Malati psichici, Londra si scopre crudele

THE mTIMES

vissuto per mesi in una

stanza che sembrava una
cella: un materasso e una sedia,
e i pasti consegnati attraverso
una grata. Malata di autismo,
soffre di ansia e autolesioni-
smo. Eppure & stata trattata co-
‘me una criminale benché il Ser-
vizio sanitario britannico ab-
bia versato oltre 13mila sterli-
neallasettimana - quasi 15mi-
la euro - alla clinica che I'aveva in cura. A
denunciare gli abusi che ha subito - ¢, co-
me lei, migliaia di malati psichici - ¢ sta-
to il quotidiano Times che ha rivelato la
drammatica realta di pazienti vittime di o-
spedali privati e pubblici che vedono inlo-

Belhany, 17 anni appena, ha

ro I'opportunita per profitti e
risparmi.

Un esempio & il Cheswold Park
Hospital, a Doncaster, Inghil-
terra del nord: clinica finanzia-
ta dal Servizio sanitario ma ge-
stita da un albergatore e da un
uomo daffari che hanno gua-
dagnato centinaia di migliaia
di sterline sulla pelle di malati
sedati con dosi massicce di far-
maci oppure imprigionati sen-
za ricevere cure adeguate. Sol-
di dei contribuenti, che i pro-
prietari hanno usato per fini privati.
Un'inchiesta del 2011, aperta dopo la sco-
perta chelo staff dell'ospedale privato Win-
terbourne View abusava di pazienti con
difficolta di apprendimento, che ha rico-
nosciuto come ci sia chi «guadagna ab-

on care crisis

bassando gli standard delle cure e appro-
fittando dei soldi garantiti dallo Stato». Al
centro di tanto cinismo un vuoto morale
denunciato dal primate cattolico di In-
ghilterra e Galles, cardinale Vincent Ni-
chols, che, commentando lo scandalo del-
l'ospedale di Stafford - nord-ovest d'In-
ghilterra -, dove i pazienti vivevano in con-
dizioni tremende, ha detto che «i soldi or-
mai sono pitt importanti della cura delle
persone. «I capi di quell'ospedale - ha
detto Nichols - hanno perso di vista i lo-
10 obiettivi morali. Si sono dimenticati che
il loro compito & promuovere il bene co-
mune. Il desiderio di guadagnare & pre-
valso sulla cura, la compassione e il ri-
spetto, perché se non si conosce bene il
motivo per cui si guida un’organizzazio-
ne & impossibile gestirla in modo etico».
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Soldi a chi cede gameti, il corpo in vendita

o chiamano "rimborso", ma ¢ la soli-
ta richiesta di poter pagare i "donato-
1i" di gameti: si usa un’espressione di-
versa per non dire che si vuole aprire
anche in Italia al commercio di ovo-
citi e spermatozoi, come avviene in altri Pae-
si alimentando il fiorente mercato della fe-
condazione assistita, in particolare dell'ete-
rologa, quella in cui i gameti di uno o di en-
trambi gli aspiranti genitori sono di perso-
ne estranee. E quindi bisogna procurarseli,

gameti da quei
Paesi che ne han-
no pit che a suf-
ficienza, e nei
quali, a differen-
zachedanoi, non
hanno problemi
a dare un "rim-
borso”,  perché
sanno che rappre-
senta un notevo-
leincentivoa "do-
nare". E quindi

ol deto compeuo onamio o g Conferenza —pechéon b acheln o
SPesso con somme E)r%ett;arie: 750 euro in S@w'RegiMi roi lungh/i viaggi a cui sopno éottoposti iga-
Gran Bretagna, 900 circa in Spagna, Paese  chiede che lo meti congelati, e anche le «perplessita da par-
da cui nel 2016 I'ltalia ha importato circa Stato autorizzi € delle coppie che ricevono gameti di na-
6mila criocontenitori di ovociti, corri- ", zionalita diversa dalla famiglia di origine».
spondenti a un numero di ovociti fra 12mi- il «rimborso Ciog, il problema non sarebbe avere un fi-
la e 36mila, che invece non arrivano dalla spese» a chi glio geneticamente legato a uno/una scono-
Francia, dove I'eterologa ¢ consentita solo s sciuto/a quanto piuttosto avere un figlio ge-
in centri pubblici e per il rimborso bisogna «dona ovociti neticamente legato a una persona di una na-
presentare la documentazione delle spese € sere per zionalita diversa dalla propria. "Prima gli i-
sostenute. Si tratta di cifre importanti per le 1 taliani", insomma, vale anche per i gameti?
donne pitt bisognose: donni iovanl? (al- consenie la «Trovo condivisibile I'appello sgl ten%a diun
trimentgJ gli ovogciti son0 inuti]gizzabi]i), a f econdazione rimborso alle donatrici%lia sollecitazione af-
volte studentesse, spesso straniere, disoc- eterologa finché si definisca al pitt presto questo a-
S onlaoro et he im0 o ercato U0, iy e
Parliamo di ovociti perché ¢ relativamen- dietro ] angﬂlo bardia, Giulio Gallera, evidentemente di-

te pitt semplice trovare donatori di sper-
matozoi, vista la facilita con cui si posso-
no raccogliere, mentre & molto pitt com-
plicato procurarsi gameti femminili: per
produrne in numero tale da poterli "do-
nare" le donne devono sottoporsi a sti-
molazioni ormonali e a un intervento chi-
rurgico, procedura che implica rischi. Per-
ché farlo, addirittura gratis?

L'unica forma di donazione praticabile ¢ il
cosiddetto egg sharing, ottenere cioe ovoci-
ti da donne che, dopo essersi sottoposte a
procedure di fecondazione assistita e aver
avuto i figli desiderati, cedono ad altre i

sponibile a risolvere cosi il cuore del pro-
blema: trovare donne italiane disposte a ce-
dere, dietro compenso, i propri ovociti. Va ri-
cordato che in Italia & fermo dal febbraio
2016 presso la Presidenza del Consiglio -

con Matteo Renzi prima e Paolo Gentiloni
poi - l'iter di recepimento delle normative
europee necessarie per regolamentare la se-
lezione dei donatori di gameti (quali visite
mediche effettuare, quali test genetic
no stop durato sino alla fine della scorsa le—
gislatura, nonostante le ripetute sollecita-
zioni del Ministero della Salute, e nel silen-
zio complice degli operatori del settore e del-
le associazioni che tanto si erano adoperate
prima, presso i tribunali, per eliminare il di-
vieto dell'eterologa nella legge 40, tolto dal-
la Consulta nel 2014.

Senza questa regolamentazione il Ministero
della Salute non pud far nulla: non si pos-
sono infatti raccogliere gameti se non si sa
come individuare i donatori. Anche conil go-
verno penta-leghista non si hanno notizie
sull'iter della procedura: & possibile che nel
frattempo dall'Ue siano partite le procedu-
re di infrazione nei confronti dell'Ttalia per
il mancato recepimento delle direttive col-
legate. Intanto diverse Regioni e centri per la
Pma si sono organizzati per importare i ga-
meti e spingono per poter pagare chi cede i
propri gameti in Italia.

Gli operatori della Pma chiedono iniziative
alivello regionale, ma dovrebbero sapere che
perintrodurre i "rimborsi" & necessario mo-
dificare il decreto legislativo 191/2007, e

«Gpa», Lejeune contro-informa

Gestation Pour Autrui

autrui? Pour o par? «Per altri oppure «at-

G estation «pour» autrui o Gestation «par»
traverso» altri? Non & solo un gioco di pa-

Ovociti «solidali»
spot per i francesi

el vivo del processo legislativo per la revisione del-
la legge quadro francese sulla bioetica, una cam-
pagna d'informazione sul dono di gameti, aperta
il 3 novembre e in corso fino al 18, suscita oltral-
pe crescenti polemiche. L'iniziativa & dell’Agenzia

di biomedicina, organismo formalmente indipendente
ma da tempo controverso per la frequente congruenza
delle sue posizioni con quelle governative, oltre che per
la composizione del suo organigramma. Secondo i criti-
d, la disinvoltura degli slogan adottati nella campagna
tende a banalizzare il dono dei gameti maschili e femminili
promuovendo I'idea che si tratti di un atto di solidarieta
‘materiale come qualsiasi altro. Fra i passaggi controversi
della fraseologia impiegata, anche questo: «Di spermato-
zoi ne ho milioni. Non vedo perché dovrei tenerli tutti per
me, quando altri ne hanno bisogno».

Le frasi di donatori impiegate nella campagna tendono a
schivare le questioni etiche e deontologiche legate al do-
no. La constatazione basilare della trasmissione genetica
fra donatore e futuri nascituri non viene affrontata. Se-
condo una testimonianza femminile impiegata nella cam-

quindi e bisogno di un passaggio parla- pagna, si dona «una cellula» che ha il potere di rendere
mentare. Non solo: finché non ¢ sbloccato . «mamma» un'altra donna.

il recepimento delle direttive europee anche «Ho milioni Insomma, si sostiene da piu par-

volendo non si puo stabilire alcun "rimbor- di Spmwzoi ti, la campagna pare artatamente

50", in mancanza di una legge che preveda P - fondata su un occultamento di

criteri per selezionare i donatori di gameti. Per‘fhe tenerli cio che la stessa Agenzia di bio-

Quali spese mediche "rim- tuttl per med» medicina ha rivelato nelle scorse

borsare" se non si sono Campa settimane attraverso una ricerca

stabiliti gli esami medici A gNa condotta fra i donatori: per qua-

da effettuare? nazionale si la meta delle donne (42%) e

Ma soprattutto gli esperti dell’Aggnzm per un buon terzo degli uomini

della Pma dovrebbero di biomedicina (35%) esiste un freno psicologi-

spiegare per quale moti-
vo, invece, i donatori vi-
venti di organi o tessuti -

co legato all'impressione di con-
segnare a destinatari sconosciuti

una parte di sé. E questo proprio in una fase in cui a

propri gameti gia prodotti, in sovrannu-
mero, destinati altrimenti a essere distrut-
ti 0 comungque inutilizzati.

La richiesta di "rimborso” per "donatori" i-

role, consentito dalle assonanze delle due pre-
posizioni francesi. E un sottolineare che mettere
almondo un bambino con la surrogazione di ma-
ternita non significa, come spesso si vuole far

per esempio reni e mi-
dollo -, cioe chi vera-
mente a titolo gratuito
dona parti del proprio

livello internazionale sollevano crescenti dibattiti an-
chei tentativi di risalire alle proprie origini biologiche
da parte d'individui nati attraverso il ricorso alla pro-
vetta eterologa. Intanto il Parlamento francese s'inter-

taliani arriva ora da un tavolo di esperti di
Procreazione medicalmente assistita (Pma),
istituito alla Conferenza Stato-Regioni e coor-
dinato da Carlo Foresta, professore di En-
docrinologia dell'Universita di Padova. I tec-
nici vogliono sollecitare la Commissione Sa-
lute della Conferenza delle Regioni «a voler
dare indicazioni precise sulla quantificazio-
ne del rimborso» ai donatori di gameti ita-
liani, «al fine di ridimensionare il tuttora
quasi totale (95%) ricorso a Banche estere
per I'acquisizione di gameti, considerando
peculiare che in questi Paesi una diversa con-
siderazione del rimborso rappresenta una
valida incentivazione alla donazione».

In altre parole: per I'eterologa importiamo

Milano, il «figlio di due padri»?
«Non si certifichi I'impossibile»

passare, compiere un atto altruistico («per»), ma ottenere un figlio cusando» il cor-
po di una donna («attraverso») e rendendola, in fondo, uno strumento.

E con questa provocazione che che si apre il <Manuale sulla Gpa», messoa punto con in-
telligenza dalla Fondazione Lejeune, che Oltralpe fa controinformazione sui temi bioe-
tici, forte dell'eredita di quel precursore che fu Jérome Lejeune, lo scienziato che negli
anni Cinquanta spiego al mondo la Trisomia 21. ll manuale, un tascabile con meno i 100
pagine, & uno strumento prezioso in un momento in cui in Francia si scalda il dibattito
sullasurrogazione di matemnita. Svelale contraddizioni con le leggi francesi sullindispo-
nibilita del corpo umano, documenta la procedura tappa per tappa, compreso I'abban-
dono del neonato da parte della madre «portatrice», accende un faro sul business con-
nessoalla Gpa. E poi ancora, eIenca la procedura medica con i su0| rischi, affronta icon-

troversi

corpo per salvare vite u-
mane, non dovrebbe es-
sere "rimborsato”. A me-
no divoler metterea pun-
toun "listino prezzi" a se-
conda delle parti del
corpo cedute: cosa &
giusto "rimborsare”, e
cosa no, monetizzando
organi, tessuti e cellule
a seconda del valore di

b:

bi toall' 4 i

i

he coinvolge ormai 2mila picco-

mercato e della quan-
tita. Un surreale com-

cono leaderenti alla «Rete contro l'utero in affitto» (Ar-

Non si puo chiedere di certificare l'impossibile»: lo di-

ciLesbica, RadFem Italia, RuA, Se non ora quando-Li-
bere, Se non ora quando-Genova, Udi), insieme ad Aurelio
Mancuso, ex presidente di Arcigay, con riferimento all'acceso
dibattito in corso nel Consiglio comunale di Milano sulla re-
gistrazione all'anagrafe del figlio di un uomo con un partner

A Lecce fino a domenica
n Puglia ci sono 8mila aborti lincontro nazionale del
I'anno. Comeseunpaesedel-  Movimento per la Vita
laprovincia pugliese, ogni an- .
(( no, scomparisse». Lancia lal- [ arla la presidente
larme, Denise DAmalo, pre- regionale Denise

mercio del corpo uma-
no, "un tanto al chilo".
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Antonella Mariani

roga anche sull’'opportunita di sopprimere, almeno in
parte, I'attuale anonimato assoluto previsto per legge.
Attraverso campagne come quella in corso, argomentano
idetrattori, il rischio & di promuovere una concezione del
dono dei gameti inteso come una pura questione di ade-
guamento fra l'offerta e la domanda, un po’ come per le
‘materie prime o i prodotti dei mercati di beni, fingendo
d'ignorare I'enorme posta in gioco etica, psicologica e an-
tropologica, a cominciare dal vissuto dei nascituri. In pro-
posito, I'ong «Giuristi per I'infanzia» ha definito I'inizia-
tiva come «una campagna irresponsabile di violazione dei
diritti del bambino» in una momento in cui il governo
sembra deciso a estendere la fecondazione assistita anche
alle donne single e alle coppie lesbiche.

© ez e

In Pugha le «generazioni di speranza»

spesso la donna ¢ sola, con il compagno
che istiga all'aborto».

Per questo '@ il Progetto Gemma che ga-
rantisce un contributo di 160 euro dal
terzo mese di gravidanza e fino al com-
pimento dell’anno del bambino. «Un‘a-
dozione a distanza di una donna incin-

dello stesso sesso. La Rete accoglie «con interesse l'istituzione
di una Commissione» presso il Consiglio «che discutera di u-
tero in affitto e delle registrazioni dei cosiddetti "due padri"
all’anagrafe» offrendosi per un‘audizione. «Nessuno nasce da
due uomini - si legge in una nota -. Chi invece va all’estero
per aggirare il divieto italiano contro l'utero in affitto preme-
dita di imporre I'iscrizione anagrafica del/la neonata come fi-
glio/a "di due padri", strumentalizzando "il migliore interes-
se del/la minore"» che non & «essere separato/a per contratto
e per soldi da chi I'ha messo al mondo: sua madre».

1 firmatari dichiarano di appartenere al «<movimento femmi-
nista e al movimento Igbt» e che «in nome della non com-
merciabilita dell'umano» sono «contrari/e all'utero in affitto.
Se ci sono creature nate da Gpa (gestazione per altri, ndr), e-
goisticamente private della madre e registrate con un solo ge-
nitore, il/la partner del genitore devono, se lo vogliono, chie-
dere di essere registrati come genitori adottivi» con la formu-
la dell'«adozione in casi particolari». In caso contrario «si i-
stituirebbe per le persone omosessuali una corsia privilegia-
ta, mentre la Costituzione (articolo 3) ci vuole uguali davan-
ti alla legge». «In nome della verita ' un genitore e un geni-
tore adottivo, non due padri».

© APRODUZONE ASEATA
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sidente di FerderVita Puglia e vicepre-
sidente del Movimento per la Vita. Da
oggi e fino a domenica Lecce ospita il
38esimo convegno dei Centri di Aiuto alla Vi-
ta, nel quarameslmo della legge 194. «Genera-
zioni di speranza» & il filo conduttore che ac-
compagnera i lavori sotto la presidenza di Ma-
rina Casini Bandini. Quella speranza seminata
quarant‘anni fa dal Movimento ha i volti di tan-
ti giovani che oggi compongono un direttivo
con un'eta media assai bassa. «lo stessa ho 30
anni, significa che quella speranza sta dando i
suoi frutti. E se il Movimento - sollinea la D'A-
mato - in questo lungo periodo ha fatto na-
scere da gravidanze difficili oltre 200mila bam-
bini, ladomanda che faremo alle istituzioni nei
prossimi giorni é: perché da questo nostro mo-
dello non possono attingere anche loro? Inve-
ce i consultori non lavorano come dovrebbero.
Dalla Relazione ministeriale sull‘attuazione del-
la 194 nel 2016 in Puglia emerge che 2.871 col-
loqui per possibili interruzioni di gravidanza
hanno prodotto 2.317 certificati di Ivg, mentre

Fug==

D’Amato: «Serve ascolto»

Denise D'amato

nei nostri Centri I'89% delle donne che arriva de-
cide di portare avanti la gestazione. Occorre cer-
care di capire le cause che portano all'interru-
zione, come la stessa legge prevede».
Nei Cav la parola d'ordine € "ascolto": «Nessuna
donna sceglie con leggerezza I'aborto - spiega la
D’Amato -, non ¢’ condanna da parte nostra ma
accoglienza, accompagnamento, anche in per-
corsi psicologici post-interruzione. Oltre ai centri
fisici abbiamo il numero verde SOS vita,
all'800813000, una chatonlineh 24. Lidea e quel-
la della rete: in nessuna parte d'Italia una donna
deve sentirsi sola. Quando si pensa all'aborto si
immagina una ragazzina che ha avuto una storia
in discoteca o & stata vittima di violenza, ma non
@ cosi. L'eta media di chi si rivolge a noi e trai 25
ed i34 anni, donne quasi sempre con rapporti sta-
bili. Non si desidera un bambino per difficolta e-
conomiche, familiari, per precanalo, paura diper-
dere il lavoro 0 mancanza di un'occupazione, e

ta, un aiuto materiale - spiega la presi-
dente di FederVita Puglia - come quello
cheforniscono psicologi, ginecologi e vo-
lontari del movimento. Spesso c'¢ anche di-
sinformazione. Le donne non conoscono i me-
todi naturali, percio lavoriamo anche sulla for-
'mazione dei giovani nelle scuole». La Puglia & ter-
reno fertile: da Foggia a Noa, nel Leccese, ci sono
15 Centri di aiuto alla vita, 5 sedi del Movimen-
tiperlavitae 2 case di accoglienza. «Facciamo par-
te del Forum delle associazioni familiari, il 22 e
23 novembre a Bari si terra la prima conferenza
regionale per la famiglia. Li chiederemo alla Re-
gione che venga garantito un sussidio di tutela
della maternita e si provveda a un’esenzione dal
ticket per le prestazioni sanitarie in gravidanza. A-
nalisi, ecografie, non possono essere tutte a pa-
gamento.Oggi viene garantito gratuitamente |'a-
borto ma non la liberta di tenere un bambino».
Inoltre «in Puglia non vengono registrate le cau-
se dell'aborto, un datoche servirebbe a risponde-
re con soluzioni adeguate».
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Nei pazienti in stato vegetativo
i neuroni producono attivita elettrica

neuroni dei pazienti in stato vegetativo e di minima coscienza

producono attivita elettrica. A fornirne la prova alla comunita

scientifica internazionale & ora uno studio italiano. Il gruppo di
ricercatori coordinati da Lorenzo Magrassi, professore associato di
Neurochirurgia all'Universita di Pavia, che opera presso la Fonda-
zione Policlinico San Matteo, € riuscito a ottenere le registrazioni
dell'attivita di singoli neuroni nel cervello di pazienti in stato ve-
getativo e di minima coscienza. Lo studio, pubblicato sulla rivista
scientifica Plos One, ha permesso di ottenere dati sull'attivita elet-
trica di singoli neuroni con una risoluzione spaziale e temporale
mai ottenuta prima. Per la gestione e la cura dei pazienti in stato
vegetativo e di minima coscienza,
naspettata: con i nuovi dati acquisiti, infatti, si possono chiarire
meglio le alterazioni dei circuiti cerebrali presenti in coloro che han-
no subito una grave cerebrolesione causata da un trauma cranico
o0 da un danno vascolare cerebrale, migliorare la capacita diagno-
stica e favorire lo sviluppo di nuove terapie per aiutare i malati a
migliorare il loro stato di coscienza.

Giovedi, 8 novembre 2018

dunque, si apre una frontiera i-

Simona Rapparelli
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Al bivio tra affrontare o rimuovere gli ostacoli

enerdi ore 18, esterno

giomo. La pioggia cade

violenta sul furgone di
Armando. Il ragazzo cerca
disperatamente un posto
dove parcheggiare per una
consegna. Dopo alcuni giri dell'isolato deci-
de di mettere le quattro frecce e fermarsi in
mezzo allastretta strada. Scusandosi con le au-
to che si accodano dietro al suo furgone apre
il portellone, abbraccia il pacco, corre al ci-
tofono e suona. Dopo venti secondi qualcu-
no apre. Spinge il portone, la serratura si in-
ceppa. Armando non molla, suona ancora. I
clacson si fanno insistenti. Finalmente qual-
cuno scende ad aprire, una firma fugace, e in

un attimo torna fradicio nel suo furgone.

Nello stesso momento Martina, qualche iso-
lato pitt in 13, rimane chiusa nella sua auto,
impaurita dal temporale. E coetanea di Ar-
mando, ha preso la patente da qualche anno
eppure ha il terrore del traffico. Prende co-
raggio, e prova a iniziare il suo viaggio. Te-
lefona alla madre, chiede consiglio. I genito-
ri di Martina sono sempre stati protettivi con
lei. A volte & difficile per un genitore accetta-
re I'idea che il proprio figlio debba affronta-
re rischi e difficolta per raggiungere un risul-
tato. Cosi facendo perd sara difficile per il fi-
glio crescere e acquistare autostima. Questa
insicurezza rischia di trascinarsi per anni.

Armando sbatte ogni giorno la testa contro gli
ostacoli della vita, Martina no. Questo vale an-
che per i sentimenti: la relazione con gli altri ci

mette davanti al rischio di ferirsi o fallire. Me-
glio, per Martina, I'affetto delle inespressive fac-
cine sui social, che le danno I'illusione di esse-
re importante per qualcuno. C'¢ bisogno di se-
guirelastrada iniziata nella primavera della no-
stra vita, da bambini: gli adulti di oggi - gia
bambini - hanno bisogno di confrontarsi tra
loro, litigare e fare pace, sbucdiarsi le ginocchia
nel cortile del mondo. Hanno la necessita di
comprendere che I'amicizia non si misura dai
like sui social ma anche da una litigata furente
o un momento di condivisione dolorosa.
Armando riparte, ha quasi finito. Arriva in
pizzeria dagli amidi. C'¢ anche Martina, in-
tenta a mandare messaggi col telefono. Ar-
mando la abbraccia, le prende il cellulare e
glielo mette nella borsa.
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«Portateci Alex, siamo pronti a curarlo»

APadova

Sul nascere

€ morire

idee in dialogo
; hiori

uattro lunedi di novembre,
quattro film, quattro confe-
renze filosofiche a due vo-
ci:sono gli ingredienti di un pro-
getto culturale che da 21 anni
viene proposto a Padova da An-
tonianum - Centro Ignaziano
di cultura e formazione; Filoso-
fia di Vita - Dialogo tra buon
senso e sapienza; Fondazione
Centro Studi Filosofici di Galla-
rate e Ufficio diocesano Comu-
nicazioni sociali. Sul tavolo temi
esistenziali che nel tempo han-
no messo a confronto pensiero
laico e credente. Tema della ras-
segna cinematografica pomeri-
diana «Un filosofo al cinema,
chevedeil pubblico confrontarsi
con un film e introdotto dal ge-
suita Guido Bertagna e com-
mentato dal filosofo Umberto
Curi, e delle conferenze filosofi-
che serali ¢, infatti, <& per rina-
scere che siamo nati. Sul nasce-
re, sul morire». Il tema  trasver-
sale, nonostante 'input di ri-
flessione nasca in seno a realta
cattoliche. La scelta di quest'an-
no parte dal tentativo «di rian-
dare ai punti essenziali del na-
scere e del morire, che hanno
dovuto affrontare tutte le cultu-
Te, in tutti i tempi», spiega padre
Bertagna. Sull'inizio della vita e
sulla sua fine si sono confronta-
te tutte le epoche storiche, tutti
i credo religiosi e i pensatori pilt
illuminati, ma ancor piu evi-
dentemente: ciascun essere u-
mano. Daqui il desiderio di dia-
logare attorno a situazioni spe-
cifiche (morte, nascita, malat-
tia...). «Tentiamo di aiutare a rial-
zare lo sguardo sui temi che ci
fanno fratelli, che precedono le
frammentazioni e tornano al
fondo. Quelle sul nascere e sul
morire sono le domande prime

e ultime per tutti».
© nemoouzone e

Canada, minori
per il «suicidio»?

prire il suicidio assistito anche
ai minori di 18 anni. Da setti-
mane sui media canadesi il di-
battito & acceso, a conferma della ec-
cezionale delicatezza di una possi-
bile apertura della legge in materia.
L'ospedale pediatrico piu grande
del Paese, il Sick Kids di Toronto, ha
gia stilato un documento per I'ac-
cesso alla «morte medicalmente as-
sistita» di pazienti «minori matu-
ri», come li definisce Adam Rapo-
port, direttore medico del team di
Cure pediatriche avanzate del cen-
tro ospedaliero.
Per il mese di dicembre ¢ attesa l'au-
dizione al Parlamento federale di
Ottawa del Consiglio canadese del-
le accademie, cui il governo ha affi-
dato due anni fa il compito di pre-
parare una relazione sui malati che
non hanno i requisiti per accedere al
suicidio assistito, comprese le ragioni
anagrafiche, nel caso di minorenni.
Lintervento in aula arriva a due an-
ni e mezzo dalla legalizzazione del-
la tragica pratica a livello nazionale
eatredall'introduzione nel Québec.
Simona Verrazzo
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di Graziella Melina

migliaia nei giorni scorsi, da Nord a
Sud, si sono messi in fila per donare
il proprio midollo per Alex, il bimbo
italiano di 18 mesi affetto da una ra-
rissima patologia e ora ricoverato in
un ospedale di Londra, dove si trovano i ge-
nitori, anche loro italiani. Una mobilita-
zione straordinaria, e una gioia per Franco
Locatelli, direttore del dipartimento di On-
co-ematologia pediatrica, terapia cellulare e
genica dell'Ospedale pediatrico Bambino
Gesu di Roma. Che annundia: «Se i genito-
1i lo vorranno siamo pronti a curare Alex».
Quale lezione possiamo trarre dalla gara
di solidarieta per il piccolo Alex?
1 messaggi che arrivano da questa storia di-
mostrano chiaramente che gli italiani sono
molto sensibili alla cultura della donazio-
ne. Tuttavia, occorre sottolineare anche che
questo tipo di straordinaria e meritoria ge-
nerosita deve essere poi razionalizzata e ca-
nalizzata rispetto a una disponibilita a do-
nare il midollo - o meglio, le cellule stami-
nali - per chiunque ne abbia bisogno. La
donazione, insomma, non deve essere una
scelta emozionale, condizionata dal singo-
lo caso. La storia di questo bimbo deve piut-
tosto rappresentare un seme che genera u-
na pitt larga consapevolezza di un gesto ne-
cessario per salvare la vita di tanti pazienti,
adulti 0 bambini che siano. Va, inoltre, ri-
marcato con un certo orgoglio che il siste-
ma italiano di selezione, reclutamento e ge-
stione dei donatori ¢ straordinariamente
performante: il lavoro svolto dal Registro i-
taliano donatori midollo osseo e dal Cen-
tro nazionale trapianti € in assoluto tra i mi-
gliori al mondo.
In Italia dunque il senso della donazione
& molto forte?
Numericamente possiamo contare sul quar-
to registro al mondo per numero di dona-
tori disponibili, ma soprattutto i nostri do-
natori sono i pitt affidabili: quando vengo-
no richiamati, nel momento in cui si co-
mincia a configurare un’eventuale compa-
tibilita con un potenziale ricevente, il tasso
diindisponibilita & straordinariamente bas-
so. Un aspetto molto importante da sotto-
lineare, perché é giusto essere orgogliosi del
nostro sistema di gestione dei trapianti di cel-
lule e tessuti.
Che significato ha questo dato?
Coloro che in questo momento, motivati
dall'appello dei genitori del bambino, vo-
gliono diventare donatori non devono e non
possono condizionare la loro disponibilita
limitatamente al singolo caso, perché non
sarebbe accettabile. Bisogna informare le
persone del fatto che le donazioni non pos-
sono essere destinate solo per una singola
persona ma sono a disposizione di tutti.
Questa vicenda puo diventare comunque

Lonco-ematologo Franco
Locatelli del Bambino Gesii
di Roma apre le braccia

al bimbo italiano ricoverato
a Londra che ha mobilitato
migliaia di persone

Franco Locatelli (al centro) e Ia sua équipe

Alla ricerca del donatore

«Grazie alla grande campagna di sensibilizza-
zione promossa dalle associazioni di volonta-
riato per aiutare il piccolo Alex, in questi gior-
ni la rete trapianti e la rete trasfusionale stan-
q 0 At lari

deld

Cerc Lodiceil Cents

le trapianti, guidato da Alessandro Nanni Co-
sta, che conferma «la piena disponibilita delle
strutture sanitarie presenti nel nostro Paese a
collaborare con i medici curanti e con la fami-
glia per garantire la terapia piti efficace».

un’occasione per far crescere ulteriormente
il livello del registro italiano, uno stimolo
emozionale che genera una disponibilita
pitt larga alla donazione e quindi non con-
dizionata dal singolo caso specifico. Quan-
do si saranno spenti i riflettori sulla storia
di Alex auspico che permanga e si rafforzi la
cultura della donazione.

Cosa sa la scienza della malattia di cui sof-
fre Alex?

La patologia di cui soffre questo bambino &
una rara forma di difetto di funzione del si-
stema immunitario che si chiama linfoi-
stiocitosi emofagocitica familiare (Hlh, dal-
I'inglese Hemophagocytic Lymphohistiocy-
tosis), una patologia in cui c'¢ un difetto nel-
la capacita di rispondere a determinati pa-
togeni, soprattutto a certi virus. In sostanza,
si va incontro a un'iperattivazione di altre
componenti del sistema immunitario che

provocano un danno tessutale importante,
espresso da sintomi e da segni bioumorali
rilevanti che, se non adeguatamente rico-
nosciuti, possono addirittura portare a mor-
te i soggetti che ne sono affetti.

Esiste una cura?

Questa patologia oggi beneficia di tratta-
menti contenitivi davvero innovativi, in par-
ticolare di un anticorpo monoclonale con-
tro una molecola chiamata "interferon gam-
ma" che ¢ la principale responsabile della fi-
siopatologia di questa condizione. Si tratta
di un anticorpo eccezionalmente utile per
controllare |'attivazione della risposta im-
munitaria immunodeficiente e autoaggres-
siva. Poi perd questo risultato deve essere
consolidato con I'unico trattamento oggi ra-
dicalmente curativo disponibile, cioe il tra-
pianto di midollo osseo.

Chi puo donare il midollo?

Nella gerarchia dei donatori impiegabili si
parte da un fratello o da una sorella che sia
immunegeneticamente identico, ossia Hla
compatibile. In assenza della compatibilita
con uno di essi, si cerca un donatore nei re-
gistri dei donatori di midollo osseo che pos-
sa essere compatibile con il ricevente. Va con-
siderato perd che esiste un 30 per cento di
pazienti che non trovera mai un donatore
che sia compatibile, a dispetto dei pit di 32
milioni di donatori disponibili nel mondo.
In questi casi esistono altre cure possibili?
Per questa quota di pazienti soprattutto in
eta pediatrica c'e 'opzione - anch’essa as-
solutamente valida ed efficace - del trapianto
da mamma o da papa. Si tratta di un inter-
vento pitt complesso da realizzare perché
bisogna manipolare le cellule che si vanno
ainfondere in maniera tale da eliminare se-
lettivamente gli elementi che potrebbero ag-
gredire l'organismo del ricevente.

Ne potrebbe beneficiare anche il piccolo
Alex?

Assolutamente si, i genitori ne sono sta-
ti informati, sono assolutamente consa-
pevoli dei potenziali vantaggi che deri-
vano da questo tipo di soluzione. Se vor-
ranno considerare questa opzione, 1'0-
spedale Bambino Gesui ha gia dato la di-
sponibilita a trapiantare Alex con questo
approccio. Bisogna sottolineare che, per
una sorta di rispetto etico, di fronte a dia-
gnosi di questo tipo prima si parte dal
consolidato, quindi dal trapianto da so-
rella o fratello, dal donatore non con-
sanguineo e poi si offre il trattamento pilt
nuovo, ossia il trapianto dai genitori. Noi
abbiamo trapiantato ormai 50 bambini
affetti da immunodeficienze primitive
con questo approccio innovativo, con u-
na guarigione nell’ordine dell'85 per cen-
to dei casi. Potrebbe essere una soluzio-
ne piu che valida per Alex. Dunque, se i
genitori lo vorranno, noi ci siamo.
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[l fiore del Papa, un gesto che parla

gnuno di noi ha co-
minciato a esistere es-
sendo un invisibile
puntino. Una piccola
parte della nostra vi-

scono.

ﬂmti fermi

JIOCOOMdIL IhiyMiM)

ta I'abbiamo vissuta nel grembo mater-
no, un‘altralastiamo consumando, un‘al-
traancora lagodremo nell'eternita. Que-
sto per chi crede, e per chi non crede? Se
la morte dice la fine di tutto, essere nati
non & stato poi un grande affare. Poco
male quando si muore in tarda eta e do-
po una vita passata nel benessere, ma
quando la vita arranca? Quando la ma-
lattia, la poverta, la sofferenza ti tengono
in ostaggio? La riflessione sul dolore in-
nocente non avra mai fine, né trovera mai
risposte definitive. Il credente affida a Dio
anche la sua ignoranza. Gli uomini per
uscire dalla logica della giungla - dove il
pit forte impone la sua volonta - si dan-
no delle leggi. Nella giungla, vecchi, bam-
bini, ammalati vengono lasciati indietro.
Nellasocieta civile, bambini, vecchi, am-
malati hanno diritti che gli altri ricono-

Immagina di vivere in un tempo di tre-
menda carestia. I morti si contano a mi-

di chi non crede. E ci unisce

Fug==

gliaia, le piante seccano, i semi per
uno sconosciuto motivo, marcisco-
no nella terra umida. Un giorno un
contadino riesce nell’ antica impre-
sa. Dai chicchi seminati iniziano a
spuntare invisibili germogli. Un po’
di pazienza e diverranno spighe, an-
cora un po’ e ci sara pane da mangiare.
La gente grida al miracolo. Non tutto &
perduto. Immaginate adesso che un ne-

Il recente omaggio di Francesco

tutti davanti a una domanda

mico voglia distruggere quelle pianticine
zeppe di vita, di futuro, di speranza. La
gente glielo impedirebbe con le buone o
con le cattive. Da quei tenerissimi ger-
mogli dipende laloro sopravvivenza. Im-
maginate che tutti, utomini e donne, di-
ventino sterili. I vecchi muoiono, la po-
polazione si assottiglia, figli non ne na-
scono. Cosi per anni. C'¢ ansia, preoccu-
pazione, angoscia. All'orizzonte gia s'in-
travede l'incubo della fine. Poi delle ra-

gazze restano incinte. i sparge la notizia,
rinasce la speranza. Nelle piazze si fe-
steggia, si brinda, si balla, si canta. Quei
grembi gravidi sono preziosi piut di mil-
le miniere d'oro. Quelle ragazze vengo-
no coccolate, tutelate, difese, curate. Cu-
stodite gelosamente. Portano in grembo
il futuro dell'umanita.

Non intendo banalizzare il dramma del-
I'aborto, desidero solo incantarmi al mi-
racolo della vita. La mia, la tua, quella
delle future generazioni.

ai bimbi non nati ha la fO?’Zﬂ di  Lalegge 194 consente alle donne di au-
. 1 . h todeterminarsi. Per alcuni € una vittoria,
interrogare la cosclenza anche peraltri una sconfitta. Di certo, divide, ad-

dolora, lacera. Una domanda rimbomba
nella mente: si & fatto tutto, ma proprio
tutto, per tutelare, insieme al diritto del-
la mamma, anche quello del bambino
non nato? Quel figlio poteva nascere? A
questi bambini il 2 novembre il Papa ha
portato un fiore. Ha voluto dare la paro-
la. 11 gesto di Francesco, non offende nes-
suno, accogliamolo con riconoscenza. E
se da quel giorno una sola gravidanza a
rischio dovesse arrivare a termine ringra-
ziamo Dio. O, se volete, il fato. Perché &
sempre vero - per credenti e non - che
chi salva una vita salva il mondo intero.
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Cassazione

«Mai giustificata
la soppressione
di un sofferente»

principi espressi dalla Car-
ta costituzionale, finalizzati
alla solidarieta e alla tutela
della salute», non prevedono
la possibilita di spingersi fi-
no alla «soppressione della vita sof-
ferente». Cio corrisponde al «sentire
diffuso della comunita sociale», e va-
le anche «in casi estremi». Lo ha sta-
bilito la Cassazione lo scorso giugno
con una sentenza di cui & giunta no-
tizia solo ieri. Quanto deciso dalla
Suprema Corte si configura come un
ulteriore contributo al dibattito sul fi-
ne vita: un tema di scottante attua-
lita, dopo che la Corte Costituzio-
nale il 24 ottobre ha invitato il Par-
lamento a intervenire sulla vigente
disciplina che consente si la possibi-
lita - da parte del malato - di rifiu-
tare in ogni momento le cure sani-
tarie, ma non il diritto di essere assi-
stito nel proprio suicidio, né tanto-
meno quello di poter esigere atti me-
dici finalizzati alla sua soppressione.
Ed ecco due tesi a confronto. Secon-
do la Cassazione, chiamata a pro-
nunciarsi sul caso di un ex vigile ur-
bano 88enne che aveva sparato alla
moglie malata terminale di Alzhei-
mer, «il criterio della moralita dell'a-
gire» trova sempre e comungue con-
cretizzazione nel «superiore princi-
pio del rispetto della vita umana, e-
levato dai giudici a espressione di ve-
ra compassione. Per questo, chi ha
compiuto I'comicidio di persona che
si trovi in condizioni di grave e irre-
versibile sofferenza fisica» non pud
vedersi riconosciute le attenuanti
dell'«aver agito per motivi di parti-
colare valore morale o sociale».
Tutto chiaro, ma la Corte Costitu-
zionale ha lasciato intendere un pen-
siero diverso. La sua pronuncia, al
momento solo interlocutoria, & sta-
ta provocata dal tesoriere dell'asso-
ciazione radicale Luca Coscioni, au-
todenunciatosi dopo aver aiutato Fa-
biano Antoniani - divenuto cieco e
tetraplegico dopo un incidente stra-
dale - a organizzare il suicidio di que-
st'ultimo in Svizzera in una struttu-
ra privata che eroga questo "servi-
zio". E dove la Cassazione conside-
ra la vita come bene supremo da tu-
telare sempre e comunque, la Con-
sulta - anticipando con uno scarno
comunicato un’ordinanza interlocu-
toria non ancora depositata - affer-
ma invece che «l'attuale assetto nor-
mativo del fine vita lascia prive di a-
deguata tutela determinate situazio-
ni costituzionalmente meritevoli di
protezione e da bilanciare con altri
beni costituzionalmente rilevanti».
Non lo dice espressamente, dunque,
ma lo lascia intendere: la vita & si un
valore costituzionalmente tutelato
ma in certi casi potrebbe soccombe-
re di fronte a criteri diversi (per e-
sempio - sembrerebbe - l'autode-
terminazione). Da qui, 'invito al Par-
lamento affinché intervenga «con
un'appropriata disciplina», e il rinvio
dell'udienza sulla correttezza costi-
tuzionale della nuova norma al pros-
simo 24 settembre. Nel frattempo,
ecco le parole della Cassazione se-
condo cui «la pratica di determinare
farmacologicamente la morte in ca-
so di malattie non curabili» & pro-
pria della compassione verso gli a-
nimali da compagnia. Ma non di
quella «nei confronti degli esseri u-
mani», per cui «operano i principi e-
spressi dalla Carta Costituzionale».
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