta i metodi
tergpeutici sulla base di tre domande fondamentai: (@) Le ragioni che rendono il metodo efficace sono date
obiettivamente esposte sulla letteratura  scientifica? (b) 1l metodo ha rivelato potenzidita benefiche che superano
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chiaramente i danni che pud causare? () Gli studi clinici sono dtati effettuati correttamente e sottopodti dla critica della

comunitascientifica per rispondere a queste domande?

Tipico di chi propone terapie discutibili € affermare che la richieta del popolo ed i testimoni tra i clienti
soddisfatti sono la prova che le loro cure funzionano. Comunque, costoro non cacolano né rivelano quas ma la
percentudle dei cas da loro trattati che § & conclusa col fdlimento. | success nella cura del cancro di questi metodi
discutibili generdmente rientrano in una o piu di queste cinque categorie: (1) il paziente non aveva ma avuto il cancro;
(2) il cancro era stato curato o fatto regredire da terapie tradizionali, ma erano date utilizzate anche terapie
alternative a cui_viene quindi attribuito erroneamente il merito dela guarigione; (3) il cancro € in espansone ma
una_diagnos lista 0 condotta in mdafede presenta il iente come guarito o0 in via di guarigione, (4) il iente
muore di_cancro 0 & dedinato_a _morire_ma_viene presentato _come _quaito; (5) il paziente ha avuto una_remissone
spontanea_del_mae (fato_molto _raro) o _un_ralentamento _della crescita _neoplagtica _che viene presentato _come un
risultato dellacura,

Se la medicina “dternatival’ vanta risultati migliori o quantomeno pari a qudli ddla sdenza
medica idituziondizzata, questa § difende soreditando il valore sdettifico di tdi risultati. E
perfettamente normde che i contedatori della medicina uffidde presentino risultati  tergpeutici
sdorditivi: il cdeolo di questi risultati € infati scorretto rispetto dle esdgenze dd  metodo
sientifico e questa scorrettezza metodologica coda a suoi autori I'esclusone ddla comunita In
questo contesto S inseriscono anche le polemiche relaive dl'efficacia ddle terapie tradiziondi
contro il cancro e dla correttezza ddlle gatisiche che la Scienza presenta in merito (v. dltre). Tra i
meccanismi  che scattano ndle controverse scientifiche ¢’é@ dunque anche qudlo di fornire una
iegazione (accounting for errors secondo la teminologia gafinkdiand) che pemetta di
ricondurre dla normdita un fatto che 9 discoda da essa — una cura efficace che la medicina
ufficiale non conosce - o, per dirlacon Moscovid, di ricondurre il nonfamiliare a familiare.

Uno de fatori piu importanti nelle controverse scientifiche € qudlo ddle rdazioni persondi
tra gli sdenziai: la comunita scientifica ha infati le caateidiche di un gruppo orizzontde nd
qude esgono i luminai di fama mondide ma anche di agoprendidi, gli edud, | dissdeti e dli
“adicd”. Non a cao il Minigero ddla Sanita ha dfidato il ruodlo di coordinamento ddla
soerimentazione della tergpia Di Bella non dlo sesso professore, ma ad Umberto Verones e Renzo
Tomatis orcologi la cui fama internazionde doveva garattire la correttezza dei trids dinici. Anche
le rivige scientifiche, che sono la voce dtraverso cui gli scienziati possono comunicare tra loro,
ono divise in rivige “seri€’ e “meno serie’, “di serie A7, “di serie B” e “di serie Z”, come ha detto
il Professor Carlo Croce, dtro noto oncologo itdiano, dla trasmissone tdevisva “Moby Dick” dd
9 Aprile 1998. Pur ndl'impersondita ed impazdita dd metodo scientifico, il fatore umano ddla
dima e sopratutto ddla reputazione personale degli scienziati gioca un ruolo importante nd mondo
ddla Scenzacos come nd mondo dei normdli rapporti socidi.

In quetottica un utile srumento di andis pud essere la teoria degli dtati di aspettativa
sociale [Callins 1988, trad. It. pagg. 301 — 306] secondo la qude in ogni gruppo socide non
dgraificato 9 verifica una sorta di negoziazione circolare ddle identita per raggiungere il predigio e
la leadership: ogni individuo viene vautato sulla base di success o insuccess passti ed egli $eso
mogtra segni comportamentdi  che derivano ddla vdutezione che da di s des0 e dd teso di
uccesn che 9 agpetta di ottenere dl’'interno dd gruppo, nd cui giudizio rientrano anche variabili
legate dla discriminezione di ses0, enia naziondita e cultura | giudiz dd gruppo sui Sngdli
individui codtituiscono gpes0 ddle profezie che s autoadempiono: se una persona € giudicaa
postivamente, le verawno dae maggiori  opportunita per confemare questo giudizio e
probabilmente riuscira ndl’intento, mentre chi viene tenuto a margine perché poco condderao
difficilmente avraoccasone di ribdtare questo giudizio Savorevole.

La comunita scientifica pud dunque essere condderata come un normae gruppo sociale nd
quae c'e chi pate in vantaggio e chi invece pate ad handicap. Il caso Di bella modtra chiaramente
che i risultati di un metodo di cura di per 82 hanno poco vaore se colui che lo propone non € ben
vigo dd gruppo che deve vdutane i presupposi scientifici. Scrive in meito Alberto Maddla
[1989]: « cad di andis puntude dele ipotes e di controllo effettivo dei dati scientifid sono rari.
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Gli stenziai, pur non edtando a riconoscere che la “riproducibilit? € uno de criteri standard di
vdidita ddle proposzioni scientifiche, raramente ripgtono un egperimento gia condotto da dtri.
[...] Altre volte ancora gli scienziati non replicano perché hanno immediatamente la sensazione che
cate condudoni sono atendibili e non hanno bisogno di contrallo o viceversa che sono troppo
“aipiche’ o legate a congetture “fantasiose’. [...] Non c’'e replica sperimentale o critica analitica
nelle sedi formali se lo scienziato che ha proposto i risultati non & accreditato o e cosi fuori dal
gioco da non poter essere preso in considerazione se non con il rischio di subire un’eguale
svalorizzazione riflessa della reputazione».

Un esampio ddla diffidente disnformazione riguardo d medico modenese da pate degli
scienzidi 9 pud riscontrare nelle parole di Sivio Gaatini, che il 14 Gennaio 1998 dichiarava aul
Corriere della Sera che per quanto ne sgpeva Di Bdla «Non ha un laboratorio. E mi dicono che
neanche |i vidta i pazienti. Chiede “Le che cosha?’, e poi prexrive». Peccato che I'8 Marzo
1998 lo deso quatidiano, raccontando dela vista di rigopadificazione dd minisro Rosy Bindi
preso lo dudio modenese dd Professore, riportasse che «pare che dla viga ddle sde dove il
dottore fa ricerca, dtrezzate meglio dela Nasa il minidro abbia exlamato un “oh” pieno di
ammirazione».

Nello gesso contesto vanno condderae le rivide scientifiche per la Scienza “ufficide’ sono
un passaggio imprescindibile per ottenere il consenso ddla comunita e per questo vengono definite
«peer — reviewed», ossa sottopose dla critica (reviewed) di un gruppo di pari (peer). Abbiamo
perd gia vigo che la comunita scientifica non € esattamente un gruppo di pari, mentre da canto suo
anche la critica non sempre e disinteressata

La Scienza moderna non opera infati solo con findita conosdtive ed eurisiche quelo che
conta maggiormente € che essa deve potenziare le capacita dell’uomo. Sgppiamo bene inoltre che
ogni progresso  tecnologico genera un nuovo prodotto da immettere sul mercato. La collaborazione
tra le impree e la comunita scientifica € cos forte che quas tutte le ricerche vengono condotte su
danziamenti di privati, mentre generdmente lo Stato0 9 pone come garante dela correttezza e od
presunto diSnterese degli sperimentatori. Di qui ancte I'anomdia ddla sperimentazione  aulla
Multiterapia Di Bela in quanto awiata ddlo Stato e non da una cesa famaceutica come awviene
per quad tutti i trids dinid di famed. Uno degli agomenti forti mess sul piatto da dibdliani €
proprio quelo ddla lobby di interess codruiti intorno dle tergpie tradiziondi contro il cancro.
Ecco un estratto dal Comunicato Andromeda? n. 51/1998:

Quanto costa mediamente un cido di chemiotergpia, tenendo presente che nella maggioranza dei cas 9 usano
asseme (polichemiotergpia) in un “cocktal” gppunto, vari chemioterapici? Anche | prezzi de vai famac
chemiotergpici sono indicati nei bugiardini [foglietti illugtretivi alegati a tutti i medicindi, ndr], e moltiplicando tae
cifra per il numero di assunzioni che un ciclo di chemio comporta S pud patire da dcuni milioni per arivare a varie
decine. Tutte a caico dd Seavizio Sanitaio Nazionde e a vataggio ddle case farmeceutiche. Se moltiplicate 10
milioni per 200 mila madai a qudi mediamente ogni anno in Itdia viene preticata la chemioterapia risulta una cifra di
duemila miliardi che spiega bene i bilanc ddle case farmaceutiche di cui abbiamo letto nd mese di febbrao 1998 a
proposto delle maxifusoni societarie [seguono deti sui fatturati di dcune grandi multinaziondi farmeceutiche, acune
delle qudi arrivano a «300milamiliardi (tre voltelaFIAT)»].

In sostanza € il Mercato a dabilire findita e metodologie di approccio dla Sdute, autodeterminandos ed
autoreferenzial mente giustificandos.

Le dtrutture politico — sanitarie, succubi di questo mercato, vidimano le proposte, sdoganano i risultati delle
ricerche private, erogano risorse, codruiscono binari e dazioni per far giungere a destinazione i tanti prodotti
ddl’indugtrialismo farmaceutico.

Lo seso Luig Di Bdla il 28 Gennado 1998, in un'audizione d Parlamento Europeo su
invito degli eurodeputati di Alleanza Nazionde, aveva scagliaio accuse ddlo stesso tipo:

! Andromeda & un'associazione autogedtita di informazione aternativa, con sede a Bologna in Via Savador Allende 1,
legata d celebre comico Beppe Grillo. Nei suoi comuniceti, testi brevi di due pagine ciascuno didribuiti a soci, clienti e
collaboratori in via privata, ha sempre preso posizione a favore dei metodi di cura “dterndivi’. Per ulteriori
informazioni vedi anchei comunicati n. 48, 49, 50, 51 riportati in Appendice.
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“Cé una cada che 9 aricchisce sul tumore, ¢ sono imprese farmaceutiche che ci costruiscono sopra bilanci piu
grandi di queli di una nezione di media grandezza Queste lobby non vogliono che la gente quarisca, e cercheranno con
tutti i mezzi di fermare chi combatte il cancro. Non posso dire di piu, non posso fare nomi: qualcuno ha gia cercato di
femare anche me”. Come? Quando? L’attenzione cresce d'un tratto, il professore rievoca la storia raccontata dtre
volte, perd ma da un pulpito cos autorevole, del misterioso “attentato” subito e denunciato quas due anni fa, quando il
suo nome diceva ancora poco agli itdiani: “Stavo andando a laboratorio in hicidettas mi risveglia  in  ospedde,
sanguinante e sordo da un orecchio; forse un saso in testa, non ho Mma saputo cosa Sia succeso davverd’. In sda c'é
ch § preoccupa ha forse ricevuto minacce, professore? “No, ma chi ce I’ha con te non ha bisogno di minacciarti tanto.
Basta un solo awiso. Da qud giorno ho paura, esco dad mio laboraoriuccio meno che poso..” [...] “Chi ricava
miliardi_da cure inefficeci fa di tutto, influenza i politici e i governi, pur di_mantenere il tumore. E' amaro dirlo, ma io
da s0lo non poso cambiare tutto questo. Cercheranno di mettermi ancora una volta in ridicolo, vedrete, tenteranno di
farmi_dire cose che non ho ma defto, ma non avranno mai ragione, perché il cancro ci minaccia tutti, tutti quanti..” [La
Repubblica, 29 Gennaio 1998]

«L’ogruzionismo d mio metodo non & solo itdiano: € e sara mondide. La natura dell’ opposizione € di caratere
economico e finanziario. |l_cancro € una maldtia “ricca’, perché tutti sono pronti a dare tutto per venirne fuori. C'é una
cada di _gente che vive su quedo, sllle disgrazie dd prossmo. Le case farmaceutiche che producono i principi per la
chemioterapia hanno hilanci che equivdgono a qudli di una nazione di media grandezza  Potenze smili sanno anche
manovrare le sfere politiche per fare qudlo che conviene e quello che conviene € mantenere il tumore» [Corriere dela
Sera, 29 Gennaio 1998]

Per inciso, nd dibatito sul connubio di interess tra Sanita pubblica ed industria farmaceutica
hanno tenuto banco i nomi dmbolid di Francesco De Lorenzo e Duilio Poggidini, i protagonidi in
negaivo ddlo scanddo ddla “mdeasanitd  scoperto negli ani ddle inchiete milanes  allla
corruzione. Questi amministratori, condanneti per esserd aricchiti con tangenti legate a prestazion
fornite dd Savizio Sanitario Nazionde — Poggiolini aveva accumulato un vero e proprio tesoro,
con dobloni e pepite d' oro -, Sono nominati yoesso saddla Bindi Sada dibdliani:

«lo penso che il “motore’ di questa vicenda che ha ddl’incredibile sa I'intento di arrivare a destabilizzare il
Servizio sanitario nazionde e la comunita scientifica, usando come leva i danni combinati da Tangentopoli e
ddl'atteggiamento di una cdasse medica che deve fas I'esame di coscienza perché non ha sgputo palare coi
malati.[...] Ma io non sono seduta sulla stessa segaiola di De Lorenzo e di Pogdiolini» [Rosy Bindi intervistata da La
Repubblica 5 Aprile 1998]

Da canto suo Giussppe Di Bdla figlio dd Professore, € dao querdao dd Minigero dedla
Sanita per una dichiarazione in cui sodeneva che «il Minigero ddla Sanita € un crocevia di
interess forti che nessuna inchiesta ha sgputo spazzare via. Poggiolini e De Lorenzo non sono i
atro che capri espiaori».

Un dtro fatore che influenza il giudizio degli scienzidi € la cosddetta «druttura ddla
ricompensa» [Eisendein 1983, trad. It. pag. 248]: «Nd dgema socide dela stienza moderna, uno
de principdi incentivi dla ricerca originde € il desdeio di riconoscimento e daus». La
sperimentazione dlinica dela Multitergpia Di Bella € condotta quas per intero da persone che non
CONOSCONO € comungque non condividono la tergpia Sessa e che vedrebbero le loro  convinzioni
scadinate nd ca0 in cui la nuova tergpia 9 dimostrasse piu efficace ddle cure tradiziondi. Samo
gcuri che il potere dd “dubbio’ catesano ara la meglio aulle convinzioni pesondi e
aull’autosima di persone che la societa ha inndzao d ruolo di “luminai”? In un noto esperimento
Harold Garfinkd entrd in un ristorante, s sedette ad un tavolo e comincio a tratare un cliente che
atendeva in piedi come = questi fosse un cameriere. «ll diente, un professore di fisca, in Eguito
disse che non era ma dao cos scoso salvo quando anni prima un suo rivale aveva criticato
aspramente una delle sue teorie» [Garfinkd 1963, 226]. Anche I'orgoglio professonde, per quanto
i principi ddla Scienza tentino di esduderlo, rientra nd gioco ded conflitto scientifico ddla porta di
s|vizio. Seso gli senziai che s didaccao ddle poszioni condivise ddla maggioranza
vengono da essaraffigurati come orgogliod, eccentrici, asocidi, vanaglorios o perfino pazz:

Talvolta i promotori di queste cure “dterndtive’ sono scienziati di grande cultura che § sono discodtati dal
pensero scientifico. | fattori che li motivano possono comprendere la delusone, un'interpretezione errata della propria
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esperienza_personale, interess ecoromici ed il piacere derivato ddla notorietd €/o dal’adulazione dei pezienti. [dal sito
Internet “ Quackwatch”, vedi sopra)

Anche il Professor Di Bdla a quanto pae non € immune da una sorta di orgoglio
naziondigtico per laricerca scientifica

Ma perché lo incdzano ndl’aulla magna, non ha ma pubblicato niente su rivige internaziondi? “La ricerca
itdiana_non deve avere le dimmate su rivide draniere, sarebbe come rinnegare noi gess’ risponde fra gli applaus di
Azione universtaria “E poi, qudi ddle migliaa di lavori pubblicai dl’estero ha portato ala guarigione dai tumori?”
[La Repubblica, 15 Marzo 1998]

L’ aspetto pit importante che emerge dai Social Studies of Sciences é che le regale, i protocalli
e le praiche idituziondi findizzate dl’ossarvazione disnteressata, piu che garantire effettivamente
I'imparzidita e ['obiettivita della ricerca scientifica, piu che rappresentare regole d'oro per la
vautazione delle propogte innoveive, fanno per cos dire da sfondo dle normdi interazioni soddi
tra gli scenziati, speso legate a fatori qudi la sima, I'amiciza, la reputazione e |'orgoglio
personale. Quando uno scienziato propone una teoria innovativa, accade tavolta che la comunita
giatifica che la deve vdutae S divida in due schieramenti  contrgpposti; il dedtino
ddl'innovazione propoda — il fatto cioé che essa sa dichiarata «vera» e divulgata come tde -
dipende molto spesso piu ddla compatezza ddlo schieramento di scienzidi che la sodiene e
ddl’autorevolezza di chi lo compone che ddl’gpplicazione delle regole dd metodo scientifico. Ne
ca0 in cui questa forma di reclutamento di consenso fdlisca, il rischio e che la teoria o pefino lo
stienziato che la sostiene vengano esclus ddl dibattito scientifico.

Un’erma bifronte: “ ciarlatano” o perseguitato?

Nel dibatito scientifico e mediatico sul caso Di Bdla, parole come “darlatano’, “guaitore’ e
“dregone’ N0 emerse a piu riprese con varie accezioni di dgnificato. Cod Indro Montandli sul
Corriere della Sera dd 15 Gennaio 1998: «Non vorrel offendere il professor Di Bella, ma temo che
i suoi dienti e fans vedano in lui, piu che lo scienziato, il mago, il guru, il guaritore». La figura de
“cialatano” e finemente andizzata da | sabdlle Stengers (1996).

“Cialatand” € anzitutto colui che ndla stienza medica rivendica il merito dele guarigioni de
maai senza addurre motivazioni scientifiche. La medicina ufficide detiene infatti, come s € vido
in precedenza, il monopalio ddla verita e ddla raziondita come valori di scambio sociale e puo
arrivare ad affermare che «il corpo sofferente puo guarire per cattive ragioni».

U questo terreno § scontrano due concezioni molto diverse dedla medicina una legaa a
princpi  empirici ddla Scienza ed dla necessta di prove sdientifiche per giudificare qualsias
risultato medico: secondo questa visone la guarigione non prova nulla se non é suffragata da dtri
dati scientifici. Una concezione opposta sostiene invece che «la medicina non € una scienza. E
I’arte di sanare. Per questo, in medicing, contano solo i risultati». 11 caso Di Bella ha meso in luce
un conflitto drammatico tra esgenze dd metodo scientifico ed iganze tergpeutiche di maati che
redamano il diritto dla vita la medidna uffidde non pud per owvie ragioni di correttezza
metodologica ritenere probanti | cas dinicd di madati guaiti grazie d metodo Di Bela senza avere a
digposizione drumenti daidici di accertamento (tra cui le catdle diniche, da cui é patita la
querdle tra il medico modenese ed il Minigero), né pud sottomettere i propri principi ad un'istanza
di tipo socide come qudlache s é cregtaintorno dlacuraDi Bella

Il corpo sofferente non & dunque un testimone effidabile Per condatare I'efficacia di un
famaco € necessria la gerimentazione, con tutti i problemi di obiettivita scientifica che la
garanzia dd protocollo non sempre bada a risolvere la sperimentazione rimane in sodtanza «una
pratica dtiva, inventiva, e sopratutto una pratica sdettiva». Con I'esperimento s cerca di far dire
ad un oggetto esterno cido che un soggetto 0 un gruppo di soggetti § aspettano che dica «La
sperimentazione € dunque sempre un rischio: g tratta di far parlare con il rischio di far tacere, di
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mettere in scena col rischio di diventare il solo autore della scena» [ivi, pag. 117]. Con la
perimentazione 9 cerca di capire se un farmaco pud effettivamente giovare 0 nuocere ad un corpo
maao, ma queto e un procedimento negativo di accertamento tergpeutico, laddove sarebbe piu
probante un'indagine positiva sulle cause ddla mdatia e sui rimedi da adottare. E proprio a causa
ddl’opinabilita degli accertamenti sperimentdi che le contese scientifiche diventano tdvolta vere e
proprie contese dialettiche.

Come un’etichetta scomoda, la parola “ciarlaano” € rimbazata piu volte da un parte dl’dtra
ddla barricata ndl’agora polemica tra i dibdliani e la comunita scientifica Se I'autorita mediatica
della medicina ufficide consentiva a cdebri oncologi di apodtrofare con questo termine Di Bela ed
i Suol seguaci, questi dad canto loro hanno giocato di rimessa, opponendo dla figura dd “ciarlatanc”
quella de “baroni” oppostori dd progresso scietifico. Qui sono scatate le andogie dtoriche,
sogdenute da dos massicce d senso comune in primis owiamente Gdileo Gdila, pol Avogedro,
Heming, Boltzmann. La figura di Gdileo ha una tde autorita sorica da rendere chiunque sa a Iui
paagonato un nuovo matire di una nuova Santa Inquiszione (la comunith scentifica ed |l
Minigero ddla Sanitd, cos come gli dtri tre, magrado le loro scoperte ecceziondi ed innovative
(il prindpio d Avogadro in chimica la penidlling la legge ddla dinamica da fluidi), furono
reditati ddla comunita scientifica ed odtecolati ndla divulgazione ddle loro teorie il principio di
Avogadro non fu ma preso in condderazione da suoi colleghi finché un suo dunno, Canizzaro,
non lo riformuld nd 1858; la penidllina fu prodotta ed utilizzata soltanto vent'anni dopo la sua
sooperta per curare | feriti ddla Seconda Guerra Mondide, col sospetto che in assenza di quela
poco fortunata circosdanza difficiimente sarebbe arivata nelle nodre cass; Boltzmann addirittura 9
suicido per la vergogna causata ddla mancata accettazione delle sue grandi innovazioni.

Collegeta (ancorate) dla doria di questi grandi innovetori la vicenda Di Bdla viene cos
rgppresentata come la persecuzione di un indifeso uomo di genio ad opera di un’autorita oppressiva
Se deve essre “cialaiano’, Di Bdla vude esserlo dla maniera di Gdileo e di Heming, non certo
un avventuriero con una pozione magica da vendere a quache credulone. Evocando la figura di
Gdileo, i sogenitori dd medico modenese evocano indltre una sorta di paradosso: la Sdenza
modema, che ha inndzato il grande fiSco ed asronomo pisano d ruolo di proprio padre spiritude,
discredita ed odacola oggi un potenzide innovatore cos come quatrocento anni fa I'autorita
ecclesadtica perseguito Galileo.

Oltre a queste scaramucce didettiche, la contesa tra “baroni” e “ciarlatani” ha radici legate
dla contrgoposzione ddle due opposte concezioni ddla medicna che convivono ndla nodra
societa

Medicina meccanicistica e medicina olistica

Nela concezione moderna dela medicina I'essere umano € concepito come un indeme di
organi e tesauti, ognuno dei qudi € composto da cdlule, le qudi a loro volta sono composte da
molecole S ha un corretto funzionamento ddl’organismo quando la riproduzione ddle molecole,
ddle cdlule degli organi e de tessuti funziona correftamente secondo uno dao-fine determinato,
che l'organismo cerca di mantenere attraverso meccanismi omeostatici, volti in dtre paole a
mantenere sempre [0 stesso ato interno.

In quedt’cttica la mdaitia viene intesa come un brusco cambiamento di rotta da questo Sato di
equilibrio organico, mutamento causato ddl’insorgere di un meccanismo  patogeno dl’interno  de
corpo, normamente gengrato ndl’ambiente esterno e pendrato  ndl’organismo.  Ndl'ottica di
gquesta concezione biochimica ddla mdaitia ritenuta un evento biologico di dterazione
ddl’omeodad, la medicina interviene sulla pate dterata con interventi chirurgid o con famed
volti ad asportare 0 ad uccidere gli agenti paiogeni. S € cod  abbandonata una interpretazione
olisica della malattia, secondo la qude il comportamento ddle sngole pati deiva ddlo dao
ddl'intero organismo, per ricorrere ad una visone Htoride in base dla qude il comportamento
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delle pati determina meccanicisicamerte lo dato dd Tutto. A questa concezione dd corpo umano
S sono rifate gran parte dele teorie sociologiche legate d funziondismo, come ad esempio quela
d Luhmen da cui samo patiti ndla nodra ricerca, basste gopunto sulla visone ddla societa come
organismo programmato omeodtaticamente.

| metodi di scopeta e cura ddla mdattia ndla medicina ufficide sono sempre gli sessi: dato
uno dao di maessere S ricarca ndl'organismo dd mdao il punto in cui il normde ordine
biochimico & dao dterao in base dla concezione ddla mdattia come evento biologico. Individuata
una mddtia, 9 ipotizza che Sa causdta da uno spedfico microorganismo contro il qude S
interviene con operazioni chirurgiche 0 con interventi farmacologici invasivi. E questo il cosddetto
moddlo all opatico.

In polemica con questa concezione meccanicidica § € Sviluppata una tendenza organicigtica
ed oligica che 9 igpira dla concezione di Pagteur: «il germe non € nulla, € il terreno che é tutto» ed
d prindpio ippocratico «primum non nocere». Oggi la medicina ha la cgpacita di cogtruire un
inventario delle mdatie, da germi che le causano e de sntomi ad ese legat, e con I'auto ddla
ricerca scientifica e ddl’indudtria farmaceutica pud gpprontare nuovi famaci per combattere nuove
mddtie. Consguentemente, il diritto dla sdute viene speso vido come diritto al farmaco. Cio di
cui oggi la medicina ufficide non & cgpace e a cui dd resto pare poco interessata € la ricerca di una
vidone dindeme ddl’organismo che consste gopunto nd preoccupars del terreno e non dd germe
patogeno, di mettere tutto il corpo sofferente in grado di reagire dla mdattia, visa come dterazione
d un eqgulibrio biologico tra I'ambiente e I'organismo. P questa medicdna “dternativa’  |a
guarigione dd paziente € una prova decisva dd successo ddla terapia e |'"effetto placebo’, basato
u tratamenti tecnicamente inefficac ma che in pratica porta ala guarigione dd mdato grazie
anche dl'artosuggestione, non € dtro che uno de tanti meccanigmi interni dl’organismo che s
possono ativare con finditatergpeutiche,

Due sono gli aspetti che didinguono la figura e gli schemi curaivi di Luigi Di Bdla da qudli
tipid ddla medicdna meccanicisica e che invece |i rendono gmili a canoni ddla medicina
«dternativa.

In pimo luogo Luig Di Bdla e lauresto in Medicing, Chimica e Farmecia, e rgppresenta un
can abbadtanza raro di scienzigo in cui 9 fondono la mentdita dinica, legeta dla cura dei pazient,
e qudla ddla ricerca, legata agli egperimenti di  laboratorio ed dla ricerca di  innovazioni
terapeutiche. Ndla medicina moderna 9 assgte invece ad una progressva «divisone dd lavoro» tra
gi stenzidi che produce una Specidizzazione per compati a cui Di Bdla sambra dd tutto
estraneo.

In secondo luogo la tergpia Di Bela € basata su meccanismi di cura bastti sulla vita organica
ddle cdlule, € compoda da sodanze di cui il Professore proclama la non tosscitg in primo luogo la
meaonina e numerose vitamine, ed € data da lu definita «la piu fisiologica tra le tergpie sul cancro
attualmente adottate» ed in dtre sedi «TergpiaBidogica de Tumori».

Le recenti scopete di un oncologo daunitense, il Professor Folkmann, che ha rilevao
I'efficacia di due proteine, I'angiodaina e I'endodaing, nela cura dd cancro, sembrano suggerire
una rigpertura ddla medicina ufficide verso concezioni che § basano aulla necessta di creare
ndl’organismo una condizione inospitde per la mdaitia, |0 Sesso principio su cui 9 basa la cura Di
Bdla Le molecole proteiche di Folkmann, che finora sono date tedae soltanto su cavie da
laboratorio, bloccherebbero la formazione di vas sanguigni (angiogenes) impedendo d tumore di
dimentarls e quindi d cexere La somatoddina e I'octrectide, utilizzati da Di Bdla nd suo
protocollo tergpeutico, sono anchess findizzati ad aredare la crescita generica di tutte le cdlule
del’ organismo, comprese qudle tumordi.
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La medicina ndla vita sociale delle persone

«La medicina non pud oggi essre ridotta a una risposta dla
sofferenza individuale, poiché non € soltanto affare dé medico e dd malato.
Essa & diventata uno dei grandi vettori della dessa storia umana, uno del
luoghi in cui S decide il modo in cui gli umani cogtruiscono la loro identita d
tempo steso collettiva e individude [...] Al di 1& de problemi legdi e
regolamentari, € in quesione il modo in cui gli umani Sperano, anticipano,
temono e immaginano, il modo in cu S concepisce ma anche S codruisce la
propria identita» [Stengers 1996, pagg. 142-143].

Ndla prima pate ddla nodra trattazione adbiamo condotto un'andis sociologica di tipo
macro, os\vando cdoe | fatoi maecroscopic  legati  dllidituziondizzezione  ddla  figura
ddl'epato e segndamente ddlo  scienzito. Palando dedla professone medica come
organizzazione damo passdi d livelo meso. Con l'aiuto di una ricerca di Heeth (1992) cerchiamo
ora di scendere d micro, per osservare come |'organizzazione globde ddla sodeta con tutto il
bagaglio di rappresentazioni socidi che genera, influenzi |a vita delle Sngole persone.

Heath ha compiuto uno dudio sui colloqui tra i pezienti ed i medid generici, condatando che
ndla maggior pate da cad la fase in cui il medico proferisce la diagnos € sempre molto breve e
non regidra quad ma reszioni 0 commenti dgnificaivi da pate da pazienti. Quete sono dcune
dele concdusoni ddla ricerca «Le assrzioni autoritarie e monolitiche che presentano  un’opinione
d eypeato sila condizione dd mdao non incoraggiano paticoamente il mdao deso a
rigpondere [...] da pate loro, i pazienti rivdano una draordinaria “passvitd  nd  ricevere
informazioni  riguardanti la loro mdattia [...] Le spiegazioni (accounts fornite da pezienti sulla
loro mdatia o sul loro comportamento, ed in paticolare i divers modi in cui cacano di
giudificals per aver cercao I'aiuto dd medico, rivelano una grossa senshilita dle asmmetrie nella
relazione tra il paziente ed il dottore [...] Quadad rispodta dla diagnos o d giudizio medico che
mette in discussone I'aammetria ndla cgpacita de partecipanti di  comprensone dela mdattia
inevitebilmente mina dla base le ragioni che hanno spinto il paziente a cercare un aiuto da medico.
Se il giudizio del profano sulla malattia € equivalente a quello dell’ esperto, allora viene meno
una parte fondamentale dei motivi per i quali il paziente dovrebbe rivolgers al dottore e
ricever e una consulenza tecnica» [ivi, pagg. 262-3].

Una rappresentazione socide come quella della medicina e dd medico influisce dunque sulle
dte e sugli dteggiamenti degli individui: d livdlo ddle interazioni quotidiane le rgppresentazion
socidi hanno infaiti un vaore prescrittivo. L'immagine ddla dasse medica viene comunicata nd
mondo dedle reazioni interpersondi a partire dd ruolo che essa gioca ndla druttura complessva
dela sodeta un gruppo organizzato di eperti (cfr. Loise) che garantiscono 2 dess e varso | qudi
Si codtituiscono gradi e tipologie diverse di fiducia

Ne gruppi locdidici fortemente legai a ritudi la fiducda nd medico assume Speso i
connotati tipici del rigpetto per l'autorita bedti pensare d ruolo che ancora oggi il medico detiene
accanto a dndaco ed d meestro di scuola ndle piccole comunita rurdi. Nei gruppi meno
vincolanti, caraterizzati da quella che Durkhem chiama «solidarigtd organica», la fiducda verso
guesto tipo di autorita e invece di tipo contrattuale, regolata da leggi e norme di condotta civile.
medico non & piu un'adtorita sacra ma diventa un individuo che deve rispettare dele leggi ddlo
Sao (la deontologia medica € regolata prima di tutto da Codice Civile e dd Codice Pende), ache
*£ matiene comunque un'autorita socide in quanto odenta vaie “eiichette’ de suo ruolo di
epato come la laurea incomniciaa ed gopesa dla paete dd suo dudio, il camice bianco, la
caraterigtica vaigetta

Cambia dunque lo dauto socide ddl’astorita medica — dd moddlo ritualigico a qudlo
normativo — ma pemane, per dirla con Heah, I'aammetria tra medico e paziente, cos come S
rigffeema nd mdato la necessta di vedere nd dottore un'immagine dmeno parzidmente ritudidica
d adtorita socide In un suo saggio [1961] Goffman andizza la rdazione tra medico e paziente
individuando in una duplice igdanza: da un lato il medico deve dabilire col paziente un rgpporto
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scide, basto aldlla fiduda e sulla gima — speddmente il medico di famiglia -, ddl’dtro deve
savird di una tecnica impersonde per ossarvare il corpo del paziente ed intervenire su di es0. Se
quindi in certe fad ddla vista deve essere mantenuta I'asmmetria socide tra medico e maato,
guesto non pud avwenire per tutto il tempo ddla vista in td caso infatti € praticamente impossbile
chetrai due g ingtauri anche un rgpporto socide paritario e minimamente affettivo.

Un'ipotes di combinazione tra un moddlo socide olistico legato dla tradizione ed d ritude
ed uno individualistico come prodotto della modernita [Dumont 1979; vedi anche Goffman 1967,
1969] é dla base ddla ricerca di Fina Ldli [1988] sul ricorso dle terapie codddette “dterndtive’:
ddl’andis sul comportamento del pezienti e Ui critei di scdta tergpeutica emergono  due
ateggiamenti eterogenei: da un laio la «coscienza manifeta di una complessita crescente dla quae
dovere atingere senza avere sempre garanzie ultime di arbitraggio esterno» (pag. 128), connessa d
dedderio di «on limitars a ddegae a un qualche supposto sgpere tecnico unitario, ma
rivendicando una propria vautazione autonoma; ddl’dtro «a fiducia ned proprio reticolo socide
di gppatenenza» e «|'importanza ddla persona de tecnico, garantita da reticolo dei “vicini”_e non
solo dd sLo diplomaidituziondmente legittimetos.

Chi ricorre a tergpie che 9 discodano ddla medicna ufficide rivendica in primo luogo |l
proprio diritto di sodta in un'offeta medica che offre un ventaglio molto ampio di dterndive a
confronto, ma S lega ache ad uniganza di gppatenenza socide che I'idituziondizzazione
del’esperto medico non soddisa gopieno. Nd paessggio socide legaio dla medicina dterndtiva 9
riscontra dunque una miscda di dementi che richiamano dla tradizione ed dementi legai dla
modernita L'immegine dd medico a cui 9 rifanno queste tendenze € «la vecchia figura dd medico
d famiglia, ancora immune ddle gpeddizzazioni parcdlizzanti, che curava la persona e non
'organo dd mdao» [pag.137], mentre i trati negetivi ddla medicina dlopatica sono sottolinesti
nd fato che «il medico speso S € limitato a diventare un “impiegdo’: troppo anonimo, troppo
fungibile per potergli riconoscere qudla ars medica a cui 9 dtribuisce potere terapeutico (distinto
dal mero potere tecnico)» [pagg. 138-9]. In quedt'cttica la medicina ufficide viene dipinta come
una stienza tecnocretica, che sminuisce la sacrdith dela persona bisognosa di cure a favore
dell’ ossessione Satistica e tecnicista del malato come * caso dinico”.

La visone dlidica ddla medicina e dd medico s adata pefettamente dla figura mediatica
(reppresentazione sociale) che d € creata di Luigi Di Bdla, una cui conoscente, intervidata dla
trasmissone tdevisva “Porta a Portd’ (cfr. Pedretti), ha definito il professore «un gdantuomo
d dtri tempi», colorendo il racconto di curios aneddoti.

L'“eretico” della Scienza e la minisra § dringono piu volte la mano: “E sanco professore?’, “No, dia
tranquilla, prendo la meatonind’, “Certo, tutti e due lavoriamo duro...”, “E’ la prima volta che la vedo signora Bindi, io
non ho la televisone”, e segue la battuta di spirito di una conciliante Rosy: “Dunque lei € uno de pochi che ha la
fortuna di non conoscermi...” [La Repubblica, 15 Gennaio 1998]

Di fronte dle autorita politiche e medidtiche Di Bedla 9 presenta sempre in tono dimesso,
parla lentamente, con la teta sempre reclinata verso il basso. Dichiara di credere nd rapporto
fiduciario tra medico e paziente e di conseguenza non accetta un decreto ddlo Stato che pretende di
garatire la regolarita giuridica di questo rapporto. Vidta i pazienti per ore e fato forse piu
eclatante, non 9§ fa pagare. In una trasmissone televisva Rosy Bindi ha dichiarato: «non accetterd
mai la manichea contrappaosizione tra il medico buono di Modena che non s fa pagare e la comunita
scientifica.

Molte parole sono dtate spese sulla necessita di riscoprire e riumanizzare il rapporto medico —
paziente € dao queso l'unico punto su cui la comunita scientifica 9§ € dimodrata digoonibile
al’autocritica

Dichiarazione di Rosy Bindi: «Ddle ultime vicende - ha aggiunto - gbbiamo imparato che poca ricerca & daa
fetta per I'umanizzazione ddla medicina | madati  termindi  sono diventati cavie, tra eutanasa e accanimento
terapeutico»[ Corriere della Sera, 9 Febbraio 1998)
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«lo ringrazierd sempre il professor Di Bella per averci ricordato come il mdao terminde abbia bisogno di
amore edi caore umano» [LetteraaMontandli sul Corriere della Sera del 23 Febbraio 1998]

Dichiarazione di Giorgio Bernerdi, presidente dd comitato di Biologia e medicina dd Condglio nazionde ddle
ricercche e direttore della Clinica neurologia del’Universta Tor Vergata di Roma “col slenzio e con un atteggiamento
arigocratico s & data I'idea di sottovalutare una possibile speranza E S sa bene che I'ammalato termindle & pronto ad
affidars _a qualunque soluzione, anche del tutto irrazionale, pur di non perdere la speranzd [Corriere dela Sera, 7
Aprile 1998

Sulle medicine dternaive, Garatini ha rilevaio che “nédl’omeopaia quacosa di vero c'e€ | medici parlano molto
con i pazienti e li sanno ascoltare L'efficacia di questo & provata da studi clinici. | medici tradiziondi, invece, di solito
liquidano i pazienti con quattro parole difficili” [La Repubblica, 28 Febbraio 1998]

| parenti svuotano I'armadietto, piegano il pigiama, rifanno la valigia “Andiamo papd S torna a casa..”. Dicono
che qud giorno a madi 9 spegne negli occhi anche I'ultima luce. L’ospedde dza bandiera bianca | letti servono per
chi hasperanze di vita | “condannati” no, costano troppo, I’ ultimo viaggio € un affare di famiglia

Mdao terminde, una parola che fa mae, una piaga dolente della Sanita itdiana Né luoghi, né drutture, né
soldi. In quel pezzo di esstenza dove S vede gia il termine, un esercito di persone (centosessantamila I'anno, tanti sono
i morti di tumore) vengono abbandonate ddlo Stato. Pochi i centri antidolore, rarissime le dtrutture di accoglienza,
caenti i servizi a damicilio, inesgenti i supporti psicologici, difficili anche le ricette per avere la morfina “Noi
dobbiamo dimettere chi non ha speranze - denuncia il professor Umberto Tirdli, primario del’ospedde oncologico di
Aviano- non abbiamo scelta. Quel |etti ¢i servono per chi pud essere curato. | termindli fanno shalareil nostro budget.

Questo € il risultato della politica che ha voluto la chiusura di tanti ospeddi”. E' un j' accuse fortissmo, I'dtra
faccia dd caso Di Bdla, che nd gran ceos a “condannati” ha dato voce, illudendoli forse, ma di certo rompendo il
muro di slenzio. Ora la medicina ufficide inizia ad interrogars, ma il dolore € un tabu duro da vincere, meglio voltare
lo sguardo ddll’ dtra parte.

“lo mi vergogno nd dimettere un meato terminade, perché vuol dire che abdico d mio ruolo, rinuncio ad
assiderlo e a curarlo - dice con amarezza il professor Tirdli - ma nd tabulato dei costi devo giudtificare il ricovero di un

paziente piuttosto che di un atro. Non c'e posto per tutti, questa € la legge brutale. Ai parenti non resta che riportarli a
casa, e per molte famiglieiniziaun vero e proprio cavario”. [La Repubblica, 13 Marzo 1998]

Nella requisitoria finde [di un discorso pubblico del pretore Madaro, ndr] sinfila un ricordo d infanzia che gli fa
luccicare gli occhi: «Avevo quattro anni e morivo per un ascesso polmonare. Mi savo il dottor Carmelo Petreli. Lui
non era un “dispensstore’ di farmaeci, lui era un medico di queli che vano a casa dei maati due volte d giorno.
[Corrieredella Sera, 30 Marzo 1998]

La rgppresentazione della medicina moderna come disumanizzata, meccanicisda e tecnicisa g
incentra su due aspetti principdi: la scargta di atenzione verso il mdao come persona da un lao, il
ricorso eccessvo a famaco ddl’dtro. 1l farmaco viene visto come una sorta di «cgpro epiatorio»
[Ldli 1988, pag. 164] di una colpa che il gngolo rinvia dla colldtivita La medicdna moderma viene
descritta con la formula “una mdatia una cura, una cura un famaco” mentre le tendenze
dtenaive, odlidgiche e naurdidiche, dipingono il famaco come innaurde, invasvo, atificde
lesvo ddl'equilibrio ddl’organismo: come vedremo, la dessa chemictergpia viene digmaizzaa
da dibdliani per il fato che disrugge prima di curare. Emerge in questo conteto la doppia identita
dd fameaco, gia presente ndla paola greca di origine «Ci sono voluti gli ani Sessanta e la
tragedia dei  sonniferi  contenenti  taidomine per ricordare d mondo che tutte le sodanze
farmacologiche sono potenzidi veleni e che il loro uso deve essere atentamente regolato» [Edoardo
Altomare, Consulente medico, su L’ Espresso, 19 Marzo 1998].

Un dtro fattore legato dl’'insoddisfazione verso la medicina ufficide € legato a risultai veri e
propri che essa riesce a gaantire ne confronti dd cancro. Nele parole di Fausto Baddlino,
Chirurgo Oncologo, le due facce ddla cris nd rgpporto tra medicina ufficide e mdat sono
perfetamente sntetizzate «ll paradosso di oggi € che d miglioramento della qudita ddl’ assgenza
corrisponde un cado dd gradimento ne confronti dela sanity un tempo la figura de medico era
tenuta in _grande consderazione, anche se la sua opera era inadeguata. | progress tecnologici
hanno ingigantito le doti taumaturgiche attribuite alla medicina e cos S pretende la
guarigione anche la dove il medico sa di non poterla offrire. Di qui la diffidenza reciproca. Ma
occorre rigppropriard di questo  rgpporto.  Paziente, affidati d tuo medico che ti vuol capire
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conoscere i tuoi problemi e ti condglia per il meglio secondo stienza e costienza E tu medico
ascolta il tuo malato, condividi i suoi problemi, cura la malattia e lo spirito. Tieni desta la
geranza. Usai numeri nel valutarei risultati, ma ancheil cuore» [L'Espresso, 12 Marzo 1999].

Da un lao dungque la concezione dd progresso scientifico come incremento di conoscenze e
quindi di cgpacita umane di intervento sul mondo eterno ma anche su qudlo interno ddla mdatia,
ddl’dtro I'edgenza di mantenere verso | detentori del sgpere medico un rgpporto non solo
contrattude, ma anche ritudigico e fiduciario, una sorta di solidarieta precontrattuale [Durkhem
1893] che i medid negli ultimi tempi sembrano aver dimenticato, troppo preoccupat delle nuove,
gfigicate gpparecchigture che la tecnologia dettronica mette loro a disposzione S legge nd
Comunicato Andromeda 50/1998 un brano tratto da Oreste Speciani [1976]:

Molti degli apparecchi strumentali relativi a questa ondata di tecnicismo, scintillanti di cromature e affollati di
quadranti peggio dei cruscotti di un Jumbo, ingombrano gli studi del neolauredti, arredati a spese e cura dela famiglia, a
patire dal’ormai  onnipresente apparecchio radiologico. Ma purtroppo il piu delle volte la loro funzione &
prevdentemente di “status symbol” piuttosto che di utile sussidio diagnostico. A parte I'enorme spesa dimpianto e di
exxcizio che la medicina strumentdle supporta, interessa qui rilevare due gravissmi pericoli, ad essa drettamente
corrdati. Il primo riguarda il mito ddl’infalibilita dei mezzi tecnici e dei loro referti, tanto piu radicato quanto meno
ciascun medico ne ha diretta conoscenza (e con ci0 I'esatta nozione ddle posshilita satistiche di erore); da
consgue I'abdicazione frequente dd medico ai suoi mezd umani, condderati a torto insufficienti e tecnicamente
obsoleti di fronte a queli exdraumani. 1l secondo pericolo S identifica con I'essenza dessa dell’esplosione  tecnologica
Dopo la produzione di apparecchi meccanici sempre pu perfezionati, I'dettricita li ha res ancora piu efficienti, e infine
I'ingegneria eettronica i ha mitizzati. Non tanto per averli miniaturizzati comprimendo in volumi minimi delle capacita
favolose, ma piuttosto per I'amosfera messanica che ha circondato I'utilizzazione socide e scientifica degli ordinatori
ocomputer.

Causalitadi destra e di sinistra nella rappresentazione sociale della malattia

«Non ce niente di piu punitivo che attribuire a una maatia un
sgnificato, poiché tde dgnificto € inevitabilmente mordistico. Qualsias
malattia importante che abbia cause oscure e terapie inefficaci, trabocca
tendenzalmente di dgnificati. Per prima cosa s identifica con la mdattia il
soggetto della paura piu radicata (corruzione, decadimento, contaminazione,
anomia, debolezza). La mddtia dessa diventa una metafora Poi, in nome
della maattia (usandola come metafora), S impone il suo sesso orrore ad
dtre cose. La mdattia diventa aggettivde. S dice che quacosa le assomiglia,
intendendo dire che & brutto o disgustoso» [Sontag 1977, trad. It. pag. 49]

Secondo Susan Sontag [ivi, pag. 67] «il concetto di mddtia non € mai innocente», € sempre
legeto, nelle sue rgppresentazioni metaforiche, ad una colpa dd mdao o dela societa Se esste una
rgppresentazione socide ddla mdattia, deve esstere anche una rgppresentazione ddle cause ddla
maattia sessa «Quando ascoltiamo o vediamo qualcosa assumiamo isintivamente che non e
fortuito, ma che deve avere una causa ed un effetto» [Moscovici 1984, trad. It. pag. 67]. «Cio che
chiamiamo caso non € e non puo essere dtro che I’ effetto noto di una causaignota» [Voltaire 1764].

Sontag espone essnzidmente due tipologie di cause — di rappresentazioni causali della
malattia — legate al cancro.

La pima S colega d fenomeno ddla divulgazione d messa ddle teorie pscologiche
freudiane ed a conseguente ingresso di termini e schemi interpretetivi propri di questa disciplina
nd senso comune [Moscovic 1961]: in seguito a questa diffusone 9 € sviluppata non solo ndla
societa ma anche in dtre branche ddla Scienza la tendenza ad ipotizzare cause di natura psicologica
per effetti di cui S ignorava la causa meccanica ed efficiente. S é creata cos I'idea che il cancro sia
causato dmeno indirettamente da scompens pdcologic legati dla rassegnazione, dla frudtrazione,
dlassenza di dogo di pulsoni inconsce «La passone avanza interiormente, colpendo e
distruggendo i piti profondi recess cdlulani. [...] “E il mdao stesso a creare la propria mdatia, —
scriveva Groddeck — € lui la causa ddla mdattia, non abbiamo bisogno di cercane dtre’. [...]
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Nela formulazione piu recente di Kal Menninger: ‘La malattia € in parte cio che il mondo ha
fatto a una vittima, ma in parte ben maggiore cio che la vittima ha fatto del suo mondo e di se
stessa...”. Quedte teorie insensate e pericolose finiscono per caricare sul paziente il peso ddla
mddtia e non soltanto indeboliscono la sua capacita di comprendere la gamma ddle cure mediche
accettabili, ma lo spingono anche, implicitamente, a evitare tdi cure S ritiene infati che il
trattamento dipenda principdmente ddla capacity gia gravemente messa dla prova o indebolita,
dd paziente d amae £ des0 [...] S dtano indagini secondo le qudi su, poniamo, dcune
centinaia di maati di cancro, i due terzi o i tre quinti raccontano di essere depress o insoddidfatti
dela loro vita e di aver Sfferto la perdita (per morte, abandono 0 separazione) di un genitore, di
un amatte, di Uno oo O di un intimo amico. Sembra perd probabile che, prendendo dcune
centinda di persone che non hanno il cancro, la maggior pate palerebbe egudmente di emozioni
deprimenti e di traumi pessati: € la codddetta condizione umana» [Sontag 1977, pegg. 3842].
L’ individuo & insomma rappresentato come responsabile della sua malattia.

La seconda tipologia causde gpplicata d cancro € quela di tipo ambientale: «Per i piu
ofidicati il cancro € la ribdlione ddl’ecosfera offesa la natura che S vendica di un mdvagio
mondo tecnocratica A provocare fdse peranze e terori semplicidid ¢ sono poi  rudimentdi
datigiche a beneficio dd pubblico generico, ddle qudi risulta, per esampio, che il 90 per cento de
cancri € “causato ddl’ambiente’ o che una dieta imprudente e il fumare tabacco spiegano il 75 per
cento ddle morti di cancro. [...] Oggi € un luogo comune dire che il cancro e causato
“ddl’ambiente’ come lo era — ed € ancora — dire che € provocato da emozioni md dirette. [...]
Resas conto ddl’inquinamento ambientale la gente ha cominciato a dire che c'e una “epidemid’ di
cancro». Sulla base di questa concezione di causalitA ambientale S innetano le visoni
naurdidiche ed odligiche ddla medicina in opposzione dl'atificio tecnocradico dela
famacologia

Le caaterigiche di queste rappresentazioni di causdita possono essere schemdizzate come
segue:

Reppresentazione  causde dela
mdatia legata a responsabilita INDIVIDUALISMO Causalitadi destra
e deficienze dell’individuo

Reppresentezione  causde  dela
mdattia come ribdlione OLISMO Causalitadi sinistra
dell’ambiente sull’ individuo

La prima colonna presenta le due tipologie causdi sopra desritte; la seconda medte in
rlazione queste forme di Spiegazione con i due dementi ddl’ipotes combinatoria della modernita
teorizzata da Dumont [1979] e ripresa da Ldli [1988]; la terza collega il tutto dla teorizzazione
ddlacausalitadi destra e di sinistra epressain Moscovici [1984].

Moscovici sodiene che «da causdita non esgte in s dessa ma oltanto dl’interno di una
rappresentazione che la sostiene», quindi entrambe le spiegazioni causdi legae d cancro devono
essere ricondotte a due opposte visoni ddla societa e dd mondo. Dala prospettiva sociologica di
Dumont, quasas spiegazione di tipo ambientde € legaa ad una Weltanshaung oligtica, basata
alla preminenza ddla druttura rigpetto dle sngole pati che la compongono, mentre le
rgppresentazioni che atribuiscono  dl’individuo la responsabilita dd suo dedino 9 rifanno dl’idea
moderma ddl’etica personde. L'andis condotta da Moscovic € invece piu legata dla palitica
«nela sociga in cui viviamo la caudita pearsonde € una spiegazione di dedra e la caudita
Stuazionde € una spiegazione di Snidra» [ivi, pag. 73]. La causdita di dedra, individudidtica, €
sodenuta ddle class dominanti, che tendono ad aitribuire dla propria capecita personde i loro
success ed a rappresentare gli insuccess come punizioni per gli incapad. E questa la cosiddetta
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«ipotes del mondo giusto». Le dass inferiori tendono invece a giudificare (giving accounts) i
fdlimenti leganddli dle circostanze che la societa crea per loro. Di qui le proteste di Snigtra contro
il “dgemd’, da Marx fino dla midificazione punk ddla societd come forma di oppressone occulta
all’energia  individude. Storicamente  comunque | movimenti  di  dnistra,  pur rifacendos  a
rgppresentazioni causdi  dligiche ddla societlg di fato utilizzano ndla loro propaganda anche
rappresentazioni e moddli  genuinamente individudigtic: le teorie maxide avevano come findita
la liberazione ddl'individuo ddle meglie oppressve dd ddema mentre il movimento  punk
naceva proprio ddl'esgenza di rivendicare la “diverstd  interiore ddle persone ddl’ uniformita
degli impiegeti in giacca e craveta L’anarchia insomma come soluzione edrema contro il dominio
delasocietasul Sngolo.

La comparsa di un attore sociale sconosciuto: il “ malato militante”

Sa le rgppresentezioni causdi “di dedra’, legate dla responsabilita individude dd mdato,
da quele “di dnigra’, basae aulla ribdlione ddl’ambiente contro la civilta tecnocrtica, c
presentano una figura dd mdato dimessa ed impotente il mdao di cacro e dipinto come un
debole, sa verso s desso, ga ne confronti dell’ambiente che S rivolta contro di lui. La rdaiva
inefficacia delle cure, che fa g che circa la metadi coloro che s ammadano di cancro non riescano a
sdvas con le teapie tradiziondi, contribuisce a dipingere il cancro come un mae contro cui
§es0 non reda dtro che la rassegnazione, un mae piu potente di noi. A completare il quadro, gli
efeti colaedi di chemio e radioterapia diffondono I'immagine di pazienti emecidi, Sofferenti,
privi di cgpeli, spesso impossibilitati amuovers e a proseguire laloro vita normale.

Da un punto di viga piu intimigico, la mddtia rappresenta una sorta di pausa ndla vita di
una persona, un crepuscolo che 9 cerca di illuminare con le cure mediche per riportare la normae
luce dd giorno. La condizione dd mdato, specie dd mdato di cancro, € Fpes0 qudla di totde
dipendenza da medid preso | qudi € in cura I'eaammetria nd rgpporto medico.- peziente s
acuisce paticolamente e le speranze di vita sono poche e tutte ndle mani di una Scenza
goecididica e poco accessbile Proprio per questo, come abbiamo vido in precedenza, rivolgers a
cure dtendive viene $pes0 vido come una posshilita di esercitare autonomia di  giudizio, di
assumers responsabilitapersondi.

La nozione socide ddla mddtia e dd mdao € dunque genedmente legata dla
rasssgnazione, dla debolezza, d ripiegamento ddl’individuo su s des0. Proprio per queso viene
ritenuto importante che il paziente reagisca a questo stato d impasse mettendo sul piatto anche la
propria forza di volonta per contrastare il mde Per queto motivo gli oncologi solitamente
incoraggiano il paziente, lo spingono a ritrovare la propria forza interiore, a non perdere mai la
Speranza.

Proprio la parola “speranzd’ compare con frequenza ossessva negli aticoli di stampa, che
definiscono Luigi Di Bella “medico ddla speranza’ ed il suo metodo “cocktall ddla speranza’ o
“cura ddla speranza’; 9 reclama il “diritto dla speranza’, le vidte dei pazierti preso lo sudio dd
professore a Modena diventano “viaggi ddla speranzd’, la Puglia, che ha per prima autorizzato la
somminidrazione grauita di somatodating, € una “tera di speranzd’, ma ce anche chi 9 adira
contro i truffaori dd “mercato ddla speranza’, il patito — ombra che sodiene Di Bdla viene
ddfinito “Partito Itdiano Ddla Speranza’ [La Repubblica, 9 Febbrao 1998], mentre i dibdliani
oo par antonomeda il “popolo ddla speranza’, e 9 recano dle manifestazioni sui “pullman dela
Soeranza’.

Nonogtante questa continuita “linguisica’ nella rappresentazione socide dd mdao, ce in
redta una grossa discrepanza tra la “speranza’ vissuta dd mdao oncologico che assume farmeci
chemioterapici e la “speranzd’ che rivendicano come diritto i dibdliani. La goeranza dd mdato nd
letto di ogpedde € anzitutto una speranza interiore, una forma di raccoglimento di forze sostenuta da
una debole luce e confortata da una diagnod ottimisda dd medico; la speranza dd “popolo di Di
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Bdla’ é atutto una forma di rivendicazone, una poda in gioco su cui trattare, un oggetto di
contesa politica, uno dogen gridato nelle piazze o sitto con la vernice su uno driscione. La
seconda € per cos dire, una SPERANZA in maiuscolo, mentre la prima euna speranza in corsvo.
Sed 9 passalametafora, una scritta su di un muro contro una paginadi diario.

In un'interviga dla tresmissone tdevisva “Mixeg” Massmo D’Alema, segretario deéi DS
(Democrdic di Snidra), primo partito itdiano ed azionida di maggioranza dd governo Prodi, ha
dichiaato di non gradire le srumentdizzazioni sul dolore «Chi soffre — ha affermato — non fa
corteb. |l problema e che da varie piazze itdiane $a ancora arivando I'eco di dogan come ‘diritto
dla sdute’, “liberta di curd’, “vodio vivere’, che sono inni prima di tutto dla volonta dd mdato
ed dla sua idetita socide che esige diritti, garanzie, libetd Ma e il pdlitico itdiano negli ultimi
ani 9 € dituao dle rivendicazioni socidi de lavoraai Sndacdizzati ed autonomi, degli
imprenditori, dei  pendondi, de disoccupat, degli omosessudi, degli ambietdisi e  ddle
casdinghe € molto piu rao che i mdai § dzno dd letto e redamino diritti, pretendendo di
interferire nelle decisoni politiche. | pazienti per una volta sono diventati impazenti .

Qui ce dao il vero punto di rottura della vicenda: | mdati di cancro § sono ancati di “fare i
mdati” («Sai ztto e fai il malato», dtro dogan polemico che circola in questo periodo) ed hanno
mesn in scena una serie di proteste di piazza che hano dedao una grande impressone,
trasformando una controversa scientifica in un “caso” che ha coinvolto I'opinione pubblica itdiana
Ad dcuni € sembrata una prova che la terapia Di Bedla, a differenza dela chemiotergpia, non
peggiora la qudita ddla vita, ed in effeti e difficile immaginare che una persona in cura con la
chemiotergpia abbia le energie per manifetare in piazza Altri hanno sottolinesto I'esdenza di
unorganizzazione piu 0 meno occulta che ha reso posshile quelo che | mdai da soli non
avrebbero ma potuto fare (cfr. Flippone).

La prima manifestazione da dibdliani s € tenuta a Roma nd Luglio dd 1997, ma sono ddi i
primi mes dd 1998 a dae il via ad una sie lunghissma di protete Guidai da llaio Di
Giovambaitiga, direttore di una emittente radiofonica romana, “Radio Radio’, che da anni diffonde
il verbo dd professor Di Bela e da Ivano Camponeschi, agente di viaggio e portavoce dd medico
modenese, | pezienti ed i loro cai 9 sono riversati a piu ripree sulle piazze itdiane, guadagnandos
gopdlativi come “ultrd, “feddissmi”, “amaa Di Bedld’, “cobas ddla sdute’ con riferimento ad
una clamorosa protesta messa in atto in tutta Itdia da sndacai “COBAS’ de produttori di late e
durata per med. Pefino il Papa ha sdutato il 16 Febbraio 1998 una fdlla di dibdliani recatis in
Pazza San Pero in occasone ddl’angelus. Il professore ha spesso estaio a riconoscere la
“paternitd di queste manifestazioni: [Rosy Bindi in vista da Di Bdla “Allora, professore, lé mi
ha maendato migliga di pesone in piazza.” [rigpoda de professorel “lo non le ho mandato
nessuno, sgnorina..” [La Repubblica, 8 Marzo 1998] ma in dtre occasoni ha afermab che la
vdidita ddla sua cura e dimodrata anche ddla moltitudine di persone guarite che decidono di
protestare pubblicamente.

La figura nuova ed indtesa dd malato militante ha dunque fato irruzione sulla scena
mediatica itdiana, catturando I'atterzione dad mezzi dinformazione e trasferendo una quedione
tecnica ddle rivige dietifiche a giondi popolari, da convegni medicd e famaceutic agli
driscioni in piazza Lo seso Luigi Di Bdla inizidmente schivo e a disagio nei confronti deé mezz
dinformazione, ha sgputo in breve tempo ribdtare la Stuazione, codruendo una figura di eroe
mediatico del senso comune (cfr. Pedrett]) basata non solo su concetti e rappresentazioni socidi di
grande efficacia, ma anche sulla sua dessa podura fisca e aulla propria immagine umana. «Viva il
nostro piccolo uomo» € una scritta comparsa su moltissmi cartdli esposti durante le manifestazioni
davati dlo dudio modenese dd Professore un piccolo uomo per il quae tante persone § sono
sentite chiamate a lottare.
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Due mondi parall€li a confronto

«Da quando € diventata moderna ed ha rotto con il senso comune, la
sienza S € occupata con succeso di demolire costantemente la maggior
parte delle nostre percezioni ed opinioni correnti, provando che i risultati
impossibili sono possibili e smentendo la maggior parte delle nostre idee e
delle nostre esperienze abitudli. In dtre parole, il suo oggetto & di rendere il
familiare non familiare nelle sue egquazioni matematiche cos come nel SUOI
laboratori» [Moscovici 1984]

Qudi sono gli effeti ddla trasformazione di una controversa scientifica in un vero e proprio
“ca0’ mediatico che coinvolga tutta una «societa pensante»? Nela teorizzazione di Moscovidi, la
vita ddl'uomo s svolge dl'interno di due mordi digini ma contigui, I'universo consensuale e
'universo reificato. Nel'universo consensude le libere rdazioni socidi tra gli individui, basate sul
linguaggio, codruiscono significati socidmente condivis  riguardo a qualdas oggetto. La socidita
ddle persone 9§ esrime proprio nela condivisone di tutti questi Sgnificati. L'universo reificato
avziché di pasone é codituito di cose che impongono vincdli dl'individuo e lo codringono a
sguire le legg di un ddema impasonde Gli uomini possono limitars a dudiare queste forze
edranee dl'individuo cercando di superare la diganza tra soggetto ed oggetto. Se ndl’universo
consensude «gli uomini sono la misura ddle cose», nd senso che il Sgnificato di ogni oggetto
deriva ddla rappresentazione socide che ne viene daa, ndl’universo reficaio «le cose sono la
misura ddl’'uomo» in quato lo vincolano con legami indisolubili. 1l prodotto degli  univers
consensudi sono  le  rgppresantazioni socidi; il prodotto  degli  univers  reificati sono  invece le
Scienze, che studiano le forze estranee dl’ uomo ma éttive su di esso.

Il mondo ddle rappresentazioni socidi € ben diverso da qudlo dei teoremi scientifici: gpesso
le regppresentazioni sorgono  per  tradferire ndl’universo  consensude  delle  conoscenze  acquisite
ull’universo reificato, come nd cesn, dudiao da Moscovid, dei termini tecnic dela pscologia
che sono dati asorbiti nd linguaggio quotidiano con ggnificai assal differenti da queli impiegat
dagli pscdlogi. L’ esperto e uomo della strada molto spesso usano le stesse parole con significati
divers.

Il passsggio ddl’'uno dl'dtro di questi due mondi € consderato da Moscovid il momento in
cui ndla sodeta modena s produce cultura: una teoria scientifica che s impone nella societa
«laca» potrd diventare uno srumento per comprendere Stuazioni precedentemente ingpiegabili, ma
comportera anche una trasformazione — non necessariamente riduttiva — della teoria stessa cosi
come era data concepita nd mondo della Scienza Mentre un tempo la Scienza era basata sul senso
comune, oggi € il snso comune che viene continuamente modificao dal’introduzione di nuovi
prodotti tecnologici, di nuove scopete e soprattutto di terminologie  scientifiche  utilizzate ddla
gente comune come drumenti explicativi dela redta quotidiana La Sdenza, resa comune,
«familiare» ed accessbile dlamassa, diventa quello che chiamiamo il «senso comune».

Moscovic sodtiene che la natura delle rgppresentazioni socidi € particolamente evidente nel
momenti in cui 9 veifica una crisi che comporta cambiamenti improwis e mette la comunita del
parlanti di fronte dla necessita di ricodruire il senso comune. «La cris peggiore S veifica quando
le tengoni tra univers reificati e consensudi creano una spaccatura tra il linguaggio del concetti e
quello delle rappresentazioni, tra la conoscenza scientifica e la conoscenza comune». Tengoni di
guedo tipo nascono ned momenti di grande cambiamento, in cui ad esempio nuove teorie
provenienti  ddl’'universo  reificato  vengono esportate ndl’universo  consensude la necessita di
asgmilare queste innovazioni e di ricondurle dla dera dd familiare favorisce la naescita di nuove
rappresentazioni socidi.

La crid tuttavia pud avvenire, lo S € detto fin dd principio di questo saggio, anche quando
dcuni prodotti ddl’'universo reficailo vengono screditli 0 mess in discussone, minendo dle
fondamenta tutte le rgppresentazioni socidi da derivate. Una rivoluzione — o una finta
rivoluzione — per sua natura deve mettere in discussone e gpeso oazzare via gran parte ddl’ordine
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preesgente. Ma a queste rivoluzioni, sodiene Moscovic, seguono di norma dtre  rivoluzioni
nell’ universo consensuale, «che sono non meno significative delle rivoluzioni scientifiche».

Un verdetto senza processo: la chemioterapia come capro espiatorio

Ul filo sottile che sgpara metodo scientifico e senso comune d gioca buona pate dele
problematiche che la vicenda Di Bdla ha sollevaio riguardo dle cure tradiziondi ed in modo
particolare dla chemiotergpia

S legge nd Sto Internet della Lega Itdiana per la lotta contro i tumori: «la chemioterapia S
awde di dcune decine di famad coSddetti ‘citotossici’, capaci cioe di bloccare la crescita di
cdlule tumordi e di provocane la didruzione questi famac sono usati dagli pecidisi in una
grande vaieta di schemi e combinazioni, atraverso diverse vie di somminigrazione (endovenosa,
orde, intraarteriosa.), e a dosaggl differenti a seconda del cad. Insomma, eSgono non una ma
mille chemioterapie, ognuna owviamente cadterizzata da indicazioni, dgnifictlo e tosscita
dvesa [...] Sempre piu frequentemente, poi, la chemiotergpia viene somministrata dopo
I'intervento chirurgico, per ridurre i rischi di una ricaduta in quedo caso viene definita
chemiotergpia “adiuvante’». La chemiotergpia € I'esempio piu lampante di famaco invasvo
utilizzato ddla medicdna modemna, ed | suoi dfeti collaedi rivdano  drammaticamente
I’ambivaenzadd termine“farmaco”: cura da un lato maanche veleno dal’dtro (v. sopra).

Scrive Susan Sonteg: «L’idea che abbiamo del cancro é dla base di concezioni tergpeutiche
parecchio diverse e dichiaratamente brutdi [...] E impensabile coccolare il mdao. Dao che il suo
corpo e ritenuto oggetto di un atacco (“invasong’), I'unica cura € il contrattacco» [1977, tred. It.
pag. 53]. Le medfore piu comuni utilizzate nd descrivere chemiotergpia e radiotergpia sono di
cadtere bdlico: “I'ama chimica’, “la bomba chemiotergpica’, “bombardamento di radiazioni” e
via dicendo. Il modo in cui viene curato il cancro € senza dubbio un nervo scoperto della Scienza
modena e ddla sua immagine ndla socieda Oltre a risultati  contreddittori, intorno a qudi
drocolano ddidiche sulla cui validita molti avanzano dubbi (vedi dltre), I'immegine piu diffusa in
cui 9 oggettiva questa rgppresentazione socide € qudla di pezienti devedati ddla cura prima
ancora che ddla mdatia privi di cgpdli a causa ddla tosdcita de famec, che devono
quotidianamente lottare con svariati effetti collaterdi, tra cui specidmente nausea, diarea e vomito.
Se e veo che la ricerca ha consentito di predigporre dtri famaci che limitino quedti  effetti
colaedi, il sogetto legao d fato che la dessa chemiotergpia abia effefti cancerogeni e
limpotenza di quedi tratamenti verso molte forme di tumore sono continuamente oggetto  di
discussone. Ecco una delle tante testimonianze:

Per mes e mes il dottor D.G. ha pensato che il mae che gli divorava il corpo sarebbe stato domato. | risulteti S
vedevano, “ma poi € bastata una fida di Taxolo per fami sare tadmente mae da impedirmi di continuare con le terapie
tradizionali. Ho avuto soprattutto problemi renali. E poi, sapete che vuol dire veders d improwviso senza capelli,
cogliere i sagni dell’anemia che avanza, le dita bianche bianche, la danchezza, una debolezza che non s ne va ma.
Sapete che vuol dire sapere che la cura - non il tumore la cura - produce lesoni dle cdlule cerebrdi ed a quele dd
midollo, e sapere che non c'e scampo, perché quelle cdlule non S riproducono...”. Non € solo cieca speranza, dungue,
guella che ha spinto il chirurgo sdernitano ad iscrivers dla sperimentazione. || suo € uno di quel cas in cui la lucidita
Ui limiti e le conseguenze dele pur efficaci terapie tradiziondi caricano di un vaore aggiunto la fiducia nd “cocktail”
Di Bella [La Repubblica, 10 Marzo 1998]

L'ateggianento di Luigi Di Bdla neé confronti di questi metodi tergpeuticc € di condanna
senza gopdlo: il medico modenese ha sampre asocia@o la padla “chemioterapid’ dla parola
“morte Sicurd’.

Dichiarazione di Luigi Di Bdla “Quando portano un paziente in uno dei tenti centri oncologici itdiani di cui
conosco gia tutto, io dico: sono perfetti, I Sicuramente morira Quindi la perfesione, che wuole dire la perfetta
esecuzione del cosddetti protocolli, confina con la morte’. [ La Repubblica, 6 Febbraio 1998]
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«Anche il caso dd raissmo tumore che ha colpito Giovanino Agndli & sato toccato nella conferenza stampa
del professor Luigi Di Bella “E macaoro ricamarci sopra, ma guando § parld di ricovero in uno dei pit predigios
centri_dissi: é la fine". Il portavoce di Di Bdla Ivano Camponeschi, successvamente ha spiegato: “ll professore disse
che percorrendo la strada impodata ddl’ ospedale Memorid Sloan Kettering il paziente non avrebbe risolto il problema,
ma che avrebbe potuto curars stando a casa  Tentammo cos di prendere contati discreti con i medici che avevano
fatto un cordone sanitario e lafamiglia; mail messaggio non € mai arivato”» [La Repubblica, 19 Dicembre 1997]

Dichiarazione di Umberto Tirdli, oncologo: «Nessun metodo, anche se genide, S pud basare sulle parole. Sono
rimasto colpito quando il professore ha detto una fasta e cioé che tutti muoiono con la chemioterapia e che lui il
giovane Agndli lo avrebbe guarito. Un'affermazione gravisima Non avevo ma santito cose de genere in vita mia».
[CorriereddlaSera, 26 Marzo]

Dichiarazione di Luigi Di Bedla «La chemioterapia distrugge le cdlule intaccete dal tumore, ma ndlo desso
tempo_distrugoe le cdlule sane, dunque fa a pezzi_anche la oudita dela vita La mia terapia_tende invece a creare
dl'interno _ddl’organismo _una__condizione _inospitale _per le cdlule, rafforzando perd |'organismo. non _debilitandolo.
Questo_secolo_ha sancito la dittatura della_medicina_sull’'uomo, & giunto il _momento di rovesciare le carte in

tavola» [ La Repubblica, 15 Gennaio 1998

Un slenzio da monagero € interrotto dagli applaus quando il fisologo dice che la chemioterapia riduce
individui_a lave umane «Sono autentici omicidi», ammette, mentre dal loggione qualcuno grida «bravo». Poi continuer
«'anmdato € sacro, noi medici dobbiamo essere modesti e riportarlo dle cordizioni di prima ..». Sono principi
elementari che trovano nuova forza nelle parole di un uomo che li ha fatti sua ragione di vita Aggiunge «Sed
vuole curareil tumorei mezzi ¢i sono, occorre disciplinare le cose in modo scientificox. [La Repubblica, 5 Aprile 1998]

La Scienza, S € detto, procede su drade e con findita diverse da quelle dd senso comune.
Proprio per non mischiare senso comune e metodo scientifico essa € data idituziondizzata come
medium di verita e raziondita (v. sopra). Ma se la Scienza esce da suoi laboraori e ddle sue
universtg dai luoghi idituziondi frequentati solo da persone che condividono queste premese, e S
rivesa ndle piazze, sui giondi ed in tdevidone dovra inevitabilmente confrontars anche con i
principi dd senso comune. S € cod assdito ad una riorganizzazione semantica di dcuni termini
legati d cancro ed dle cure anticancro, ma il fetto piu importante € che le cure sese sono dae
mese tto accusa ed in molti cas delegittimate, oltreché per i risultati tutto sommato deludent,
specie £ 9 condderano | disadrod effeti collaerdi, anche aulla base di principi logic dd senso
comune. Ancora su “Quackwetch’, nela pagina che andizza in generde le tergpie di non
dimodtrata efficacia, troviamo sritto:

«La disnformazione sulle tergpie discutibili contro il cancro € diffusa atraverso libri, articoli, nestri audio e
video, tak shows, notiziari, lezioni accademiche, conferenze mediche, informazione tecnica e sopratutto per vox
populi. Solitamente i promotori di questi metodi egpongono le loro motivazioni facendo ricorso a senso comune e
danno I'impressione di offrire a paziente un rapporto piu diretto ed “umand” ed una grande attenzione terapeutica: (a) il
cancro € un sntomo, non ure mdattia; (b) i sntomi sono causdti dela dieta, dallo stress o ddl’ambiente; () un
appropriato dtato di forma, una dieta equilibrata ed una buona attitudine mentde favoriscono le difese biologiche e
mentai contro il cancro; (d) le terapie tradizionali indeboliscono le risorse dell’organismo, curano i sintomi ed
invece di_allontanare il male lo acuiscono. Le terapie discutibili sono descritte come naturali e non tossiche,
mentreleterapie standard sono raffigur ate come altamente dannose e rischiose»

Lo gesso Di Bdla sodtiene che la sua tergpia non solo non danneggia il paziente (“Illudere no,
perché penso per prima cosa a non nuocere poi quando non ho fato mae con la mia cura ad un
paziente mi sento tranquillo” [La Repubblica, 6 Febbrao 1998]) ma che lo riporta in sdute senza

arecagli ulteriori dani successvi dla guaigione S legge nd Comunicato Andromeda n.
51/1998:

Con la chemiotergpia (0 con la radiotergpia) le cdlule cancerose, che sono piu deboli di quele sane, sotto
I'azione di veleni (o di radiazioni ionizzanti), sono le prime a morire. Questo € il dato di fatto che porta ad una ddle
pratiche piu insensate dela storia della medicina avvelenare e irradiare il paziente per guarirlo. Dopo un iniziae,
apparente successo | maato § ritrova con il dstema immunitario massacrato, indebolito nel corpo e nella mente, facile
terreno di conquista per ogni possibile patologia, a partire dalle metastas. Eppure anche la persona piu ignorante di
medicina sa che guarigione significa miglioramento della Salute!
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Spiegare come quedta incredibile perversone dd buon senso, ancora prima che dd pensero scientifico, abbia
dominato per decenni il mondo della medicina, saralavoro per gli storici della scienza del prossimo secolo.

Il rif @éimento dl’uomo della strada descritto da Schutz € evidente, cos come pare evidente
che I'assenza di rigpetto per le pratiche terapeutiche ufficidi da pate dd Professor Di Bela, che
pure € un fisologo e condivide dmeno in pate gli schemi di attribuzione di importanza dela
comunita scientifica, deve essre inquadrata in un dibattito pubblico e mediatico piuttosto che in
una contesa scientifica. Quello che Di Bela ed i suoi seguaci stanno cercando di ottenere € la
legittimazione popolare che consenta loro di rompere bariere nd mondo scientifico ritenute, s a
torto 0 a ragione non da a noi deciderlo, invdicabili con i loro mezzi, sdentific e non. Ndla lucida
andis d Giusppe Benagiano, dirdtore ddl'ldituto Superiore di Senita e coinvolto ndla
clamorosa sentenzadel Tar dd Lazio de 10 Marzo 1998, quanto detto emerge con chiarezza

“Sulla_vicenda abbiamo shagliato tutti: minisero della Sanita  Commissone Unica dd Farmaco, mass media,
medici e magidrati. L'unico a non commettere grori € Stato proprio il professore modenese, che ha persequito con
sceltrezza di un attore la sua personale rivincita sul mondo accademicd’. L'andis di Benagiano € lucida “Come &
possibile che un paese come I'ltdia viva una vicenda cos dlucinante? Il minigero e la Cuf, ddla quae faccio parte,
hanno cdcolato mae la portata di questa vicenda, che poteva essere arginata dl’'inizio e che ha dimostrato la crisi di
fiducia tra I'uomo dela drada e la medicina ufficiale Senza questa frattura il fisSologo modenese non avrebbe
potuto dltrepassare le regole europee fissate in materia, regole che ¢ damo dati e che servono a tutdare il mdato.
Pensavamo _che fosse solo una _questione solo tecnico-sdientifica, invece non ¢ Samo _accorti_che sulla vicenda s

sarebbero innestate una serie di speculazioni, che nulla hanno a che vedere con la scienza e la terapia medica’ [La
Repubblica, 28 Marzo 1998]

Guido Forni, immunologo: “Questo sgnore (Di Bdla) usa una logica fine e chiara, ma in ogni sua afermaziane
no asenti le tgppe logiche ddla verifica scientificaa Certo coloro che non sono addetti a  lavori  possono
entusasmard, com'e accaduto dla Commissone Affai Socdi ddla Camera ma s quela che il grande pubblico ha
percepito & una figura ‘romantica, ala Robin Hood, a latitare sono proprio i presupposti scientifici che rendono |'affare
Di Bdla piu un problema di ordine pubblico che un'isanza ddla medicind [dd sito Internet della Lega Italiana per la
lotta contro i tumori]

Lo sdegno ddla comunita scientifica per I'awio dela sperimentazione senza che esgtesse
una base di consenso scientifico intorno dla tergpia del fisologo modenese e per il trattamento di
pazienti con un metodo non ancora sperimentato € giudificato da un punto di visga scientifico, ma
non da qudlo di un universo consensude nd quae i mass media e le interazioni persondi hanno
tresferito tutta la vicenda Neé mondo in cui, lo ripetiamo, «’'uomo € la misura dele cose», le
manifetazioni de tanti mdati che dichiagano di essere guaiti grezie a Di Bdla, I'immagine dd
medico di una volta che non 9 fa pagare, lo spauracchio della chemioterapia come violento attacco
dl’organigmo indifeso, I'idea di un rgpporto tra medico e paziente basato sulla fiduda e sulla
conoscenza pasonde piuttosto che su decreti burocraticc 0 su diplomi, lauree ed invediture
idituziondi, hanno un peso ben diveso di qudlo che avrebbero ndl’universo reificato dove le
ragioni ddla Scienza e ddl’oggettivita sovragtano le esgenze ddl’'uomo. Invertiti i vaori, portata
una guestione da un universo dl’dtro, il senso sociale ddle parole e da fati, cos come li vede
I’uomo ddlla strada, ha preso il sopravvento sul senso e sulle regole della Scienza e ddlla palitica

Il sovwertimento di queste regole ha minao qudlo che con Luhman definiamo “ordine socide
besato sullo scambic” ed ha portao ad una Stuazione di anomia: per un cato periodo molte
persone hanno smesso di accettare sulla fiducia, come s accetterebbe il denaro prelevato da una
banca, le affermazioni della comunita scientifica, e 9§ € cos imposta la concezione ddla salute
come informazione. | mass media hanno gperto achivi che par ani non eano neppure ddi
goolverati ed hanno messo il pubblico di fronte ad una mole di informezioni tale da codringere la
meggior pate de «dttadini bene informai» a sogpendere il giudizio. Ma € possibile sospendere il
giudizio sulla propria salute?



Non & mancao chi ha criticsto i mezzi di informazione, che hanno scagligto la prima pietra
diffondendo a gran voce e dando in pado d popolo notizie fAse o poco documentate o comungue
inadette dlarozzatagliola delavox populi.

I maat come hanno reagito d fdlimento ddla cura? “Molti la danno abbandonando” spiega il  dottor
Soravezza. “E dire che tutti i pazienti S erano rivolti con fiducia a questa cura La ddlusione s e trasformata prima in
digoerazione, poi in rabbia.  Perché, come mi ha detto uno di loro, uno de tanti che ha deciso di smettere, la colpa € dei
giornali e della televisione. Sono piu responsabili loro di Di Bella. Hanno fatto una tale campagna di stampa, una
tale pressone che i malati erano sicuri che la terapia Di Bella doveva per forza essere efficace’. [La Repubblica,
13 Marzo 1998]

Uno spettacolo  «francamente indecente». Cos  Paolo Seventi Longhi, segretario ddla Fnd  [Federazione
Nazionde della Stampa Itdiana, ndr], ha definito il modo con cui i giorndi itdiani hanno trattato il caso Di Bella «Al
di la delle strumentdlizzazioni politiche - ha detto -_c'é stato un problema di correttezza delle informazioni. | direttori
de giorndi e ddle tedate tdlevisve su quedta vicenda hanno mandato in prima fila solo i cronidi, colleghi generos e
pieni_di _entusasmo, ma che non avevano dcuna esperienza specifica ddla maeria e senza 'aiuto _del colleghi
speciaizzati. Molti_hanno_scritto _cose non vere ed inattendibili _scientificamente. || problema era solo lo _spettacolo, la
politica, lo ghattere i malati in prima pagina, il dare fiato a pretori in cerca di pubblicité®> [Corriere dela Sera, 13 Marzo
1998]

Dopo le critiche dd professor Monfardini, “il professor Tirelli € stato messo in un angolo, Vespa ha condotto il
programma dove voleva lui”, il conduttore respinge le critiche, “perché Tirdli ha rivolto a Di Bella le accuse piu dure
che il fisologo modenese abbia ma ascoltato’. Il deputato del Democratici di Sinistra, Giuseppe Petrella, commenta:
“Abbiamo assidtito ad uno spettacolo nauseante, offerto ddla tv pubblica, penso che il professor Di Bela abbia
dimostrato ancora una volta disprezzo e rancore verso la ricerca Provo rammarico per il modo con cui Vespa ha
condotto la trasmissione a trati con 'aroganza necessaria a cresre sconcerto e confusione, senza dare una corretta
informazione” [La Repubblica, 25 Marzo 1998]

Fiu che prendere posizione in merito a queste critiche, quello che interessa mettere in rilievo e
che il sowertimento de regolari criteri scientific, la ettacolarizzazione di un evento idituzionde
come una controversa sdatifica e la riduzione di problemi dinid a semplid “indovindli” di senso
comune non ono dtro che il normde risultalo dd passaggio di dcuni dementi  ddl’universo
reficato dl’'universo consensude senza che vi da daia una mediazione idituzionde. Teorie e fatti
sientific, che dovevano essre giudicati ddl’idituzione socide depodtaria dd medium di scambio
dela verita con gli strumenti critici adegueti, sono i spodai nella piazza, ne bar, sui giomndi e
Ui tdeschermi, e dibattuti da persone guidae da rappresentazioni socidi e consensudi  piuttosto
che da metodi scientifici basati sul concetto di raziondita e di oggettivita Era dunque inevitabile
che § mexolassro le cate in tavola e su questa posshilita hanno apertamente giocato fin
ddl'inizio tutti i protagonisti dellavicenda

Orizzonti e problemi aperti

Giunti al termine di questa analis, presentiamo alcune questioni particolarmente
interessanti, sulle quali forse solo il tempo potrafare chiarezza.

La teoria e la pratica Il professor Di Bela ha spesso sostenuto che I'gpplicazione dd suo
metodo € molto semplice, mentre le bes sdentifiche che lo sogengono sono di difficile
comprensone. La Multiterapia Di Bdla s € diffusa ddlo sudio modenese dd Professore
sotto forma di protocolli terapeutici che, come € sao condtaato da varie indagini condotte dai
media hanno subito notevoli modificazioni nd  tragitto, pur richiamandod tutti d metodo dd
fisologo modenee. Tuttavia sembra che neppure i medicd che goplicano il protocollo Di
Bela conoscano la teoria biochimica su cui 9 basa S e arivati cos d paradoso di un
ginecologo che prescrive la cura Di Bella sogenendo che «per applicare il metodo Di Bella
Non € Necessario essere oncologi».
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Dd reso quando la comunita scientifica parla di “assenza di bed scientifiche’ per il metodo
Di Bdla non egrime un giudizio negaivo sulla terapia, ma sul fetto che queste bas non sono
a tuttoggi digoonibili dla verifica degli stenziati. Se I'ipotes del complotto sogtenuta dela
medicina ufficide contro il grande eretico ha una quache vdidita per il passao, anche dla
luce di quanto detto in precedenza a proposto ddle controverse scientifiche pare lecito
pensare che, una volta spodtata la vicenda sotto gli occhi del’opinione pubblica, anche la
comunita scientifica dovra assumere le proprie responsabilita ed impegnas ad esercitare
imparziditad giudizio.

Da quanto 9§ € agopreso negli ultimi med, pare che la sola persona che conosca il rede
fondamento scientifico ddla cura Di Bela da il professor Luigi Di Bela Tutti gli dtri
oncologi itdiani che prdicano la sua tergpia, da feddissmi ddla prima ora a “baroni”
coinvalti ndla sperimentazione di Sato, hano a digposzione ltato da protocdli di cui
vautare I'efficadia in un'ottica datidica Tra le dichiarazioni di medic specidigi che sono
date riportate da mezzi dinformazione, ben poche vautano i presuppodi teoric ddla cura
Di Bdla e sono tutte piuttoo generiche. La sperimentazione e data affidata a specididti di
fama internazionde che tuttavia hanno, a quanto sembra, ben poche conoscenze specifiche —
d d fuori da protocolli dilati - del metodo che s impone loro di gpplicare. Un po’ come de
piloti senza petente. Di qui lascelta eticadi obiezione di coscienza da parte di molti oncolog.

Con la sua repulsone ques idintiva verso ogni forma di divulgazione, Luigi Di Bdla ha
scavato una sorta di trincea scientifica tra <€ e tutti gli dtri suoi colleghi. Cos S € egpresso in
merito Slvio Garttini, Oncologo: “Ogni anno ¢'é quacuno che scopre una cura per il cancro.
E sono sempre persone che non spiegano bene cosa facciano, non sorivono, non forniscono
cifre, manaturdmente s sentono perseguitate dalla medicina ufficide”.

E importante rilevare che I'ignoranza degli oncologi itdiani sulla tergpia Di Bdla ha causato
una chiara dterazione del protocolli sperimentdi, su cui € data apeta una inchieta presso la
Procura di Torino: acuni protocolli sarebbero dati dterai ddl’'inserimento di  chemioterapic
per facilitare il ricorso dle cure tradiziondi in caso di falimento dd trattamento sperimentde
S € cos dterao pesantemente I'impianto tergpeutico (i famaci ddla cura Di Bela sono
incompatibili con i chemiotergpic) creendo un pericoloso ibrido che nasce  sopratutto
ddl’ignoranza e forse anche ddla presunzione di oncologi di chiarafamainternazionde.

Screditata ddla dfiducia de dibdliani e da dubbi che a nodro awiso neppure la coraggiosa
inchieta giudiziaria gpeta a Torino potra fugare, la oerimentazione sl metodo Di Bela
difficilmente potra dare rigpogte chiarificarici tanto dla Scdenza quanto dl’opinione pubblica
L’unica progpettiva a nogtro awiso auspicabile € qudla di recuperare il passaggio logico che
e dao dtato, tornando a ragionare ddla premessa dla conclusone e ddla teoria dla pratica
< il professore Di Bdla non sara dispogto in futuro a divulgare la ratio teorica e scientifica
che ¢a dla base dd suo metodo, € ragionevole pensae che difficlmente il suo schema
tergpeutico potra essere discusso  raziondmente ddla comunita scientifica invece di essere
applicato selvaggiamente come € avvenuto fino ad ora

L’enigma delle terapie “cicliche’. Lo dorico ddla FDA (Food and Drug Adminigtretion)
Walace F. Jameson ha ossarvaio che ogni decennio dd 1940 un rimedio discutibile contro il
cancro ha riscosso un notevole successo e s € trasformato in una questione di Stato. C'e stata
I’Antitossna Koch negli ani Quaranta, la cura Hoxsey negli anni Cinquanta, il Krebiozen
negli anni Sessanta, il lagtrile negli ani Settanta. e |a tergpia immuno-augmentetiva negli- anni
Ottanta Non sgpiano e la tergpia Di Bdla vincera questo plaonico titolo per gli anni
Novanta, anche se € poco probabile vigo il generde disnteresse che § e riscontrato per
guesto problema fuori ddl’ltdia Andromeda nd comunicato n. 49/1998 ha pubblicato una
liga di quaranta inventori di tergpie dternative contro il cancro, tra cui il famoso Liborio
Bonifacio, inventore dd dero antitumore che porta il suo nome, e Gianfrancesco Pantdlini,
che scopri I utilitaddl’ Ascorbato di potasso ndlla cura contro il cancro.
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S é ddto ddle idanze sodidi e sdenttifiche che sono dla base della diffusone di metodi
tergpeutic dternativi a queli proposi ddla medicna ufficde, ma la quatita di metodi
divers che sono dati diffus in questo secolo — senza contare quelli della medicina Orientde,
impodata su criteri completamente diverd, v. Nathan 1996 — e la cididita d queste piccole
rivoluzioni, dcune ddle qudi hano lasciao drascichi ndla medidna ufficide, mentre molte
ddle dire 9§ sono rivdae da veri e propri buchi ndl’acqua, codituiscono ancora oggi un
interrogativ o gperto.

Molte cause, molte malattie? Cos aferma Slvio Gardtini: «l cancro non € una madtia,
oNo cento malattie, e non ¢ sacrama un sgnore che un giomo S dza e dice “Ho trovao la
curd’. La nodra € una ricerca lenta...». Sembra quas volergli rispondere Susan Sontag: «La
tbc era ritenuta una aflizione migeriosa ed una mdatia con miriadi di cause, ndlo deso
modo in cui oggi, benché tutti ammettano che il cancro € un enigma irrisolto, € opinione
generde che da plurideterminato. [...] E molti ricercatori sostengono che il cancro non e
ununica mdatia ma cento malattie dinicamente differenti, ognuna dele qudi deve essere
dudiata a parte, e che s ariveracol tempo a tutta una gamma di cure, una per ogni cancro. La
somiglianza tra le idee correnti sulle mille cause dd cancro dle tes allla the, a lungo
sostenute ma oggi screditate, suggerisce la possibilita che il cancro s riveli alla fine come
un’unica malattia e che 9 possa scoprire che, come la the, ha un agente causde principde e
pud essere controllato da un unico programma tergpeutico. [...] L'idea che una malattia possa
essere spiegata solo da una varieta di cause é tipica proprio delle speculazioni sulle malattie
di cui non s conosce la causa» [1977, trad. It. pag. 50]. Quest’andid, per quanto intdligente,
deve a nostro awiso essere condderata una sorta di “sasso ndlo stagno” basata su
un'andogia dorica qulla quae, come per tutte le dtre quedioni aperte qui presentate, solo il
tempo sgpradare unarispodachiara.

Ne 1926 il Prof. JA. Grib Fbiger vinse il premio Nobd per aver scoperto il badllo che
provoca il cancro: lo spinoptera carcinoma. In seguito fu accertato che la scoperta non aveva
in redta dcun vaore sdientifico. Anche per questo la medicina ufficide ha scdto la via ddla
differenziazione nella lotta d cancro, laddove la medicina che s rifa ad una concezione
olistica dd corpo rivendica da un lao I'unicita di ogni singolo organismo, ma ddl’dtro anche
I" unitarietadelle cause che provocano il cancro.

La guerriglia delle datistiche. L’efficacia delle cure anticancro proposte ddla medicina
ufficide & sodenuta con una datidica di cui piu 0 meno tutti gli oncologi “ortodoss”
dfermano la vdidita “il 50% del tumori oggi guarisce, mentre il restante 50% s curd’.
Vengono comunque fatte varie diginzioni in base d fato che, come § € deto, il cancro e
condderao un indeme di mdaitie diverse, su dascuna dele qudi le cure hanno gpplicazioni
e risultati molto differenti: i linfomi, i tumori dla mammdla dl'intetino, a polmoni ed 4d
pancress sono responsabili dd 60% ddla mortdita per cancro in Itdia e su di le tergpie
tradiziondi hanno scardssma efficacia (percio proprio su questi tumori § € concentrata la
saimentazione dd metodo Di Bdla), mentre le cure di dtre forme tumordi come la
leucemia hanno fatto riscontrare, sando sempre dle satidtiche ufficidi, notevoli progress.

Questo e quanto affermano i portavoce della Scienza ufficde. Vediamo ora che cosa ribatte
la controparte “eretica’, con riferimento d Comunicato Andromeda n. 51/1998.

Philip Wigg, diretore dd dipatimento di  sorveglianza ddl’American Cancer  Society,
dichira «il numero di decess per malattie oncologiche € aumentato negli ultimi
trent’anni del 31% per le donne e dd 9% per gli uomini». E in effetti difficile spiegare
perché a proposito dd caso Di Bela questa datistica non da daa quas ma citata. Secondo
Andromeda le datidiche sul cancro sono fasate da una serie di artific contabili di importanza
odanzide.
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DDiagnos precoce. Nele ddidiche ufficdi “guarigione dd cancro” equivde in redta ad
una soprawivenza dd peziente per cinque ani dopo la diagnod. Le datidiche stanno
migliorando — lo sodiene H. Bush in un aticolo pubblicato nd 1984 su Science — non tanto
per un miglior trettamento, quanto a causa ddle diagnos sempre piu precoc, che fanno
scttare prima il cronometro dei cinque ani. A cinque anni ddla diagnos oggi S pud essre
ancorain lottacon lamdeéttia, o perfino in fin di vita, male gaistiche non lo ssgndano.

2)Dimissione = guarigione. «Se una persona viene dimessa ddl’ospedde S dice che é in
remissone. Quando ritorna viene curata e viene dimessa un'dtra volta Se ogni dimissone
viene congderata come un dato postivo, i conti aumentano. E Sccome non S pud morire piu
di una volta, se un individuo & gato dimesso 9 volte ed € morto una volta sola s avra un 90%
di guarigione e il 10% di mortdita La fortuna de medici € che § muore una volta sola...» [da
una intervisda a Luigi Di Bdla sullo specide Di Bdla — la sua cura contro il cancro in
abbinamento con Il Resto del Carlino, La Nazione, Il Giorng].

3La misurazione dell’efficacia terapeutica. | paameri su cui 9§ besa la stdidica
del’efficacia ddle tergpie anticancro riguardano la riduzione o la scomparsa ddla messa
neoplagica e la riduzione di dmeno il 50% ddle meeadas eventudmente presenti. Molti
tumori vengono effetivamente diminati dd primo ddo di  chemioterapia, detta “di  prima
lined’. A queso punto il paziente viene dimesso (quindi figura nelle datidiche come guaito)
e ndla contabilita datistica S regidra un succeso dela chemiotergpia Se perdo nd giro di
mes o d ani S presentano ddle metagdtad, viene goplicata una chemiotergpia “di seconda
linea’ che pud anche ridurre la massa delle metastas, ma non pud portare dla guarigione dd
paziente, vido che la diffusone ddla paologia ne rende imposshile |'azzeramento. Nela
casdtica vengono per0d registrate la scomparsa ddla prima messa tumorde e di meta ddla
massa metastatica due success a fronte di un insuccesso finde che Sfortunatamente consste
ndlamorte dd paziente.

4)Le casistiche non seguono il paziente, ma restano nell’ ospedale. Consderiamo il caso di un
paziente che viene dimesso dopo un cido di chemio da un ospedde e risulta guarito; se a
diganza di un ano S presentano delle metedtas e, par quasas ragione, egli decide di andare
a fas curare non piu ndl’ospedde in cui aveva assunto il primo cido chemictergpico ma in
un dtro ospedde, risultera come un nuovo caso datidico. Ne dati dd primo ospedde risulta
ancora guanito. In caso di morte in seguito dle metastas, ancora una volta ndla contabilita
ddle guarigioni e delle morti le satistiche registreranno un quantomal paradossde pareggio.

Andromeda dita poi due daidiche molto diverse, entrambe diffuse atraverso i candi ufficidi
ddla Scenza la prima, condotta nd 1975 dd Prof. Jones ddl’Univarsta ddla Cdifornia,
sodiene che «e mdate di cancro d seno che hanno rifiutato le tergpie tradiziondi mograno
una sopravwvivenza media di 12 ani e mezzo, quatro volte superiore a qudla di 3 ani
raggiunta da coloro che § sono sottoposte dle tergpie ufficidi». La seconda ddtidtica,
pubblicsta sulla predigiosa rivita scientifica Lancet — che tra I'dtro ha ripetutamente
criticaio Di Bela e le autorita itdiane per il modo in cui & data gedita la vicenda reaiva dla
eimentazione — riguarda 188 pazienti affeti da carcinoma inoperabile a bronchi: «a vita
media di qudli tratati con chemiotergpia completa fu di 75 giorni, mentre quedli che non
ricevettero tale trattamento ebbero una sopravvivenza mediadi 220 giorni.

Secondo Andromeda  «questi dudi  tolgono qualses  dtendibilita e vdidita scentifica dle
terapie correnti». Probabilmente non e corretto shilanciars fino a questo punto. Quello che e
cato e che anche sulle datidiche e sul loro utilizzo a fini propagandisic da ambo le parti
sono date create una confusione ed una disnformazione senza precedenti, ovviamente a totde
scapito del maati.
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Conclusioni: quale futuro per il “ caso Di Bella” ?

Un evento di rilevanza socide come la vicenda rdativa a Luigi Di Bdla ed dla sua tergpia,
con tutte le implicazioni che ha portato nd campo ddla legitimazione popolae non solo ddla
Scenza e ddla medicng ma anche ddlo Sato (cfr. Hlippone), non poteva restare agli onori delle
cronache in eterno; il periodo di tempo da noi sodto per questa andis corrisponde dl’ gpice ddla
popolarita mediatica del caso. All'inizio dd mese di Aprile infadti 9§ € avuta la chiara impressone
che una ricondliazione tra il medico modenexe e le autorita scientifiche e statdi non sarebbe daa
posshile Anche sulla sperimentazione awiaa dd Minigero, che pure dovrebbe codituire la sola
gaazia pa i mddi come pa dli stenzidi inceti, deggia I'ombra minacdosa ddl’inchieta
giudiziariagpertaa Torino, i cui esiti potrebbero invdidare quasas risultato dinico.

Come 9§ €& os|vao in precedenza, oggi non abiamo la posshilita di fae previsoni
afidebili sul detino ddl'impiego ddla tergpia Di Bela ndla cura dd cancro: qudlo che d & dato
posshile fare € dao andizzare compiutamente | compless ed eerogend process di giudizio ddla
comunita scientifica ed | passaggi operativi atraverso i qudi una teoria, da ipotes e congettura di
un gngolo, diventa «veritev riconosciuta ufficidmente dela meggioranza Fiu che un giudizio di
merito sulla tergpia dd Professore, da quest’andis pud derivare la condatazione di quanto ancora
oggi Sa ampio il divario tra la rappresentazione socide dela Scienza e le sue cardterigtiche redli,
tra I'idea popolare di ricerca scientifica come agpprendimento disnteressato ddla redta e le redi
pratiche adottate degli scienzidi nella codruzione ddla conoscenza (manifacture of knowledge). La
ricerca sociologica compie sulla Scienza cio che la Scienza, per dila con Mosoovid, compie sul
s£nso comune: rende non familiare, inconsueto e quas sorprendente, cio che in precedenza era
familiare e pacificamente assodeto.

La Scenza non € tuttavia soltanto una ricerca di conoscenza, ma Sopratutto uno strumento
che I'uomo ceca di potenziare per modificare la redta etena e per migliorare le proprie
condizioni di vita i risultai dela medicdna non savono Soltato a compilae datidiche volte a
dimodrare il taso di «progresso» raggiunto da una societd ma coinvolgono direttamente la vita
delle sngole persone e le rdazioni socidi con cui S legano a gruppi di gppatenenza Per questo
un'indagine sul «caso Di Bela» non poteva prescindere da aspetti che la sociologia definisce di
livdlo micro, I'andid de qudi ha modrato la notevole discrepanza tra le esigenze dd metodo
scientifico e le igtanze tergpeutiche di persone che sentono la propria sessa esstenza minecciata da
un mae su cui nd nostro secolo SoNo daie create rgppresentazioni socidi  che regano in secondo
piano I’ onnipotenza ddlla Scienza e la superioritadd|’ uomo sull’ ambiente,

Le esgenze oligiche di una grossa fetta ddla societd vengono spesso soddisfette da schemi
tergpeutici detti «dternativi», basati U una concezione unitaria e non meccanicigica ddl’ organismo
e U una visone umanizzea e ritudigica dd rapporto medico — paziente. Gran parte de principi di
guesta visone ddla medicina sono incarnati ddla tergpia di Luigi Di Bdla la cui figura umana €
inoltre perfettamente congruente con quella dd tergpeuta «dterndivo» idede, che antepone il buon
senso el’amore per lavita dd paziente d freddo rigore impersonde dd metodo scientifico.

A queta immegine dd medico tredizionde contrappoda a qudla ddlo sdenziato modermno,
tecnocretico e poco interessato d maato, la medicina ufficide ha reegito facendo gppdlo a principi
d raziondita e di critica imparzide de risultati, senza tuttavia riscuotere il successo d opinione che
il vaore sdentifico e logico ddle sue argomentazioni sembravano dedtinate ad ottenere: uscito dai
laboratori e da dibettiti interni dla comunita sdentifica, il protocollo Di Bela € diventato oggetto
d una sorta di vaidazione popolare, basata su metodi e criteri di giudizio propri del senso comune
piuttogto che ddlla Scienza

E cos emeso il contrasto tra quelli che Moscovici chiama universo consensuale ed universo
reificato: le «veritex prodotte in ciascuno di S 0no rivdate monete difficiimente esportabili a
d la dd cofine che li separa, ma quanto € emearso ddla nodra andis induce a pensare che |l
canbio ddle «wadute» da dao molto favorevole per Luigi Di Bdla che sotto la spinta di un
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imponente  movimento d'opinione ha vido la sua tegiia ed i suoi prindpi medc  esportdi
nell’universo del consenso e della parola libera ndlle interazioni faccia afaccia

La figura di qudlo che abiamo chiamao il malato militante, che rivendica il vaore ddla
propria essenza e la forza ddla propria voglia di vivere, € I'demento discriminante che consente di
siegae gran pate ddle anomdie che la vicenda ha sollevato: non ha torto il medico modenese
guando dice che la sua tergpia merita atenzione perché cos vuole la gente, non hanno torto le
autorita scientifiche quardo lamentano che la perimentazione ddla tergpia Sa data awiaa sulla
base dd consenso popolare e non dd confronto scientifico. Come abiamo viso, Di Bdla e la
comunita scientifica utilizzano monete diverse ed agpparentemente ddlo desso vdore, ma nd
contesto di pendero socide in cui i fati sono i giudicati quele dd senso comune SONO Fesso
risultate pitl efficaci di quelle ddlarazionditascientifica
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