Fine vita, sulla nutrizione non c'e dialogo

i llo Palmieri

dimostrato: si vuole che la futura leg-

ge sul fine vita abbia un contenuto i-
deologico». Commenta cosi Paola Binetti
(Udc) la posizione di Donata Lenzi (Pd),
che ieri «ha espresso parere negativo su o-
gni emendamento proposto» sul dd! fine vi-
ta in discussione alla Camera in Commis-
sione Affari sociali. Cosl il confronto conti-
nua, ma senza un vero dialogo: Pd, M5S e
Sinistra italiana hanno i numeri per porta-
reavanti la legge ed emarginare chi lotta per-
ché la nutrizione assistita non sia equipara-
taaun trattamento sanitario, ribadendo che
si tratta di meri supporti a funzioni vitali e
reclamando I'impossibilita che, pur in ac-
cordo con le volonta del paziente, possano
essere sospesi (pur con il limite dell‘accani-

« Il comportamento della relatrice lo ha

mento terapeutico, rifiutato da tutti). E la
battaglia sul comma 5 dell‘articolo 1, «il cuo-
re di questa legge» come lo definisce Binet-
ti. In gioco non '@ solo la «tutela della vi-
ta», che la proposta di legge ha recepito ne-
gli articoli 1 e 2 grazie ad alcuni emenda-
menti, ma la stessa scienza medica. «A ri-
schio ¢ il nostro sistema sanitario e la sua
missione di cura», avvertono otto parla-
mentari di altrettanti schieramenti. Sono
Gian Luigi Gigli (Des-Cd), Eugenia Roccel-
la (Idea), Alessandro Pagano (Lega), Bene-
detto Fucci (Cor), Raffaele Calabro (Ap), An-
tonio Palmieri (Fi) e Domenico Menorello
(Sc), oltre a Paola Binetti. Quelli stessi che
alle 16 di oggi affronteranno il tema in con-
ferenza stampa con i presidi delle quattro fa-
colta di medicina romane: Sapienza, Tor Ver-
gata, Campus e Cattolica. «Ora come ora -
spiega Binetti - il medico deve agire secon-

do scienza e coscienza. Se invece rimane co-
sicom'®, la legge lo trasformera in mero e-
secutore degli ordini impartiti dal paziente.
Una legge di cui Roccella non capisce I'ur-
genza «in un momento tanto difficile per il
Paese», e che la deputata teme sia il pretesto
del «partito di maggioranza» per cercare «so-
lo I'incidente parlamentare con il suo allea-
to di governo». Tra l'altro, il problema di i-
dratazione e nutrizione investe anche la no-
stra Carta fondamentale: I'articolo 2 non so-
lo tutela «i diritti inviolabili dell'vomo» ma
«richiede 'adempimento dei doveri indero-
gabili di solidarieta politica, economica e
sociale». Eil Codice penale - che punisce sia
I'omicidio del consenziente, sia l'istigazio-
ne o l'aiuto al suicidio - da un contenuto
concreto a questi principi. Impossibile non
considerarlo.
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Con la vita tutta intera, come

he cosa significa difendere la vi-

ta e farsi promotori di una cul-

tura per la vita? Prendiamo un

esempio. Che @ stato anche ca-

nonizzato: Madre Teresa di Cal-
cutta. Questa donna non ha distillato
un pensiero pro-life, ma con tutto il suo
essere e in tutta la sua esistenza si € re-
sa a tutti disponibile attraverso l'acco-
glienza spazzando via da sé le distin-
zioni di fedi, di razza, di origine, di cul-
tura, di lingua o di stato sociale, secon-
do l'apertura universalistica del Vange-
lo. Si € prodigata per ogni vita umana,
da quella non nata a quella abbando-
nata e scartata, non solo proclamando
incessantemente che «chi non & anco-
ranato e il pitt debole, il pit1 piccolo, il
pitt misero», ma anche chinandosi in
prima persona sulle persone sfinite,
scartate, lasciate morire ai margini del-
le strade, riconoscendo la dignita che
Dio aveva dato loro. La vita ¢ anzitut-
to un dono. Si, ma non al vento delle
parole: Madre Teresa con la sua testi-
monianza ha fatto sentire la sua voce
ai potenti della terra perché ricono-
scessero le loro colpe dinanzi ai crimi-
ni della miseria creata da loro nel de-
turpare questo dono. Per lei «essere ri-
fiutati ¢ la peggiore malattia che un es-
sere umano possa provare». Particola-
re attenzione ha quindi voluto dedica-
re all'isolamento sociale, e per questo
motivo le sue iniziative sono sempre
state inclusive, anche in relazione alle

diversita di cultura, lmgua e religione.

Madre Teresa non ¢ mai caduta nella
tentazione diisolare e trasformare qual-
cuno dei principi morali in luce dal
quale far provenire tutte le altre verita
della fede: non ne ha percio fatto un'i-
deologia. Ha reso testimonianza del-
I'unica dottrina: la Persona di Cristo, e
solo Cristo in lei traspariva, servito e a-
mato nel prossimo, soprattutto nelle
piaghe dei poveri, dai quali lo ha rice-
vuto. «La santa degli ultimi di Calcutta
ci insegna ad accogliere il grido di Ge-
st in croce - scrive la Cei nel Messag-
gio per la Giornata nazionale per la vi-
ta in programma domenica —. Nel suo
"ho sete” (Gv 19,28) possiamo sentire
la voce dei sofferenti, il grido nascosto
dei piccoli innocenti cui & preclusa la
luce di questo mondo, l'accorata sup-
plica dei poveri e dei pit bisognosi di
pace». Cosi ha tenuto accesa la fiamma
ela tensione della fraternita universale
sul modello evangelico, dando esempio
direlazione reciproca tra chi dona e chi
riceve nella comprensione e nel rispet-
to, attraverso la condivisione di stili e
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ha incarnato e proclamato, e per que-
sto la sua missione nelle periferie del-
le citta e nelle periferie esistenziali per-
mane come testimonianza eloquente,
«simbolo eicona per i nostri tempi, co-
me ha ricordato papa Francesco nel ca-
nonizzarla.
Ed ¢ esattamente su questa stessa
lunghezza d'onda che si muove il
suo magistero sulla cultura della
vita, in opposizione alla non cul-
tura dello scarto. E proprio I'e-
sempio della santa di Calcutta al
centro della riflessione dei vesco-
vi italiani, che citano il Papa: «Le
<cose hanno un prezzo e sono ven-
dibili, ma le persone hanno una
dignita, valgono piti delle cose e
non hanno prezzo. Tante volte ci
troviamo in situazioni in cui
quello che costa di meno e la vi-
(a. Per questo l'attenzione alla
vita umana nella sua totalita &
diventata negli ultimi tempi u-
na vera e propria priorita del
magistero della Chiesa, parti-
colarmente a quella maggiormente in-

condizioni divita. Cosi hamostratoco-  Domenica difesa, cioe al disabile, all'ammalato, al
me difendere la vita significhi amare la Giornata nascituro, al bambino, all'anziano, che
Dio, che equivale ad amare il prossi- ional & la vita piti indifesa». Il grado di pro-
mo: perché questi due amori, per vole- nazionale gresso di una civilta non si misura so-
re di Dio, sono inseparabili. E quanto ~ Con lo sgum’do lo dalla diffusione di strumenti tecno-
scritto sulla sua semplice tombaa Cal- - ,117 santa logici ma dalla capacita di custodire la
cutta, meta di pelleg{inaggi di credenti L vita, in tutte le sue fasi, dalla nascita fi-
di ogni fede, dove ¢ stato inciso un ver- di Calcutta no alla morte, soprattutto nelle sue fa-
so del Vangelo di Giovanni: «<Amatevi  F i cyore alla si pitt fragili. «Quando parliamo del-
gli uni gli altri come Io ho amato voi». : l'uomo, non dimentichiamo mai tutti
Questa cultura della vita Madre Teresa lezione del P apa gli attentati alla sacralita della vita u-

mana - ha affermato il Papa -. E at-
tentato alla vita la piaga dell" aborto.

ni (Amci), intervenendo ieri a Barial convegno «La
relazione di ra tra fede e smenza» organlzzato

concluso Boscia. D

Dalla cura alla «tecnologia della solitudine»

ttualmente & in corso un processo che
(( Apanendo dalla disumanizzazione» ha

portato a percorrere «una strada con-
tro-umana» in cui la colpa peggiore non é della
tecnologia ma del «perdere di vista laltro, il soffe-
rente». L'ha detto Filippo Maria Boscia, presidente
nazionale dell’Associazione medici cattolici italia-

sto in una dinamica economica anche in sanita»,

con la salute «trasformata in un prodotto».

Lincontro col paziente puo essere illuminato dal-

la fede: & necessaria una alleanza non solo oriz-

zontale tra medico e paziente ma anche verticale

con Dio, cercando «la terapla deII aItrulsmo» ha
Mi

attentato alla vita lasciar morire i nostri
fratelli sui barconi nel canale di Sicilia.
Eattentato alla vita la morte sul lavoro
perché non si rispettano le minime con-
dizioni di sicurezza. E attentato alla vi-
tala morte per denutrizione. E attenta-
to alla vita il terrorismo, la guerra, la
violenza; ma anche I'eutanasia. Amare
la vita & sempre prendersi cura dell'al-
tro, volere il suo bene, coltivare e ri-

dal Cent

I'Amci di Bari alla vigilia delle Giornate del malato
(11 febbraio) e per la vita (5 febbraio). «E contro-
umano morire da soliin una stanza ipertecnologi-
ca.Le persone che dovrebbero essere piti vicine al
malato - figli, coniuge, nipoti - sono estromesse
perchéincompetenti, senza poteraffiancare la per-
sona nella sua sofferenza», ha proseguito Boscia.
«Cio che accompagna la morte non ¢ pitl la vici-
nanza di una persona ma di una serie di tecnolo-
gie». Boscia ha criticato il fatto che «il tempo & vi-

della Grotta di Lourdes, haraccontato Ia sua espe-
rienza, innanzitutto di malato di tumore, poi su-
perato. «Horicevuto tanto senza essere capace di

spettare la sua dignita». E guardare con
attenzione al tempo che unisce l'inizio
con la fine, il che vuol dire anche riu-
nire la risorsa di quel filo generaziona-

da anni al fianco dei malati. «Dobblamo avere un
impegno: pregare non solo per i malati ma anche
per i medici e gli operatori, ha proseguito Mina-
fra, invitando a «on nnunclare aIIa tenerezza 50-

le tra gli anziani e pit i giovani per ri-
consegnare alla vita la memoria e l fu-
turo. Quello che i poteri tendono a di-
struggere nella devastante «dittatura del-
lo scarto» che produce «avanzi della

pernoich
taton di un messagg

portante per me"».

o di speranza, non illusione
davenderemaundire "tivoglio bene" e "tuseiim-

Antonio Rubino

convivenza sociale» e, implacabile, ri-
duce a pezzi la vita, costringendo a la-
sciare in piedi solo smemorati utili, pro-
duttivi funzionali al dio del mercato
globale, come fanno le guerre.

© APRODUZONE ASEFATA

Madre Teresa

Svizzera, la Chiesa attrezza
la strada delle cure palliative

di Gregorio Schira

nche nella tranquilla Svizzera, dove da anni & tollerata nel si-
lenzio dei pii la triste pratica del suicidio assistito, qualcosa
forse pian piano si sta muovendo. Anche perché le cifre so-
no in vertiginoso aumento. Gli ultimi dati nazionali resi no-
ti dall'Ufficio federale di statistica e riguardanti il 2015 par-
lano di un incremento sull’anno precedente del 35%. Sono infatti
999 (la maggior parte dallestero, Italia inclusa) le persone che nel
corso del 2015 hanno scelto di "farsi suicidare" (quattro volte quel-
le registrate nel 2008).
Dati pitiattuali arrivano dal Canton Ticino, dove - come gia riportato
da questo giornale - a fine 2016 si prospettava un numero di pra-
tiche non inferiore alle 60 unita (erano state 50 nel 2015, solo 18
nel 2014). Oltretutto, queste morti avvengono sempre piil spesso
fuori da strutture dedicate. Non piti, quindi, nei centri di associa-
zioni come Exit o Dignitas ma in camere di albergo o in apparta-
menti. Tutto cid ha allarmato le autorita ticinesi, che hanno deci-
so di correre ai ripari per trovare una strategia che argini il fenomeno.

Ma in campo non

scendono solo le autorita cantonali. La Confe-

renza episcopale svizzera ha infatti creato un servizio specializzato

in cure palliative (un settore chesi sta

Di fnmw aun sviluppando molto in Svizzera e che
aumento dei suicidi € ormai parte integrante del sistema
] i al 359 sanitario elvetico), in particolare per
L'ISSlStltl para 35% I'accompagnamento spirituale. L'o-
in un solo anno, la biettivo principale & garlamire che le
enza epi persone gravemente malate possano
C(mfer eptscopale ricevere - oltre alle cure mediche -
elvetica crea un un accompagnamento pastorale. «Il
servizio dedicato trattamento e l'accompagnamento
alla vera alternativa palliativo - scrivono i vescovi svizze-

ri - mira ad assicurare alle persone
sofferenti la migliore qualita di vita

possibile, un trattamento globale dei loro sintomi e un sostegno. 11
nuovo servizio intende permettere alla Chiesa di partecipare all'ac-
compagnamento spirituale e religioso nelle cure palliative, quello
che tecnicamente viene chiamato cura spirituale».

Se questo servira a

frenare la moltiplicazione di suicidi assistiti in

Svizzera & presto per dirlo. E purtroppo non e scontato. Anche per-
ché nella Confederazione questa pratica & ormai accettata da buo-
na parte della popolazione. Ricordiamo che il suicidio assistito in
Svizzera non & disciplinato da leggi. Diversamente, finirebbe per es-

sere regolamemato

edunqueistituzionalizzato. I paletti contro que-

sta pratica mortale sono nel Codice penale agli articoli 114 e 115.
11 primo dice che «chiunque, per motivi onorevoli, segnatamente
per pieta, cagiona la morte di una persona a sua seria e insistente
richiesta, & punito con una pena detentiva sino a tre anni o con u-
na pena pecuniaria». Il secondo stabilisce che «chiunque per moti-
vi egoistici istiga qualcuno al suicidio o gli presta aiuto & punito, se
il suicidio e stato consumato o tentato, con una pena detentiva si-
no acinque anni o con una pena pecuniaria». Ma all'interno di que-
sta legislazione riescono a muoversi alcune associazioni che forni-
scono prestazioni al limite della legalita. Anche (e sempre di pitt)

nel Canton Ticino,

che vista la vicinanza con I'ltalia ha conosciuto

negli ultimi due anni un'esplosione di casi.

1 Cile verso l'aborto
No da cristiani (e laici)

n Cile non si sono fatte attendere le reazioni al
voto, della scorsa settimana, con cui il Senato ha
dato il via libera al prossimo varo di una legge che
regolamenti I'aborto. Hanno espresso la loro con-
trarieta le Chiese cattolica, anglicana ed evangelica
confermando un fronte comune in difesa della vi-
ta. 1l segretario generale della Conferenza episco-
pale cilena, il vescovo ausiliare di Santiago monsi-
gnor Fernando Ramos, ha detto di «deplorare» la
decisione del Senato, primo passo per rendere le-
gittimo I'aborto nella societa.
Anche il mondo dell'associazionismo laico ha pre-
so posizione. Patricia Connelle, coordinatrice di
Chile es Vida (Cile & vita), che riunisce 49 ong pro-
life, ha ricordato come il voto & frutto di «errori di
disinformazione», mentre Rosario Vidal, presiden-
tedi Mujeres Reivindica (Le donne rivendicano), ha
detto che gli argomenti utilizzati per promuovere
questa legge sono «disonesti e frivoli». Anche tra i
medici non mancano quanti hanno preso le di-
stanze dal testo. Il quotidiano EI Mercurio ha pub-
blicato I'appello di 119 camici bianchi (tra cui pe-
diatri, ginecologi, cardiologi, ortopedici) dal titolo
«L'aborto procurato non é un diritto alla salute», in
cui chiedono di far firmare alla donna che intende
abortire una dichiarazione di consenso informato
esprimendo di essere cosciente di stare eliminan-
do un «essere umano vivo» dal proprio utero.
Simona Verrazzo
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Le praticano I'eutanasia anche se cambia idea

_di Maria CristinaGiongo

ei Paesi Bassi una donna di 80 anni affetta da
Alzheimer e ricoverata in una casa di cura &
stata eutanasizzata nonostante avesse cam-
biato idea dopo aver chiesto la morte tempo
prima. Nel giorno scelto per darle la morte,
di fronte alla sua irrequietezza, le era stata versata nel
caffe una forte dose di calmante, che perd non erasta-
tosufficiente. Unavolta iniettato il primo farmaco per
la procedura di morte la donna infatti era uscita dal
torpore dicendo che non voleva morire, e cosi anche
con la seconda iniezione. Mentre il medico stava pas-
sando a iniettarle la dose letale la poveretta aveva ri-
comindiato ad agitarsi cercando di sottrarsi all'azio-
ne finale. Allora il medico aveva chiesto al marito e
al figlio di tenerla ferma portando a termine la sua o-
pera di morte.
Ad Avvenire il direttore dell’Associazione nazionale
per lalibera eutanasia (Nvve), Robert Schurink, con-
ferma la notizia, avvalorata anche da un dossier di 14
pagine che abbiamo potuto esaminare direttamente.
«Nei Paesi Bassi - spiega Schurink - la legge prevede
I'eutanasia anche in caso di demenza. Se una perso-
na in grado di intendere e volere lascia una dichiara-
zione scritta e firmata al suo medico di famiglia chie-
dendo che levenga applicata I'eutanasia anche quan-
do fosse demente le sue volonta devono essere ri-
spettate. La signora aveva coscientemente firmato in
precedenza una richiesta di eutanasia». All'obiezione

Dall'Olanda la tragica storia di una
donna affetta da demenza che chiede
non le venga piii praticata l'eutanasia che
aveva chiesto da sana nelle sue volonta

di fine vita. Il medico pero non si ferma

che aveva cambiato idea Schurink replica che «nel mo-
mento in cui lo diceva non era pit in sé a causa della
sua patologia. I medici hanno solo rispettato la legge
e il suo volere, ovvio che non essendo pitt lucida fos-
se impossibile stabilire quale fosse il momento mi-
gliore». Tutto cio che il presidente di Nvve concede &
chessi tratta di «un fatto che ha suscitato perplessita e
polemiche».

E la terza volta che in Olanda si verifica una situazio-
ne del genere. Il caso dell'ottantenne é stato esamina-
to dalla Commissione di inchiesta che ha il compito
diindagare se l'eutanasia sia stata portata a termine in
modo «scrupoloso e coscienzioso». La conclusione &
che & stata violata la procedura di legge sia con I'im-
missione di una droga nel caffe della paziente (che pa-
re si fosse rifiutata di bere) sia nell‘atto finale in cui al-
la donna ¢ stata iniettata la dose letale tramite costri-
zione. «Mai - riconosce la Commissione - si deve ri-
correre alla forza per portare a termine I'eutanasia
quando il paziente, anche se demente, si oppone». Per
oral'organismo ha solo ammonito il medico respon-

sabile, adesso sta al pm decidere se perseguirlo. Nel
dossier sulla paziente si legge che aveva consegnato la
sua richiesta di eutanasia 4 anni prima della morte e
pochi mesi prima che le fosse diagnosticato I'Alzhei-
mer. Nel documento aveva precisato che voleva le fos-
se applicata solo nel caso fosse diventato impossibile
gestire la sua malattia in casa con conseguente ricove-
10 in una struttura protetta: aveva infatti assistito per
anni in un ricovero la madre demente. Negli atti i leg-
ge che il marito aveva deciso per il ricovero «perché
non cela faceva pita occuparsi di lei: telefonavaa tut-
ti di notte, era agitata, si perdeva per strada». Per sei
mesi si era tentato di farle frequentare un centro diur-
no, poi il ricovero di 7 settimane, prima della morte.
Durante quest'ultimo periodo in ospedale i medici a-
vevano tenuto la donna sotto osservazione consta-
tando che aveva <momenti di grande irrequietezza al-
ternati ad attimi di serenit3; soprattutto quando an-
davano a farle visita il marito ed il figlio». Quando
pero i medici le chiedevano se volesse I'eutanasia per
la quale si era espressa da sana lei rispondeva «non o-
ra, non ¢ il momento». A un certo punto medico e fa-
miliari hanno deciso che era giunta la sua ora, perché
aloro parere «la sua vita non aveva pitt un senso e lei
non era piu sufficientemente lucida per poter fissare
la data per terminarla. Poi la tragica lotta sino alla fi-
ne per essere lasciata viva. Il marito ha dichiarato di
averla tenuta ferma con la forza, preoccupato che l'eu-
tanasia venisse rimandata.
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Per battere i tumori infantili
in campo 720mila sistemi privati

n supercomputer del valore di mezzo miliardo di dollari mes-

50 a disposizione gratuitamente degli scienziati che cercano u-

na cura per i tumori infantili. £ il World Community Grid, pro-
gramma finanziato e gestito da Ibm, che promuove la ricerca sfrut-
tando la potenza di calcolo "donata" da 720mila pc privati in tutto
il mondo. 11 problema cui questo sistema da una soluzione nasce
dalla difficolta di trovare e testare in tempi brevi sostanze poten-
zialmente trasformabili in farmaci. Grazie al crowdsourcing questo
procedimento diventa pit veloce: i volontari scaricano e installano
unaapp sicura e gratuita sul proprio computer o dispositivo Android,
che entra in funzione quando non li stanno usando eseguendo au-
tomaticamente esperimenti virtuali per conto dell‘équipe di ricer-
ca. I risultati vengono quindi ritrasmessi ai ricercatori, che provve-
dono ad analizzarli. 1l progetto «Smash Childhood Cancer» riuni-
sce universita giapponesi e statunitensi, in un'iniziativa congiunta
guidata da Akira Nakagawara, oncologo pediatrico e biologo mo-
lecolare. Nakagawara ha gia utilizzato lo stesso approccio di ricerca
in un progetto analogo, riuscendo a identificare candidati farmaci
per il neuroblastoma, uno dei tumori pitt comuni nei bambini.

Occorre essere se stessi, anche se si piace a pochi

i Voleri

ignora Cellini, mi
(( dispiace ma e stato
un disguido
sull'appuntamento della
visita medica di suo figlio. La
dottoressa stamani non pud
visitarlo, puo tornare domani alle 11», disse la
segretaria della pediatra imbarazzata alla
mamma che attendeva da venticinque minuti
in sala d'aspetto, in mezzo a starnuti e colpi di
tosse di cinque marmocchi. La signora bionda
non d vide pitt: «E una vergogna! Ho mandato
I'email come da prassi giorni fa, telefonato per
avere conferma, preso addirittura il permesso al
lavoro per venire qui! Vado subito a cambiare
pediatra. E inammissibile!». Con educazione,

Vittoria Cellini paleso alla segretaria e altri
genitori presenti nell'ambulatorio la sua
arrabbiatura. Alle ortiche la diplomazia e la
forma. A volte ci vuole, non c’e niente da fare.
Perché di fatto una reazione decisa ci pone
nella posizione di non andare d'accordo con
qualcuno. Ma non si deve piacere a tutti. Non &
che non si pud, proprio non si deve. Perché se
piaci a tutti, e non & il giorno del tuo funerale,
vuol dire che la tua vera essenza & in un certo
senso tradita. Vuol dire probabilmente che non
prendi posizione, che dici raramente di no, che
esprimi di rado pareri contrastanti in una
discussione. Non ti esponi, galleggi giorno
dopo giorno. Personalmente non amo quelli
che ti sorridono quando inciampi e gli
spiattelli un piatto di spaghetti al pomodoro
sui pantaloni bianchi, quelli che non

combattono contro tutti per un'idea, quelli che
vogliono mettersi sempre d'accordo e trovare
compromessi, gli equilibrati a ogni costo.
Perché quando c'@ da esporsi per un motivo
valido si fa e basta, senza pensare alle
conseguenze. Qualche secolo fa qualcuno &
stato messo in croce per essersi esposto. E
questo succede anche oggi, perché - per
fortuna - qualcuno ha il coraggio di lottare per
i propri ideali. Personalmente preferisco
piacere a pochi ma arrabbiarmi se mio figlio
con la tosse non viene visitato per un errore.
Preferisco piacere a pochi ma essere
esattamente quello che sono, senza vie di
mezzo. Un bell'esercizio nella quotidianita di
una vita che rimane in questo modo schietta,
piena, vera.
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Test prenatali, un business senza freni

Come spiegare
ai giovani
la biopolitica
. .

n format innovativo perav-

vicinare (soprattutto) i gio-

vani a temi sociali e bioeti-
ci che attraversano la vita quo-
tidiana viene avviato dall‘asso-
ciazione «Scienza&Vita» che
lancia la Scuola di biopolitica
sul tema «Dentro le fragilita:
quali criteri etici, economici e
sociali regolano le scelte poli-
tico-amministrative in materia
sanitaria». I primo argomento
affrontato (oggi a Roma dalle
17,30alle 21) & «Minori, media
enuove dipendenze» e verraaf-
frontato da un gruppo di e-
sperti, moderati da Sergio Ber-
nardini (Universita Tor Verga-
tadi Roma): Elisa Manna (Con-
siglio nazionale utenti Agcom),
Alberto Siracusano (psichiatra
e psicologo clinico, Universita
Tor Vergata), Tonino Cantelmi
(psichiatra, Istituto di terapia
cognitivo-interpersonale) e
Paola Binetti (deputato, psi-
chiatra e psicoterapeuta).
Lintroduzione sara affidata ad
Alberto Gambino, presidente
di Scienza&Vita e prorettore
dell'Universita Europea. «Ab-
biamo ritenuto - spiega - che
occorresse trovare un modo per
formare le coscienze dei pit
giovani sul rapporto tra scelte
del legislatore (o assessore re-
gionali), e le ricadute sulla sa-
lute dei cittadini. Lo strumen-
to & una scuola-laboratorio di
biopolitica che avra come udi-
torio una cinquantina persone:
di queste 30 studenti universi-
tari (i primi da Tor Vergata e U-
niversita Europea), dieci esper-
ti del settore sanitario (quindi
medici, dirigenti Asl, funzio-
nari della Regione) e medici e
infine una decina di cittadini
interessati di ogni eta. Se avra
successo, il format sara ripro-
posto alle 110 associazioni lo-
cali di Scienza&Vita.
C'e un evidente desiderio di
creare un legame con le nuove
generazioni, per formare per-
sone competenti e appassio-
nate su temi importanti per il
bene comune: «La scuola - ag-
giunge Gambino - mira, nel
corso degli incontri, a trasfor-
marsi in laboratorio. Vale a di-
re, saranno gli stessi discenti,
accompagnati da un esperto
(bioeticista, medico, giurista) a
confrontarsi su una serie di ca-
si da loro stessi creati e propo-
sti alla riflessione. Il primo ap-
puntamento é sulle dipenden-
ze, che possono essere non so-
lo da materiali (droga, alcol),
ma anche dalla tecnologia, ve-
dismartphone e Internet. Sono
temi che ci permettono di av-
vicinare i giovani su terreni che
li toccano da vicino: nei labo-
ratori andremo a fondo degli
argomenti, incontrando anche
rappresentanti delle comunita
per il recupero dei tossicodi-
pendenti». T successivi argo-
menti riguardano anziani pro-
active; percorsi di dignita in car-
cere, famlglle fragili. «<Dopo te-
mi piti sociali - conclude Gam-
bino - neaffronteremo altri pitt
“classici”, come fecondazione
assistita, aborto, fine vita».
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di Graziella Melina

1 business legato ai test prenatali non in-

vasivi aumenta senza sosta. Secondo un

recente studio dell'Istituto americano

Credence Research, nel 2015 si sarebbe-

10 toccati i 613 milioni di dollari, e si sti-
ma che tra 6 anni si arrivi a oltre 2 miliardi
di dollari, mentre entro il 2025 si riesca a
raggiungere addirittura quota 5,5 miliardi. Lo
screening prenatale non invasivo basato sul
Dna (Nipt) verifica la possibilita che il feto
sia affetto dalle pitt comuni aneuploidie: la
trisomia 21 e l'aneuploidia (sindrome di
Down), la trisomia 18 (sindrome di
Edwards) e la trisomia 13 (sindrome di Pa-
tau). Oggi pero esistono in commercio nu-
merosi test che promettono di scovare al-
meno 19 anomalie genetiche legate a pato-
logie rare, facendo leva sull'ansia del figlio
sano che ha ormai contagiato le mamme a
tutte le latitudini. La fetta piu consistente del
giro d'affari @ occupata dagli Stati Uniti con
il 58 per cento, il resto va all'Europa, Giap-
pone, Australia e Cina. In Italia, secondo i da-
ti presenti nelle linee guida del Ministero
della Salute del 2015 «Screening prenatale
non invasivo basato sul Dnay, I'utenza di
questo servizio interessa «potenzialmente
circa 50mila madri all'anno.
1l test ¢ a carico dell'utente,

Verificare in gravidanza
con strumenti diagnostici
sempre piil raffinati se il
bambino sara sano e un
affare in rapida crescita,
che prospera sulle ansie dei
genitori. Con molti rischi

senza puo essere confermata o smentita tra-
mite amniocentesi. Questi test non sono
quindi considerati diagnostici ma di scree-
ning per escludere eventuali condizioni di al-
to rischio. Per quanto riguarda invece i test
commercializzati come capaci di scovare ul-
teriori patologie i risultati non sono altret-
tanto validi. «I livelli di accuratezza - preci-
sa infatti il genetista - non sono ancora e-
quiparabili a quelli ottenuti per le trisomie.
In altre parole, mentre il test applicato alle
trisomie 21, 18 e 13 & altamente accurato e
consente di ridurre il numero di procedure

invasive e di perdite fetali, i test allargati ad
altre patologie sono associati a una maggio-
re probabilita di risultati falsi positivi e falsi
negativi; i falsi positivi in particolare, data la
necessita di conferma diagnostica con dia-
gnosi invasiva, potenzialmente possono
comportare un incremento delle richieste di
diagnosi prenatale». D'altronde, anche nel
documento del Ministero della Salute si ri-
marca che «al momento lo screening basato
sul Nipt non ha ragioni di essere esteso ol-
tre le T21, T18, T13». Come ricorda Loren-
zo d'Avack, presidente del Comitato nazio-
nale per la bioetica e tra i componenti del
gruppo di lavoro che ha redatto il testo, «ab-
biamo ritenuto che questo strumento di in-
dagine fosse indirizzato solo a determinate
malattie e malformazioni, non ad altre». Ma
intanto, il dilemma etico sul reale uso dei te-
st resta aperto. «La facilita di accesso al Nipt
mediante un prelievo ematico - si racco-
manda nelle linee guida - non rappresenta
un incentivo al ricorso inappropriato alle in-
dagini prenatali rispetto all'attuale prassi».
In sostanza, il rischio che gli screening ven-
gano utilizzati per poter selezionare e sce-
gliere il figlio sano non & poi cosi remoto.
Fondamentale a questo punto @ la consu-
lenza medica. «Occorre dare informazioni
certe - sottolinea Giuseppe
Noia, presidente dell'Aigoc (As-

con costi variabili tra i 350
€1900 euro». «Gli screening
Nipt - spiega Maurizio Ge-
nuardi, direttore dell'Istitu-
to di Genetica medica del-
I'Universita Cattolica di Ro-
ma - sono stati introdotti da
anni con l'obiettivo di defi-
nire il rischio di patologie
fetali e di ridurre il ricorso al-
la diagnosi prenatale inva-
siva (amniocentesi e villo-
centesi) che, come & noto,
comporta rischi diaborto. I-
nizialmente sono stati ap-
plicati alle anomalie cro-
mosomiche pitt comuni, per
le quali sono stati ottenuti
abbondanti dati che hanno

Surrogata, il suk entra in Laos

dell

per I'a) di madri

~q rosegue |'effettod ita gatain Asia. Nel gi-
P ro di un paio d'anni a chiudere le porte a coppie straniere, etero

o omosessuali ma anche a bloccame la pratica commerciale, so-

no stati Thailandia, Nepal e India. Tuttavia quella che proprio in Thai-
landia e India era cresciuta fino a diventare un‘industria da miliardi di
euro con centinaia di cliniche specializzate ha iniziato a migrare altro-
Ve, verso altre aree che restavano aperte a uno sfruttamento incenti-
vato dalle maglie larghe della giustizia e dalle corruzione. Cosi & stato
per il Nepal fino allo SCOrS0 anno e per la Cambogia, da tempo retro-
terra della Tt

sociazione italiana ginecologi o-
stetrici cattolici) - che siano
tranquillizzanti se il test  nega-
tivo. Se & positivo bisogna inve-
ce prospettare un percorso di ac-
compagnamento alla coppia e
di cura del bambino. E priorita-
rio evitare il danno psicologico
che deriverebbe alla coppia che
sceglieI'aborto: eliminare il sof-
ferente non significa eliminare
la sofferenzay. Le ricerche sulla
terapia fetale fanno ben spera-
re: «Nel caso della Sindrome di

per pochi mesi diventata meta preferenziale nel Sud-Est asiatico. Dal—

I'altola imposto in autunno e confermato a inizio anno dal governo di

Phnom Penh si registra gia un flusso di cittadine cambogiane verso il

Laos. Disponibili per una clientela che potrebbe essere soprattutto ci-

nese, datl i rappom pnwleglau tra Pechlno e Vientiane. Come propa-
I

dimostrato l'affidabilita del
test, eseguito attraverso di-

versi metodi basati sulla

nuova tecnologia genetica di

oppieoccidentaliche
|ntendono ricorrere a madn surrogate e servizi |n Ioco alcune delle
filialiin Laos.

sequenziamento del Dna. 1

Nella capltale Vlentlane sono gia operatlve almeno due cIlnlche perla
llaTh

Down, per esempio - sottolinea
Noia - sono in corso progetti
che a livello sperimentale han-
no dato risultati enormi. In par-
ticolare, secondo una ricerca
condotta sugli animali & risul-
tato che attraverso le molecole
antiossidanti prese dalla madre
attraverso la placenta & possi-
ai- bile diminuire il danno neuro-

risultati negativi, ossia un ri- Iandlae t i o centri di riferi perg li clienti. cognitivo che si sviluppa nel
schio di patologia fetale bas- Con rischi elevati, pero. Sela repressione del partito unico di ispirazio- bambino tra le 12 e le 21 setti-
50, sono generalmente con- nec ista continuaac i,fedie lacorru- mane». La diagnosi prenatale

siderati sufficienti a tran-
quillizzare sullo stato di sa-
lute del feto; i risultati posi-
tivi equivalgono ad alto ri-
schio, ma non alla certezza,
che il feto abbia I'anomalia
cromosomica, la cui pre-

zione endemica apre ad abusi che, associati alla relativa arretratezza
delle strutture mediche, diventano fattori di rischio. Infine, diverse a-
genzie specializzate hanno avvertito i propri clienti che a rendere pro-
blematico cercare prole in Laos sono soprattutto le scarse garanzie le-
gali di un Paese parzialmente segregato dal mondo per volonta della
sua leadership. (S.V.)

COSi «NON rappresenta uno stru-
mento di eugenetica ma un ser-
vizio con cui possiamo au-
mentare la consapevolezza nel-
la coppia e prenderci cura del
bambino».
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«Parole nuove, e la gente ci segue»

JIOCOOMdIL

elenmnazlone, perseveranza
e speranza. Il successo della
marciadi questanno e il frut-
to di queste virtli che conti-

nuano ad animarci». Cécile
Edel, alla guida dell'associazione france-
se Choisir la vie (Scegliere la vita) e vice-
presidente della Marcia per la vita che si
@ svolta a Parigi domenica 22 gennaio, &
convinta che si stiano aprendo oltralpe
nuovi spiragli per un dibattito civile piut
sereno e maturo sulla bioetica, nonostante
la contestatissima bozza di legge in di-
scussione in Parlamento sull'estensione
del delitto di "ostruzione all'aborto", vol-
ta a penalizzare siti Internet non in linea
con |'orientamento governativo. Un nuo-
vo dibattito sulla bozza ¢ previsto nelle
prossime settimane al Senato, in chiusu-
ra di legislatura.
Come valuta la Marcia di quest'anno?
[ stata un successo: per il numero di per-
sone, in continuo aumento da 10 anni,
cosi come per la partecipazione di tanti
giovani. C'e una nuova generazione che
sta prendendo il testimone. Spesso sono
ventenni che amo definire "generazione
Giovanni Paolo II", tanto sembrano aver

assorbito il messaggio sul dovere di testi-
moniare i propri valori nel mondo senza
paura, né complessi. Quest'anno c'é stata
pure una maggiore attenzione dei media.
Quali messaggi di quest'edizione pos-
sono lasciare un solco?

Cécile Edel, tra i leader del
movimento che in Francia

si impegna per promuovere

il rispetto della vita umana,
spiega come si stia sottraendo
a emarginazione e pregiudizio

Abbiamo molto insistito sullo slogan «A-
borto, una questione che i riguarda tut-
ti». Su tutti i fronti si e radicata per trop-
po tempo I'idea che I'aborto sia una que-
stione che riguarda solo le donne. Per que-
sto, proprio le donne sono state spesso
lasciate sole di fronte ad una decisione
tanto importante, mentre occorre invita-
re gli uomini ad atteggiamenti piu re-
sponsabili. Cio vale soprattutto pericom-
pagni e i mariti, per i genitori, i datori di
lavoro, i professionisti della sanita. Oc-
corre coltivare collettivamente uno sguar-

do positivo su gravidanza e maternita.
Questo impegno puo produrre un im-
patto concreto?
In Francia, siamo entrati in un anno elet-
torale. Ci siamo dunque rivolti all'opi-
nione pubblica, ai media, ma soprattutto
al mondo politico, compresi i candidati
all'Eliseo. Speriamo che il tema dell'aborto
cessi di rappresentare un tabt e venga nuo-
vamente affrontato sulla scena politica.
Cominciamo ad intravedere segnali posi-
tivi, perché anche alcuni parlamentari
hanno parlato della Marcia.
Come giudica questo cammino verso un
dibattito maturo ed equilibrato?
Eancora pieno di ostacoli, siamo ancora
solo all'inizio, ma penso che Internet stia
diventando uno spazio propizio perun di-
battito pil1 equilibrato e meno ideologi-
co.
Cosa pensa della bozza di legge socia-
lista sull'estensione del delitto di "o-
struzione all'aborto"?
E molto grave, ricorda provvedimenti di
Paesi totalitari. La liberta d'opinione, d'e-
spressione e di pensiero sono minacciate.
Concretamente, il rischio & di non poter
pit fornire informazioni equilibrate su
tutte le conseguenze dell‘aborto.
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La Cina invecchia

Con i nuovi figli

un futuro incerto
s N

a crescita demografica resta in-
sufficiente e I'immensa Cinasi
trova davanti seri problemi, a
cominciare da una forza lavo-
ro in calo e una popolazione in
rapido invecchiamento. Non si trat-
ta di speculazioni, magari pessimi-
stiche, ma delle segnalazioni conte-
nute in una sintesi delle politiche de-
mografiche governative previste fino
al 2030. 1l documento diffuso una
settimana fa dal Consiglio di Stato —
nei fatti l'esecutivo cinese - si spin-
geoltre, fino a confermare che i pro-
blemi attuali derivano dalla "politi-
ca del figlio unico" applicata per un
quarantennio, in parte allentata nel
2013 e infine sospesa nel 2015 a fa-
vore di due figli per famiglia. Una
politica confermata, al momento, ma
affiancata - si dice nel rapporto - da
misure di sostegno alle nascite attra-
verso «tassazione, cura dei bambini,
educazione, sicurezza sociale e abi-
tazioni».
Le volonta ufficiali collidono ormai
chiaramente con le scelte familiari e
individuali, ma l'impegno & di in-
centivare un incremento di nascite
per ciascuna cinese in eta fertile da
1,5 nel 2015 a 1,8 entro il terzo de-
cennio del secolo. Insufficiente co-
mungque a garantire il ricambio del-
la popolazione che richiederebbe u-
na fertilita superiore ai 2 figli per don-
na. Richiederebbe (ma il tema non
si trova nel rapporto) una maggiore
proporzione di donne, con un serio
impegno a mettere fine alla selezio-
ne prenatale a favore del figlio ma-
schio. Nel 2030 si prevede che la po-
polazione della Repubblica popola-
re cinese raggiungera il suo massi-
mo, con 1,45 miliardi di individui:
ma allora sara per oltre un terzo una
popolazione incanutita, tra i 45 e i
69 anni di eta.
La realta della demografia cinese con-
tinua a sfuggire, in parte per le sue ca-
ratteristiche e variabili, in parte per
le differenti prospettive di lettura. Ad
esempio, con 18,46 milioni di nuo-
ve nascite lo scorso anno - il nume-
ro pil elevato dal 2000 - per min
steri, dipartimenti e altre istituzioni
ufficiali la nuova politica sta dando
risultati lusinghieri. Va pero detto
che, a incentivare i dubbi sulla vali-
dita dei provvedimenti e soprattutto
sulla loro tempestivita, si @ mancato
il traguardo prefissato dei 20 milio-
ni di neonati. Va inoltre provato che
la crescita sia dipesa dalle iniziative
ufficiali oppure da tendenze in atto
come, ad esempio, una minore ten-
sione verso il benessere di una clas-
se media gia consolidata che torna a
vedere nella prole un valore e non
un onere in concorrenza con altre
necessita, oppure un recupero mar-
ginale di efficienza del sistema sani-
tario e del welfare.
Nel caso specifico del rapporto, tut-
tavia, emerge non tanto il successo
del cambio di linea ufficiale quanto
che la crescita della popolazione re-
sta insufficiente a garantire gli obiet-
tivi demografici e che restera per lun-
go tempo sotto il livello di ricambio
generazionale, conseguenza della po-
litica fallimentare del passato. A so-
stenere questa visione i dati dell'Uf-
ficio nazionale di statistica, che se-
gnalano come nel 2016 la forza la-
voro si sia ridotta di 3,49 milioni di
unita e l'esercito degli ultrasessan-
tenni sia cresciuto di 10,86 milioni.
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