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Madri surrogate
«reclutamenti»
tra il Vietham

e le Filippine

La Cina va confermandosi come il maggior cliente di
madri surrogate in Asia. Le coppie cinesi che vi ricor-
rono utilizzano servizi migrati altrove dopo il blocco
della surrogata commerciale per stranieri in India, Ne-
pal e Thailandia. A testimoniarlo sono recenti fatti in
Paesi del Sud-Est asiatico. In Vietham due donne di
31 e 35 anni sono accusate di gestire una rete illega-
le verso la Cina di connazionali da destinare «alla sur-
rogata con intenzioni commerciali». Una ha ammes-

so di essere stata contattata dal direttore di un ospe-
dale mentre era in Cina e di aver favorito 'immigra-
zione di donne vietnamite per 2.000-2.300 euro. Nelle
Filippine due donne sono state reclutate online con
5.000 euro ciascuna per una "gravidanza su commis-
sione". La polizia ha arrestato "Ria", 32 anni, e "Ellie",
28, mentre stavano per imbarcarsi a Manila. Nel 2017
quattro donne erano espatriate per portare a termine
una gravidanza a pagamento in Cambogia. (S.V.)

Editing genetico all’esame di umanita

Scienza & Vila chiama a raccolta esperti di bioingegneria, medicina e bioetica per valulare la tecnica che puo manipolare la nosira natura

MAURIZIO CALIPARI

nche quest’anno 'associazione Scien-
Aza & Vita, guidata dal presidente Al-

berto Gambino, celebra la piu signifi-
cativa delle consuete attivita annuali — il suo
XVII convegno nazionale—che avraluogo do-
mani a Roma. Il titolo dell’evento — «Editing
genetico: saremo davvero tutti perfetti?»—ben
esprime il tema che sara oggetto di riflessio-
ni partendo dalla considerazione che le piu
recenti tecniche di ingegneria genetica, al-
meno in prospettiva, sembrano predire per
I'umanita un futuro di possibile "perfezione"
con la sconfitta di tante malattie. Ma con qua-
li reali opportunita? E, soprattutto, con quali
eventuali rischi?
Si tratta evidentemente di un argomento di
scottante attualita, estremamente complesso,
le cui molteplici valenze richiedono di essere
affrontate e discusse con un approccio multi-
disciplinare, assicurato dalle diversificate e
qualificate competenze dei relatori che par-
teciperanno al convegno (tra gli altri, il bio-in-
gegnere Mauro Ferrari e i genetisti Luigi Nal-
dini e Bruno Dallapiccola, conl'intervento an-
che del segretario generale della Cei monsi-
gnor Stefano Russo).
Le nuove tecniche di editing genetico e le lo-
ro potenziali applicazioni in campo medico
rappresentano una realta scientifica in pieno
sviluppo, che promette molto in termini di
nuove terapie ma che, al tempo stesso, lascia
intravedere possibili derive, con scenari pro-

PROGETTO DI LEGGE
L'Argentina
riprende

a discutere
di aborto

SIMONA VERRAZZ0

artedi prossimo
al Parlamento di
Buenos Aires

verra nuovamente presen-

blematici anche sotto il profilo antropologico
ed etico. Stiamo infatti parlando di una cate-
goria di interventi sull’essere umano del tutto
inedita: apportare variazioni al Dna, ovvero al
cuore stesso della vita e della nostra identita
biologica. Interventile cui conseguenze, strut-
turalmente durature, in molti casi sono anco-
ra incerte e rischiose.

Per queste ragioni, I'intera sessione mattuti-
na dei lavori del convegno sara interamente
dedicata a una esposizione articolata degli a-
spetti scientifici salienti delle tecniche di ge-
nome editing e delle loro possibili applicazio-
ni. Conoscere e comprendere i dati, infatti,
rappresenta I'imprescindibile premessa per
poter sviluppare poi un pitt ampio ragiona-
mento di senso e di valore, che abbia fonda-
mento nella realta fattuale.

Ad esempio, una prima importante differen-

MEETING SCIENTIFICO E PASTORALE DA OGGI A ROMA

Bambini «difettosi», verso una strada sicura per chi non li scarta

za da considerare riguarda la prospettiva di
applicazione di questi interventi di modifica
del Dna. Una cosa, infatti, e ragionare di svi-
luppo e messa a punto di nuove possibilita te-
rapeutiche mediante la sostituzione o ripara-
zione di geni in risposta a malattie fino a oggi
inguaribili, altro & immaginare di modificare
geni perfettamente sani nella prospettiva del
potenziamento di alcune caratteristiche bio-
logiche ritenute utili o desiderabili. Nel se-
condo caso, quali dovrebbero essere i criteri di
scelta degli interventi? Quali i limiti? E chi a-
vrebbe il diritto e il potere di decidere anche
per glialtri? Forse dovremmo immaginare per
ilfuturo "categorie" diverse di esseri umani: da
una parte gli individui geneticamente "nor-
modotati" e dall’altra nuove specie di esseri
umani geneticamente "potenziati" o "preor-
dinati"?

C’e poi un'altra importante questione, con-
cernenteillivello d’intervento dell’editing ge-
netico. E noto infatti che 'eventuale modifica
del Dna di linee cellulari somatiche limite-
rebbe i suoi effetti al solo soggetto in cui que-
sta fosse effettuata. Ben diverso sarebbe il ca-
so in cui si ipotizzassero interventi di gene e-
diting sulle cellule germinali o su embrioni in
fasi precoci di sviluppo: qui sarebbe coinvol-
ta anzitutto la trasmissibilita delle modifiche
all’eventuale progenie del soggetto e, in pro-
spettiva larga, a una parte delle generazioni
future. Nel caso d’intervento sull’embrione,
andrebbero inoltre valutati i rischi di danno a
cui verrebbe esposto, oltre alla questione del-
I'imposizione (peraltro senza suo consenso) di
determinate caratteristiche genetiche preor-
dinate da altri. Senza contare poi che, a oggi,
I'attuazione di tali interventi necessita di un

DOPO LA NASCITA DELLE GEMELLE OGM

contesto di fecondazione artificiale, con tutti
i problemi a essa connessi.

A questi e a molti altri interrogativi di stampo
antropologico ed etico si cerchera di dare ri-
sposta nella seconda sessione dei lavori del
convegno, che avra inizio nel primo pomerig-
gio. Concludera il percorso di riflessione del-
I'evento un terzo ed ultimo blocco di contri-
buti, dedicati ad alcuni aspetti di maggior va-
lenza sociale connessi al tema dell’editing ge-
netico, come quelli normativo-regolatori, e-
conomici e industriali. Non mancheranno
spazi adeguati per quesiti ai relatori e lo svol-
gimento di un costruttivo dibattito in aula.

Il programma dettagliato dell’evento puo es-
sere consultato sul sito web di Scienza & Vita
(www.scienzaevita.org), dove € possibile anche
effettuare la pre-iscrizione al convegno.
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MOVIMENTO PER LA VITA

La Cina vuole mettere fuori legge
la manipolazione del Dna umano

«La 194

Costituiscono una violazione dei diritti fondamentali della persona gli
esperimenti condotti su embrioni e persone adulte utilizzando la tecni-
ca dell’editing genetico, il "taglia e incolla" del Dna. E il giudizio alla ba-
se delle norme che la Cina si preparerebbe a includere nel nuovo Codi-
ce civile, anticipate dalla rivista «Nature». La decisione di mettere fuori
legge gli esperimenti genetici sul’'uomo arriva dopo il clamore mondiale
che accompagno nel novembre 2018 la nascita delle gemelle il cui pa-
trimonio genetico era stato modificato dallo scienziato He Jinkui - poi
posto agli arresti dalle autorita cinesi - con la tecnica identificata dal-
’acronimo scientifico Crispr-Cas9 allo scopo di farle nascere senza la
predisposizione a contrarre I'Aids. A quanto rivela «Nature» Pechino
vorrebbe introdurre la regola secondo cui chiunque manipoli il patrimonio
genetico di esseri umani é responsabile di cid che accade alla
persona. Il nuovo Codice dovrebbe essere approvato nel marzo 2020.
Due recenti articoli pubblicati dalla rivista specializzata «Plos Bio-
logy» avevano smontato I’esperimento cinese bollandolo come «ir-

Y| responsabile» e «fuorilegge».

una legge
ingiusta»

ra il 22 maggio 1978
E quando le «<Norme perla

tutela sociale della ma-
ternita e sull’interruzione vo-
lontaria della gravidanza» en-
travano in vigore, legalizzando
—a determinate e non sempre
rispettate condizioni—una pra-
tica che in quattro decenni ha
permesso di sopprimere 6 mi-
lioni di vite umane nel grembo
materno. Un dramma che 41
anni dopo alcuni - I'Associa-
zione Luca Coscioni in primis,
ancora ieri — rimuovono par-
lando dilegge 194 soggetta are-
strizioni inaccettabili (con «i
percorsi di accesso all’'interru-
zione volontaria di gravidanza
molto difficili») e altri — il MpV
—giudicano come frutto di una

tato il progetto per libera-
lizzare l'interruzione vo-
lontaria di gravidanza. Il
simbolo adottato dalla
Campagna nazionale per
I'aborto legale, sicuro e li-
bero & sempre quello del
fazzoletto verde, con cui il
movimento sta facendo u-
napressante campagna an-
che sui social network. La
data scelta e quella in cui si
celebra la Giornata inter-
nazionale di azione per la
salute delle donne.
El'ottavavoltacheun testo
del genere viene presenta-
to al Congresso argentino,
I'ultimarisale al2018 quan-
dospaccolasocietacivile e
la politica. Lanno scorso, a
meta giugno, un disegno di
legge simile aveva infatti ot-
tenuto un sostegno tra-
sversale e I'approvazione
dalla Camera dei Deputati
per 129 voti a favore e 125
contrari. La legge pero era
stata bocciata in agosto dal
Senato con 38 no e 31 si.
Ilnuovo testo, composto da
20 articoli, prevede che la
donna o «altre identita con
capacita gestazionale» pos-
saaccedere liberamente al-
I'aborto fino alla 14esima
settimana, e poi successi-
vamente in caso di stupro o
pericolo di vita per la ge-
stante. Non € contemplata
I'obiezione di coscienza per
medici e operatori sanitari.
Sono invece previste modi-
fiche anche a quattro arti-
coli del Codice penale,
quelli che identificano I'a-
borto come un crimine e
prevedono pene sia per co-
lei che vi si sottopone sia
per coloro chelo praticano.
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DANILO POGGIO

Paesi al convegno internazionale #YesToLife,

dedicato da oggiasabato a Roma alla difesa del-
la vita umana nascente in condizioni di estrema fra-
gilita. Organizzato dal Dicastero vaticano per i Laici,
la Famiglia e 1a Vita con la fondazione «Il Cuore in u-
na goccia», I'incontro propone modelli realistici di
accompagnamento medico e pastorale fin dal con-
cepimento, in alternativa a chi propone I'aborto co-
me unica soluzione. Il convegno, introdotto dal pre-
fetto del Dicastero, cardinale Kevin Farrell, prosegue
con gli interventi di medici, studiosi e operatori del
settore, insieme a testimonianze di famiglie. Trai pro-
tagonisti Giuseppe Noia, direttore dell’hospice peri-
natale al Policlinico Gemelli oltre che iniziatore e pre-
sidente della Fondazione «Il Cuore in una goccia»,
impegnato da sempre nelle cure perinatali.
Eun convegno di grandissima attualita, come dimo-
strano i dati mondiali: il «National vital statistics» re-
gistra una richiesta crescente di famiglie che, pur di
fronte a diagnosi prenatali infauste, desiderano ac-

S ono attese oltre 400 persone provenienti da 70

IL CASO

Dicastero vaticano per laici, famiglia e

vita insieme a «Il Cuore in una goccia»

per un’alleanza globale a sostegno delle
coppie che non si rassegnano all’aborto
di tipo eugenetico. Parla Giuseppe Noia

compagnare il bambino con cure prenatali e pallia-
tive. Un dato fondamentale quasi mai evidenziato.
Professor Noia, si tiene conto in Italia di questa esi-
genza?

In modo del tutto laico, € la stessa legge 194 che indi-
calanecessita di proporre un’alternativa a quello che
€ un aborto eugenetico. Al tempo stesso, oggi si par-
la continuamente di pari opportunita, ma in questo
ambito vengono tralasciate. Chi vuole abortire ne ha
la possibilita. Cosa puo fare chi invece intende fare
un’altra scelta? Noi cerchiamo di rispondere alle esi-
genze di quei genitori che vogliono continuare a oc-
cuparsi del loro bambino, evitando una tragedia che
coinvolgerebbe tuttala famiglia e la salute stessa del-
la donna. Proponiamo una reale sinergia tra scienza,

famiglia e fede, senza alcuna forma di integralismo.
La combinazione di questi tre elementi & in grado di
dare risposte estremamente efficaci.

In cosa differiscono le cure palliative sull’adulto da
quelle in ambito perinatale?

Nelle cure palliative dell’adulto si & obbligati pur-
troppo a un percorso tracciato dalla patologia termi-
nale. La progettualita delle cure palliative perinatali
invece puo seguire evoluzioni impensate dovute agli
interventi terapeutici e/ o palliativi che possono arri-
vare a modificare la patologia, con i bambini felice-
mente in braccio alle mamme. Come si € ampiamente
dimostrato, feti considerati incompatibili con la vita
a 20 settimane diventano compatibili con i tratta-
menti invasivi ecoguidati e palliativi e, dopo aver cam-
biato la loro storia naturale, incrementano il tasso di
sopravvivenza dal 12 al 48%. I numeri parlano da so-
li: negli ultimi 20 anni la palliazione fetale & stata fat-
tain 1.200 interventi prenatali. Nessuna forma di ac-
canimento ma solo una scienza prenatale che usale
conoscenze pill recenti per dare speranza alle fami-
glie e contrastare la cultura dello scarto.
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Leggi e campagne, «pro life» Usa con due voci (e un obiettivo)

norma «ingiusta», un dato che
pero deve indurre a «non ri-
nunciare alla difesa del diritto
alla vita» mediante «la cultura,
I'educazione, il consiglio e la
condivisione concreta delle dif-
ficolta che orientano la donna
verso "aborto». Il Movimento
presieduto da Marina Casini
Bandini ritiene anzitutto «au-
spicabile una profondariforma
dei consultori familiari in mo-
do da renderli efficace stru-
mento di tutela del diritto alla
vita dei concepiti» aggiungen-
do che «sela misericordia deve
inondare le donne che vi han-
no fattoricorso—vittime anche
loro di questo olocausto legale
- ferma deve essere la severita
nei confronti di quella cultura
radicale che continua arifiuta-
re ostinatamente di prendere
in considerazione il concepito»
diffondendo «accuse verso gli
obiettori di coscienza e coloro
che ritengono che I'aborto sia
una sconfitta e un regresso so-
ciale. In questo quadro rientra
anche quell’aborto occulto da-

ELENA MOLINARI

pocomeno diunanno
Ae mezzo dalle prossime

presidenziali america-
ne, 'aborto e gia entrato in
modo dirompente in campa-
gna elettorale con una de-
marcazione chiara fra i due
principali partiti. I repubbli-
cani — lo schieramento di
Trump, conlamaggioranzaal
Senato - sono in prevalenza a
favore di un divieto o di forti
limiti. I democratici—che con-
trollano la Camera—sono lar-
gamente schierati conigrup-
pi abortisti. Questo allinea-
mento fra Casa Bianca, Grand
old party e difesa della vita ha
asuavolta creato un dibattito

non facileall'interno della ga-
lassia americana pro life: ap-
poggiare larielezione del pre-
sidente e dei legislatori re-
pubblicani che si oppongono
all'aborto garantirebbe piu
probabilita di raggiungere o-
biettivi inseguiti da46 anni, da
quando cioe una sentenza
della Corte Suprema ha lega-
lizzato I'aborto a livello fede-
rale. Ma talune scelte politi-
che di Trump creano un
profondo disagio presso alcu-
ni attivisti pro life, preoccupa-
ti che il movimento identifi-
chiadesione a tuttala politica
repubblicana e impegno per
la vita nascente. E un timore
condiviso nell’associazione
«New Pro-Life Movement»,

gruppo giovane che dichiara
di battersi per la protezione
della vita attraverso riduzione
degliaborti, accesso pill equo
alle cure sanitarie, assistenza
pre e post parto, congedo di
maternita retribuito obbliga-
torio e maggiore protezione
delle famiglie pit1 vulnerabili.
Un'alleanza "a tuttiicosti” con
irepubblicanieconTrumpre-
sta problematica anche per

Alcune associazioni
dissentono con
Trump sui migranti,
altre adottano una
strategia politica
Entrambe contro
il liberismo sulla vita

Herb Geraghty, direttrice del-
le comunicazioni di «Rehu-
manize International» di Pitt-
sburgh: «l democraticinon so-
no amici della causa per la vi-
ta—spiega—maho difficoltaa
conciliare la mia difesa per la
vita con il sostegno a un pre-
sidente che si vanta di un
comportamento sessuale a-
busivo e che viola i diritti u-
mani ai nostri confini».

Sono temi che la principale
organizzazione Usa pro vita,
il <National Right to Life Com-
mittee», nonignora. Malasua
presidente, Carol Tobias, fa
notare chel’amministrazione
Trump ha lavorato per ridur-
re il numero di aborti con no-
mine di giudici pro life e poli-

tiche presso le Nazioni Unite
chebloccano finanziamentia
organizzazioni per I'interru-
zione di gravidanza. «Sta sal-
vando vite—dice—. Lasuapre-
sidenza presenta altri proble-
mi, maaltre organizzazioni se
ne occupano. Noi siamo
preoccupati che piu di un mi-
lione di bambini non nati ven-
gano uccisi ogni anno negli U-
sa: e la nostra priorita».

Dove le due anime del movi-
mento si ritrovano e a livello
locale, nello sforzo comune di
fermare leggi statali che offro-
nol’aborto "ascelta", in qual-
siasi momento della gravi-
danza, a qualsiasi eta e per
qualsiasi motivazione.
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to dalle pillole del giorno dopo
e dei cinque giorni dopo».

11 MpV afferma che «il massi-
mo strumento di prevenzione
dell’aborto non ¢ la contracce-
zione, ma e la consapevolezza
che la gravidanza riguarda an-
che un essere umano che vive
e cresce nel grembo della don-
na» mettendo ancora a dispo-
sizione dellasocietaitalianal’e-
sperienza dei Centri di Aiuto al-
laVita che hanno aiutato a na-
scere moltissimi bambini non
contro le madri ma insieme al-
le madri» ma invocando «uno
sforzo comune perché il rico-
noscimento del concepito co-
me uno di noi divenga patri-
monio comune.

© RIPRODUZIONE RISERVATA




Giornata del Sollievo
Al Bamhino Gesu
open day con visite

Un open day con visite gratuite degli specialisti dell’am-
bulatorio di terapia del dolore a bambini e adolescenti
con dolore persistente. Cosi 'Ospedale Bambino Gesu
di Roma aderisce alla XVIII Giornata del Sollievo, pro-
mossa domenica 26 maggio da Ministero della Salute,
Conferenza delle Regioni e Fondazione Gigi Ghirotti.
Lappuntamento & dalle 9 alle 13 presso la sede di Ro-
ma-Gianicolo. Gli specialisti effettueranno valutazioni
cliniche del dolore e forniranno ai genitori le indicazioni
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diagnostico-terapeutiche per gestire le diverse situa-
zioni in modo appropriato. Le visite gratuite sono aper-
te anche a bambini e ragazzi disabili con deficit cogniti-
vo e difficolta a esprimere la sensazione di malessere. |-
stituita nel 2001, la Giornata punta anzitutto a diffonde-
re «la cultura del sollievo dalla sofferenza fisica e mora-
le - spiega la Fondazione - in favore di tutti coloro che
stanno ultimando il loro percorso vitale, non potendo piu
giovarsi di cure destinate alla guarigione».
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Vincent Lambert «parla» anche a noi

Medlici e scienziati italiani contro ogni forma di eutanasia: «Chi vuole sospendiere i trattamenti lo Ja per pregiudizi ideologici verso i disabili»

GRAZIELLA MELINA

l a storia di Vincent Lam-
bert, 42enne francese in
stato di minima coscien-

za, la cuisorte e legata alla deci-
sione dei giudici (e ora all'orga-
nismo delle Nazioni Unite che si
occupa di diritti dei disabili),
non puo nonsollevare una que-
stione primaria: che tipo di so-
cieta & quella che decide che u-
na persona gravemente disabi-
le non ¢ degna di vivere? A sot-
tolineare la gravita di una scel-
ta di questo tipo non sono solo
i familiari dei pazienti ma so-
prattutto medici e scienziati che
da decenni si occupano dei di-
sordini della coscienza.
«Ogni anno ci sono 10-15 nuo-
vi casi con grave cerebrolesioni
acquisite ogni 100mila abitanti
— sottolinea Matilde Leonardi,
direttore del Centro ricerche sul
coma dell'Istituto neurologico
Besta di Milano —, con un au-
mento dei casi che hanno un’o-
rigine vascolare o per un difet-
toso apporto di sangue al cer-
vello. In Italia la pratica eutana-
sica e vietata, come lo e dalla
World medical association che
definisce'eutanasia un atto non
medico. Lazione discriminato-
rianei confronti del paziente di-
sabile viene attestata dal fatto
che viene sospesa I'alimenta-
zione non perché si & aggravata
lamalattiamasolo perché disa-
bile. LTtalia dovrebbe chiamar-
sifuori daragionamenti che non
appartengono allanostra cultu-
ra. Chi invece vuole sospende-
re i trattamenti lo fa per pregiu-
dizi ideologici verso i disabili».

Perle persone con disordini del-

la coscienza esistono tratta-

menti all'avanguardia (la stima
dei pazienti vegetativi € in Italia

e di3mila casi): «Noi effettuiamo

un lavoro di neuro-riabilitazio-

ne multidisciplinare che com-
prende sialariabilitazione neu-
romotoria sia quella respiratoria

e, in parallelo, quella foniatrica

- spiega Rita Formisano, diret-

tore dell’Unita neuroriabilita-

zione e post-coma della Fonda-
zione Santa Lucia di Roma-. So-
no poi importanti la riabilita-
zione cognitivo-comportamen-
tale e il lavoro di coinvolgimen-
to dei familiari che rappresen-
tano un canale emozionalmen-
te privilegiato nel miglioramen-
to della responsivita. Nella mia
esperienza di 35 anni — precisa

—non & mai capitato che un fa-

miliare mi chiedesse di inter-

rompere idratazione e nutrizio-
ne. Al contrario, purtroppo, non

e raro che ci siano rimpianti o

rivendicazioni da parte dei fa-

miliari nei pochi casi in cui non

siamo riusciti ad aiutare questi
pazienti».

E dunque un dato di fatto che
«la medicina, grazie alle nuove
capacita di rianimazione, puo
salvare sempre pill persone che,
se giovani, possono vivere an-
che peranni-dice Lucia Lucca,
responsabile dell'Unita dirisve-
glio dell'Istituto Sant’Anna di
Crotone —. Ecco perché do-
vremmo proporre sempre mo-
delli diversi, piccole grandi u-
nita di cura, assistenza a domi-

cilio». 1l peso spesso ricade in-
vece sulla famiglia. Molte volte
sono i genitori a dedicarsi alla
cura del proprio caro. Il proble-
ma nasce quando si crea ten-
sione fra i familiari. La famiglia
di origine vorrebbe sempre por-
tarliacasa. Ma se unamoglie ha
ifigli piccoli, lo sconsiglio sem-
pre: facciamo fatica noi adulti,
immaginiamo un bambino. Ri-
tengo percio che come societa
dovremmo farcene tutti caricon.
Nelle situazioni di stato vegeta-

1 40 ANNI DELL'ACOS

La vicenda del paziente
francese in stato di minima
coscienza suscita riflessiont

tra chi si occupa dei casi

italiani in condizioni
analoghe alla sua. Con una
posizione unanime:
quando ¢’¢ una buona
assistenza non hanno senso
le istanze di morte

Parolin agli operatori sanitari:
nel corpo un imperativo etico

Gli operatori sanitari sono «per vocazione chiamati ad essere
servitori e custodi della vita». L’ha detto il cardinale Pietro Pa-
rolin, segretario di Stato vaticano, nell’omelia della Messa per
i 40 anni dell’Acos (Associazione cattolica operatori sanitari),
celebrati nei giorni scorsi anche con una udienza del Papa. «La
vita — ha aggiunto Parolin - va rispettata dal concepimento fi-
no alla morte naturale. In questa linea il corpo di ogni persona
che incontrate non & eticamente indifferente. Esso ha una ri-
levanza morale: é indicativo e imperativo per I’agire. Il corpo u-
mano € una realta tipicamente personale, segno e luogo della
relazione con gli altri, con Dio e con il mondo. Il corpo ha leg-
gi e valori propri, che P'uomo gradatamente deve scoprire, u-
sare e ordinare. L'uomo non & padrone della propria vita, ma la
riceve in usufrutto; non & proprietario, ma amministratore, per-

tivo e di minima coscienza «cer-
tamente non c'¢ alcunaragione
né clinica né etica che possa giu-
stificare di porre fine a questa
vita», ammonisce Francesco
Napolitano, vice presidente del-
la Federazione nazionale asso-
ciazioni trauma cranico (Fnatc)
e presidente dell’associazione
Risveglio. Si tratta piuttosto di
«volonta dettate da un’'ideolo-
gia: non stiamo accompagnan-
do a una "dolce morte" chi ha
poche ore o giorni di vita, ma

ché Dio solo e Signore della vita». Nel suo saluto il consulen-
te ecclesiastico dell’Acos don Francesco Coluccia ha rilan-
ciato un «<impegno profondamente umano, assunto e svol-
to come attivita non solo tecnica, ma di dedizione e di a-
more al prossimo».

stiamo volendo la fine di una
persona che potrebbe avere an-
cora tanti anni davanti, in una
situazione la cui evoluzione &
imprevedibile». Ma se afare no-
tizia sono pur sempre pochissi-
me storie, nelle quali il disac-
cordo familiare arriva fin den-
tro i tribunali, la maggior parte
delle persone invece vive ac-
canto a questi pazienti con a-
more e dedizione, come testi-
monia Gianluigi Poggi, presi-
dente dell’associazione Insieme
per Cristina: «Abbiamo visto e-
sempi costanti che dimostrano
la reazione di queste persone.
Talune parti del cervello infatti
reagiscono ad alcuni stimoli. E
tutto questo viene supportato
dal grande amore, che € un in-
grediente fondamentale, oltre al
sacrificio, all’assistenza quoti-
diana che rassicura queste per-
sone, le fa sentire vive, dando lo-
ro messaggi silenziosi recepiti
anche se sono in stato vegetati-
vo». «Noi ci troviamo ad avere a
che fare con persone che hanno
avuto una grave lesione cere-
brale, totalmente disabili ma
che hanno bisogno per poter vi-
vere solo direlazione di cura fat-
ta di alimentazione, igiene, ve-
stizione — spiega Giovanni Bat-
tista Guizzetti, responsabile del
reparto Stati vegetativi del Cen-
tro don Orione di Bergamo -.
Queste persone non hanno bi-
sogno di alcun supporto tecno-

logico, non sono malati termi-
nali. Chiaramente se gli toglia-
mo acqua e cibo in due setti-
mane muoiono. Abbiamo per-
sone ricoverate per piu di
vent’anni, con una vita decoro-
sa dentro una relazione di cura,
con personale, parenti, amici
che li vengono a trovare. In 20
anni di esperienza in questa
strutturanon € mai venuto nes-
suno a chiedere la sospensione
dell’alimentazione e dell’idrata-
zione perloro». Se dunquesiin-
voca la sospensione dei soste-
gnivitalinei casi di disordini del-
la coscienza, larispostanon puo
che essere legata a priorita i-
deologiche o economiche. «In
quel caso, siamo di fronte a una
filosofia della vita utilitaristica
per cui se si trova in una condi-
zione di malattia o di disabilita,
e non potendo pit far parte del
ciclo produttivo e consumisti-
co, si diventa un peso. E dun-
que si puo essere tolti da que-
sta societa. Per fortuna, noi in
Lombardia- puntualizza Guiz-
zetti — abbiamo un servizio sa-
nitario che provvede alla curadi
queste persone per tutta la vi-
ta gratuitamente. Quindj, il bi-
sogno di sospensione dell’i-
dratazione o disoppressione di
queste persone non esiste per-
ché c’e I'incontro tra bisogno,
domanda e una risposta di as-
sistenza buonan.
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Le forze
politiche alla
ricerca di una
soluzione alla
richiesta della
Consulta

di trovare

un quadro
normativo
per situazioni
estreme come
il caso Fabo

FINE VITA E PARLAMENTO
«Non punire piu chi aiuta» |
Compromesso Su1 SUiCidjO? _‘_Jlj:rf;c;:';\ftello ieri a Lione in .L.ma manifestazione per Vincent

MARCELLO PALMIERI

'opportunita d’'inserire o meno

tra i diritti esigibili da ogni cit-
tadino quello della "morte arichie-
sta". Limpulso viene dalla Corte co-
stituzionale, che lo scorso autunno
hainvitato il Parlamento a legifera-
re entro il prossimo 24 settembre. A
sua volta, il pronunciamento della
Consulta ¢ scaturito dal processo
milanese a Marco Cappato, il teso-
riere dell’associazione radicale Lu-
ca Coscioni, autodenunciatosi nel
febbraio 2017 dopo aver accompa-
gnato amorirein una "clinica" sviz-
zera Fabiano Antoniani (Dj Fabo),
da 3 anni cieco e tetraplegico per
unincidente stradale. Fatto sta che,
pungolato dalla Corte, il Parlamen-
to ha calendarizzato la discussione
di una proposta di legge d’iniziati-

I nItalia prosegueil dibattito sul-

va popolare — redatta dalla stessa
associazione — depositata alla Ca-
mera dal 2013: quella per introdur-
rel’eutanasia. Le commissioni Giu-
stizia e Affari sociali di Montecito-
rio stanno ascoltando decine di e-
spertisul tema, con'obiettivo di ar-
rivare entro I'estate a un testo con-
diviso —sintesi tra la proposta radi-
cale e altre pili moderate, nel frat-
tempo depositate, anche a Palazzo
Madama - da votare in aula.

Indiscrezioni di fonte parlamenta-
re fanno trapelare intanto una pos-
sibile soluzione: rimuovere dal-
I'articolo 580 del Codice penale il
reato di aiuto al suicidio, lasciando
solo quello dell'istigazione. Ma la
vicepresidente della Corte, Marta
Cartabia (e prima ancora 'ordi-
nanzastessa della Consulta), in un
convegno organizzato dal Csmil 9
maggio, ha dichiarato che «il di-

vieto di suicidio assistito non e su-
perato né costituzionalmente ille-
gittimon, ritenendo peraltro «reali-
sticamente alquanto difficile una
nuova legge approvata prima di
settembren.

Sul tema era intervenuto anche il
presidente della Consulta, Giorgio
Lattanzi, dichiarando il 21 marzo
cheseil Parlamento non approvera
la nuova disciplina entro il 24 set-
tembre sara la Corte stessa a trat-
teggiarne unadisciplina. Eppure, u-
naleggegiace:ela219del2017 con
le «Norme in materia di consenso
informato e disposizioni anticipa-
te di trattamento», che autorizza
sempre e comungue la sospensio-
nedelle cure, ma che non obbligail
medico—anche serichiesto—apro-
vocare attivamente la morte del pa-
ziente.
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Un diario
che crea
amicizie
E da forza

SALVATORE MAZZA

a quando ho iniziato a tenere
D questa specie di diario del mio

viaggio con la Sla (tutte le puntate
sono archiviate nel sito Avvenire.it; ndr) ho
ricevuto una valanga di reazioni. Un po’ me
'aspettavo, ma non certo nella
quantita in cui sono arrivati.
Messaggi su Facebook, Twitter,
Whatsapp, e poi sms, email,
telefonate alle quali purtroppo non
posso rispondere. Si € mosso una
specie di tifo da stadio che —1lo dico con
immenso piacere — mi sostiene e mi da una
grande forza, e intendo in senso letterale.
Ho ritrovato vecchi amici e ho conosciuto
tante nuove persone, e so per certo che
almeno alcune di queste pagine,
condivisione dopo condivisione, hanno
fatto letteralmente il giro del mondo. Ho
anche incontrato, sia pure solo
virtualmente, due persone che hanno fatto
lo stesso viaggio che sto facendo io: di uno
mi ha scritto la moglie, dicendo di ritrovare

nel mio diario tutto quello che avevano
passato loro, e raccontandomi che il marito
era mancato a novembre del 2017 alla fine
di un percorso velocissimo iniziato con la
diagnosi del luglio precedente. Del secondo
ho invece saputo da un’amica, che mi ha
detto di una persona a lei vicina cui la Sla
era stata diagnosticata, come a me, nel
marzo 2017, e morto a luglio dell’anno
successivo, proprio quando io invece
iniziavo questa rubrica.

Serve questo che sto facendo? Non lo so.
«Credo che sia un modo giusto di affrontare
la situazione — mi diceva il professor Mario
Sabatelli, che mi ha in cura al Centro Nemo
—e penso che le sue note, il suo diario cosi
pacato e senza retorica, possano essere utili
anche ad altri che si trovano nella stessa
condizione». In tutta onesta non so dire se
sia cosl, neppure ho ancora ben chiaro
perché abbia iniziato a scrivere queste
pagine, se davvero per dire qualcosa a
qualcuno o per me stesso. Davvero non lo

so. Non ne ho idea, sul serio. Quello che so
di sicuro € che sentire tanto affetto, tanto
calore attorno a me mi ha fatto e mi fa,
come ho detto, un gran bene. Di sicuro
abbastanza da compensare, con gli
interessi, le amarezze e le ferite lasciatemi
da chi - pochi, pochissimi per fortuna —,
approfittando della mia condizione, mi ha
deliberatamente fatto del male. Piccinerie,
vigliaccate che, lo so, prima di tutto
qualificano chi le compie, ma che
comunque fanno tanto male, soprattutto
quando chi le riceve non ¢ in grado di
difendersi. Colpi bassi che vanno ad
aggiungersi alla fatica e alla stanchezza che,
ogni giorno in misura crescente, la Sla ti
carica sulle spalle. E che di quando in
quando ti porta a chiederti chi, tra te e i due
compagni di viaggio che hai incontrato
attraverso queste pagine che scrivi, sia il pit1
fortunato.
(16-Avvenire.it/rubriche/slalom)
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LA PONTIFICIA ACCADEMIA PER LA VITA

Cultura palliativa
Chiesa in campo

Al congresso mondiale di Berlino
sulle cure di fine vita anche la voce
di monsignor Vincenzo Paglia e del
rappresentante dei vescovi tedeschi
monsignor Franz-Joseph Bode

FABRIZIO MASTROFINI

lleviare il dolore e possibile senza accorciare la
( < vita»: lo precisa ad Avvenire Thomas Sitte, medi-

co palliativista, presidente della fondazione Deut-
sche PalliativStiftung. Monsignor Franz-Joseph Bode, presi-
dente della Commissione pastorale dei vescovi tedeschi, ri-
badisce di «accogliere con grande favore il progetto avviato
dalla Pontificia Accademia per la Vita e dal suo presidente
monsignor Vincenzo Paglia per promuovere un’assistenza
medica integrale e un accompagnamento psico-sociale e
spirituale della persona nell'ultima fase della suavita. In Ger-
mania, come nel resto del mondo, € assolutamente neces-
sario incoraggiare una maggiore diffusione delle cure pallia-
tive». Sitte e Bode intervengono, alla presenza di Paglia, og-
gi a Berlino in occasione di un duplice appuntamento: la
pubblicazione della traduzione tedesca del Libro bianco sul-
le cure palliative preparato dalla Pontificia Accademia per la
Vita e la presentazione del progetto sulle Cure Palliative del-
I'’Accademia stessa al 16° Congresso mondiale organizzato
dall’Associazione europea Cure palliative (Eapc 2019).
«E urgente promuovere una "cultura palliativa", sia per ri-
spondere alle tentazioni eutanasiche e a quelle del suicidio
assistito sia soprattutto per famaturare una "culturadella cu-
ra" che permetta di offrire una compagnia amorevole sino al
passaggio della morte», nota monsignor Paglia. Proprio per
favorire una cultura delle cure palliative la Pontificia Acca-
demia ha varato due anni fa un progetto specifico, in colla-
borazione con 14 esperti di livello internazionale, e ha pub-
blicato il Libro bianco con raccomandazioni rivolte —traI'al-
tro — al mondo della sanita, delle universita, delle aziende
farmaceutiche e ai politici. Ad esempio, spiega Sitte, «la rac-
comandazione di assicurare ai pazienti gravemente soffe-
renti un facile accesso allamorfina e rivolta ai decisori del set-
tore farmaceutico ai fini di una legislazione adeguata, ma
anche alle amministrazioni, ai produttori di medicinali, ai
farmacisti e agli attivisti del movimento delle cure palliative».
Limpegno e che il testo e le raccomandazioni vengano co-
nosciuti e usati nel mondo sanitario e universitario cattoli-
co. Bode si augura una maggiore diffusione degli hospice, in-
sieme a «un’assistenza adeguata e una sufficiente qualifica-
zione di chi la offre, presupposti che la Chiesa dovra impe-
gnarsi a realizzare in ogni modo».
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