Eutanasia dei bambini, la soglia inimmaginabile

ontinua la marcia dell'Olanda verso

l'applicazione sempre piti larga

dell/eutanasia A far da apripista & un
documento recente pubblicato
dall'Associazione dei medici (la Knmg),
che si esprime a favore dell'eutanasia sui
minori. Non va dimenticato che I'Olanda
e la patria del Protocollo di Groningen,
che nel 2004 propose una
sistematizzazione dell"uccisione di neonati
per i quali le aspettative di vita in termini
di durata e qualita fossero ritenute
inaccettabili. Autore del Protocollo e
Eduard Verhagen, che risulta tra coloro che
hanno collaborato alla stesura del
documento della Knmyg, intitolato «Le
decisioni mediche sulla vita dei neonati
con gravi anormalita». A suscitare scalpore
¢ una delle conclusioni cui sono arrivati i

Cosi l'associazione dei medici
olandesi ha aperto alla possibilita
di accelerare la morte di neonati
nati «con gravi anormalita»

legalmente praticata su un bambino
prossimo alla morte qualora I'agonia del
figlio causi gravi sofferenze ai genitori. Se
fino a ora i requisiti essenziali per 1'accesso
all'eutanasia erano da ricercarsi nella
sofferenza del diretto interessato, adesso
per i minori si ritiene una buona ragione
anche il dolore dei genitori. Nel
documento si afferma che i requisiti sono
anche l'impossibilita del neonato ad
esprimere i propri desideri e il prolungarsi
dell’agonia. Il report si concentra in
particolare sulla sospensione di

eventualmente a punture di sostanze
rilassanti qualora la morte tardi ad
arrivare, per causare il decesso del
bambino.

In una intervista rilasciata al quotidiano
Volkskrant Verhagen ha affermato che
spesso si verificano casi in cui bambini _
ansimano per ore, o addirittura giorni: «E
molto brutto da vedere», ha spiegato. In
circostanze del genere la sofferenza dei
genitori diventerebbe quindi determinante
per la scelta di accelerare la fine del figlio.
«Alcuni medici vedono tutto questo come
l'uccisione di un bambino, altri come un
aiuto a morire in modo umano»: questa la
distinzione che, secondo Verhagen,
giustificherebbe un intervento sui circa
650 neonati che ogni anno muoiono in
Olanda a causa di gravi patologie.
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Si puo
ragionare
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alla realta?

medici: 'eutanasia potrebbe essere

trattamenti medici, associata
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annuncio del

’ sequenziamento del
genoma umano nel
2000 ha portato una

AN

serie di promesse,

compresa la
possibilita di sviluppare la
medicina personalizzata, cioé di
identificare le caratteristiche
individuali ricevute al momento
del concepimento, comprese
quelle che ci rendono
suscettibili alle malattie comuni.
Si trattava di un risultato
ambizioso, tenuto conto del -
fatto che nei decenni precedenti
tutti i progressi della genetica si
erano essenzialmente concentrati sulla
comprensione delle malattie semplici. La
"rivoluzione genetica" ha, di fatto, reso
possibile lo studio del genoma a costi oggi
100mila volte pit1 bassi rispetto a 10 anni or
sono, e con tempi 75mila volte piti rapidi.
Tuttavia gli oltre 1.500 studi effettuati negli
ultimi anni, relativi ad oltre 200 malattie e
caratteri complessi, hanno identificato
mediamente solo una parte relativamente
piccola della loro componente ereditaria
(meno del 15%). Questo limite non ha frenato
la commercializzazione della medicina
personalizzata che viene oggi offerta da molti
laboratori privati (soprattutto d'oltre oceano),
con la promessa di identificare le
predisposizioni ad ammalare, costruire diete
basate sul profilo del Dna e promuove specifici
stili e scelte di vita.
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ueste proposte, fatte salve pochissime

eccezioni, non hanno al momento nessun

fondamento scientifico e lasciano
intendere che I'obiettivo di sviluppare una
"medicina dei sistemi", in grado di integrare,
con un approccio olistico, i dati clinici,
strumentali, di laboratorio, biologici e
molecolari, dovra essere differito di molti anni.
Non é infatti ancora possibile definire o
addirittura prevedere lo stato di salute-malattia,
solo in base alla sequenza del Dna (genoma),
ma sara necessario fare riferimento a numerosi
processi intermedi, che la genetica sta
identificando e studiando e che hanno costretto
i ricercatori a introdurre nel vocabolario una
serie di neologismi, che condividono il suffisso
"-oma" o "-omica". Sono esempi illustrativi il
reguloma, una porzione quantitativamente
molto importante del materiale ereditario, che
controlla, con meccanismi molto sofisticati, la
funzione dei geni; il metiloma, che analizza il
complesso dei geni "silenziati" nei tessuti, che
si modifica significativamente nel corso della
vita; il mutoma, il complesso delle mutazioni
che vengono acquisite a livello somatico e che
si accumulano con l'invecchiamento; il

Addio Pellegrino
bloet1c1sta 1 fede

dmund Pellegri-

no, considerato

fra i fondatori
della bioetica, &
morto nei giorni
scorsi. Aveva 92 an-
ni. Durante una car-
riera durata piu di
60 anni si e distinto
come medico, e-
sperto di etica, ricercatore, accademico
e dirigente universitario. Ha fondato e
diretto per molti anni il Centro per gli
studi avanzati sull’etica dell'Universita
di Georgetown, a Washington, ed &
stato uno dei primi presidenti dell'U-
niversita Cattolica d’America. Ma per
Pellegrino, «I'elemento pilt importante
e unificatore» di tutta la sua vita e sem-
pre stata «la fede». Di recente aveva
detto di essere entrato nel campo della
medicina perché era interessato nella
scienza e di esservi rimasto perché era
interessato alle persone che la scienza
poteva curare. Pellegrino ha sempre
difeso la vita, opponendosi al suicidio
assistito e alla ricerca sugli embrioni e
sostenendo la creazione negli Stati U-
niti di una sanita pubblica accessibile
a tutti. Nel 2005 George W. Bush ne
fece il presidente del comitato di bioe-
tica; nel 1994 venne chiamato a far
parte del Pontificio consiglio per la fa-
miglia. (E.Mol.)

Edmund Pellegrino
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Bompiani, un grande tra etica e scienza
«La sua passione, eredita da trasmettere»

| grande contributo offerto dal professor Adriano Bom-

piani, 90 anni, morto martedi al Policlinico Gemelli di Ro-

ma, alla nascita e allo sviluppo della bioetica in Italia e in
Europa, é stato sottolineato dal mondo dell’associazionismo
cattolico e dalle istituzioni. Paola Ricci Sindoni, presidente
nazionale di Scienza & Vita - di cui Bompiani e stato socio
fondatore - parla della gratitudine per «'eredita che ci lascia
e che continueremo a sviluppare e a trasmettere». Anche il
Comitato nazionale per la bioetica ricorda il protagonista di
tante battaglie: «A lui si deve la costituzione del Comitato
nel 1990. Il suo contributo intellettuale e impegno quotidiano
e stato essenziale». La scomparsa dell'illustre ginecologo ad-
dolora anche i Medici cattolici italiani (Amci): «Nel cuore di
tutti restera la sua militanza attiva, la condivisione delle an-
sie, delle difficolta e della speranza, la fedelta al Papa e al Ma-

LLCTIU AlIC ]

"superorganismo": il
risultato della combinazione
del suo patrimonio genetico
e del suo "microbiota", che
svolge un ruolo
fondamentale nella salute
umana, particolarmente in
eta pediatrica, agendo come
barriera contro i patogeni,
ricoprendo un ruolo
fondamentale nello sviluppo
del sistema immunitario.
Quando questo equilibrio
viene perturbato, si
innescano le malattie,
compresa |'obesita, gli stati
allergici, le malattie
inflammatorie intestinali, le
alterazioni metaboliche.

gistero della Chiesa, la passione nella difesa della vita».

trascrittoma, cioé I'insieme dei geni trascritti, che
contribuisce a definire il proteoma, cioe il

sul Dna... complesso delle proteine prodotte e, di
conseguenza, il metaboloma, cioé l'insieme dei
At€0m0 metaboliti di un organismo.
all'«elica
della vita» ggi sappiamo che questi e simili processi si
. modificano in maniera dinamica in rapporto ai
gurano fattori ambientali (il cosiddetto esposoma), e,
promesse tutti insieme, concorrono a definire lo stato di
¢ interessi benessere e di malattia. Tra i fattori ambientali
. 5. significativi nel modulare l'azione del genoma, oltre
commerciali il dieta, occupa un posto rilevante il microbioma,
Lo Spiega ovvero il genoma di alcuni trilioni di microrganismi
un erande che colonizzano il nostro corpo, in particolare
& ; l'intestino (il cosiddetto microbiota). In questo
genetista senso ¢ possibile considerare 'uvomo come un

«No agli aborti oltre le 20 settimane»
La Camera Usa sfida la Casa Bianca

a Camera dei rappresentanti Usa, a maggioranza repubblica-

na, ha approvato ieri con 228 voti a favore e 196 contrari un

disegno di legge che vieta di abortire dopo la 20esima settima-
na di gravidanza, limite dopo il quale secondo i medici il feto pud
sentire dolore. Il progetto di legge ha tuttavia poche possibilita di
passare il vaglio del Senato, controllato dai democratici, e ancora
meno di essere ratificata da Barack Obama. La Casa Bianca infatti
I'ha gia definita «un attacco al diritto della donna di scegliere», mi-
nacciando il veto se la norma arrivera sul tavolo del presidente. Per
lo speaker della Camera John Boehner si tratta invece di una risposta
alla recente condanna per omicidio del medico-killer di Phila-
delphia, Kermit Gosnell, per le procedure con cui praticava aborti
oltre il quinto mese nella sua clinica. La sentenza con cui la Corte
Suprema nel 1973 legalizzo 1'aborto pose come limite la «possibi-
lita del feto di sopravvivere al di fuori dell'utero». (E.Mol.)

Il'atto del primo
annuncio del
sequenziamento del
genoma umano, esattamente 13 anni or sono,
Francis Collins, uno dei coordinatori del
progetto, aveva promesso che la medicina
personalizzata sarebbe stata disponibile a
partire dall'anno 2010 e che da quel momento
sarebbe stato possibile utilizzare test in grado di
identificare il rischio individuale di sviluppare
le malattie di cuore, i tumori e altre malattie
comuni e subito dopo sarebbero stati
sviluppati protocolli individualizzati di
prevenzione e terapia. A tre anni di distanza da
quel presunto traguardo possiamo a ragione
affermare che la sola sequenza del Dna ¢ in
grado di spiegare solo una piccola parte la
nostra complessita biologica. Il progresso
esponenziale della ricerca ci indica che lo
sviluppo tecnologico sara lo strumento
trainante nel raggiungere quell’obiettivo, anche
se e certo che la rivoluzione prevista dovra
essere rimandata di alcuni anni. Da ricercatori e
da medici ci auguriamo che 1'aggettivo
"umano", che ¢ integrato nella denominazione
delle societa scientifiche nazionali (Societa
italiana di genetica umana) e internazionali (ad
esempio Societa europea di genetica umana,
Societa americana di genetica umana)
direttamente coinvolte in questo progetto
culturale e scientifico possa continuare a
rappresentare un valore di riferimento e un
impegno a non derogare al dovere di utilizzare
i risultati della ricerca a vantaggio dell'uomo,
nel rispetto di tutti i valori che € in grado di
esprimere in ogni momento della propria vita.
* direttore scientifico Ospedale
pediatrico Bambino Gesii, Roma
(il testo fa parte dell'intervento del professor Dal-
lapiccola sul tema «Oltre il genoma: una rivolu-
zione posticipata» al convegno «Tecnoscienza: per
l'uomo, oltre la natura» domattina all'Ospedale
Bambino Gesii)

Frenata sui brevetti
ricerca pi1 umana

on una storica sentenza la Corte Suprema Usa
- come i lettori di Avvenire sanno bene - ha di-
chiarato la non brevettabilita dei geni umani.
In tal modo ha ribaltato una sua sentenza del
giugno 1980 nella quale si permetteva di bre-
vettare non solo le tecniche ma anche i mi-
crorganismi geneticamente modificati, in virta di una
discutibile distinzione tra esistente e non esistente in na-
tura. In conseguenza della precedente sentenza si era-
no avuti comportamenti sempre pitt commerciali da
parte delle industrie bioetch. Cosi negli Stati Uniti le se-
quenze del dna umano erano brevettabili, e le imprese
private hanno usato in esclusiva kit diagnostici quali
quello per la diagnosi del rischio di tumore della mam-
mella (Brcal e Brca2). Pur comunicando il risultato del
test, tenevano tuttavia nascoste tutte le altre informazioni
lette sul Dna dei pazienti. Grazie a questa nuova sen-
tenza che demarca nettamente cio che € patrimonio di
tutti da cio che e prodotto artificialmente, i brevetti ven-
gono annullati ponendo le basi per una nuova era per
il libero accesso alle informazioni genetiche. Il nuovo
concetto e che tutto cio che e vivente non puo essere bre-
vettato.
In tal modo gli Usa si avvicinano alla posizione del-
'Europa, dove la legislazione é sempre stata pit atten-
ta, a partire dalla direttiva del maggio 1998, completa-
ta da una recente sentenza della Corte di giustizia eu-
ropea. Questa posizione dichiara che il Dna é patrimo-
nio dell'umanita e le informazioni in esso contenute, u-
tili ai progressi diagnostici e terapeutici, non possono
essere commercializzate ma, salvaguardando la privacy
dei pazienti, vanno condivise tra tutti i ricercatori.

lo sfruttamento commerciale del genoma umano, ma
riguarda anche altre tipologie di utilizzo. Pensiamo
alle tentazioni eugenetiche che l'idea di brevetto e di
perfezione commerciale viene piano piano e quasi na-
scostamente assunta dal mondo scientifico. Pensiamo
soprattutto alle cellule staminali embrionali. E noto lo
straordinario impegno di ricerca delle aziende bioetch,
che su questo filone hanno investito enormi capitali
con la speranza di ricavare significativi profitti. Lo sco-
po di queste ricerche e sempre stato quello di ingegne-
rizzare le cellule staminali tratte da embrioni, in modo
da ottenerne farmaci contro il diabete, il Parkinson, le
demenze degli anziani, la Sla, ecc. Questi progetti si so-
no rivelati inconsistenti, dato che le cellule staminali
embrionali hanno deluso le aspettative. Ma invece di
prendere atto delle difficolta e orientarsi verso le stami-
nali adulte, molto pit1 valide, il complesso delle multi-
nazionali ha chiesto l'intervento dei fondi pubblici. La
sentenza Usa e un elemento importante per riorientare

le ricerche verso le staminali adulte.
Michele Aramini
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Il divieto di brevettabilita del Dna non concerne solo

»

senza peraltro nuocere alla qualita delle

11 14 luglio cadono i 400 anni
dalla morte del grande santo
fondatore dei Ministri degli
Infermi. 1l superiore generale
padre Renato Salvatore:
«Prendersi cura della persona
del malato ha ricadute positive
anche sulla spesa sanitaria»

in corso a
Roma il
decimo
«Sanit-Fo-
rump inter-
nazionale
della salute, che tra i
protagonisti vede i Ca-
milliani. Il superiore
generale dei «Ministri
degli Infermi» padre Renato Salvatore ri-
flette su alcune grandi sfide per la sanita,
allavigilia di un grande appuntamento per
l'ordine.

Gli ospedali cattolici vivono, come tutta
la sanita, una situazione non facile. Ep-
pure hanno dalla loro la forza propulsi-
va di un carisma che talvolta pero non rie-
sce a trasparire nel servizio quotidiano.
Come ¢ possibile rilanciarne oggi il mes-
saggio?

Padre Salvatore

O

di Francesco Ognibene

Il cristiano - in particolare se € un opera-
tore sanitario - si accosta al malato ricor-
dando le parole che Gest ha pronunciato
a riguardo dei comportamenti che saran-
no oggetto del giudizio finale: «Ero mala-
to etu mi hai visitato... vieni benedetto dal
Padre mio». Vale a dire che cio che viene
fatto al malato considerato dal Signore co-
me fatto (o non fatto) a lui stesso. Questi
due concetti devono compenetrare |'attivita
di ogni struttura sanitaria che voglia real-
mente definirsi cattolica. Ovviamente, ci
sono tanti altri elementi indispensabili:
centralita del malato, alta professionalita,
attenzione ai poveri, ai deboli, ai non ga-
rantiti... Cio si inscrive nell’orizzonte del-
la tipica antropologia cristiana, ossia al-
l'interno della considerazione di ogni per-
sona come immagine e somiglianza di Dio,
redenta da Cristo e con l'altissima voca-
zione a vivere in piena ed eterna comu-
nione con Dio stesso. Non ¢ facile conci-
liare queste esigenze inerenti alla propria
identita di Istituzione sanitaria cattolica (I-
sc) con le altre legate all'amministrazione
e gestione di un'attivita sanitaria nell'at-
tuale contesto italiano. Il mondo della sa-
lute & molto pitt complesso e problemati-
co di quanto possa apparire. Basta pensa-
re alle grandi possibilita offerte dal rapido
sviluppo della tecnologia, oppure alle que-
stioni bioetiche, in particolare, quelle legate
con l'inizio e il termine della vita.

I tagli all’assistenza sanitaria vengono
patiti da operatori e cittadini. Ma c'e qual-
cosa che questa crisi sta insegnando al
"pianeta salute", in termini di risorse,
competenze e relazioni?

La crisi economica ha, tra I'altro, il benefi-
co effetto di ridimensionare le illimitate a-
spettative dell'uomo contemporaneo nei
confronti del progresso tecnico-scientifi-
co, finora ritenuto inarrestabile e comun-
que sempre da accettare. Inoltre, si fa stra-
da la sana convinzione che le risorse di-
sponibili (anche quelle del creato) sono
limitate e la natura richiede di essere ri-
spettata. Un altro aspetto positivo e la cre-
scente lotta agli sprechi dovuti a cattiva ge-
stione, corruzione a tutti i livelli e a diver-
si altri motivi. Come allocare le risorse € un
vero dilemma poiché a fronte della loro
diminuzione cresce, spesso, la domanda
di salute e pseudo salute da parte degli o-
peratori sanitari e degli utenti. Diventa an-
cor pitlt urgente far si che si viva in modo
«salutare» la stessa condizione di malattia
e si faccia un uso appropriato della propria
vita-salute al fine di realizzare i valori piti
alti dell’esistenza umana. L'educazione al-
la salute, a quella correttamente intesa, ri-
sulta rilevante e fonte di contrazione del-
la spesa sanitaria. A tale proposito sarebbe
molto opportuno che lo Stato offrisse mag-
giori spazi alle Isc (e altre convenzionate):
si otterrebbe un ragguardevole risparmio

prestazioni, previo un serio controllo del-
le stesse. Quando il malato percepisce che
altre persone «si prendono cura» di lui, la
sua risposta alla malattia e alle cure si tra-
sforma radicalmente; anche con ricadute
positive sulla spesa sanitaria.

I Camilliani si accingono a celebrare i
400 anni dalla morte del fondatore: che
messaggio lancera questo anniversario
al mondo della sanita?

11 14 luglio si apre solennemente il [V cen-
tenario della morte di san Camillo de Lel-
lis nel suo paese natale (Bucchianico, Chie-
ti) con la Messa trasmessa da Raillno. I Ca-
milliani, le religiose Camilliane, i tanti lai-
ci che si ispirano al carisma di san Camil-
lo si sono preparati a questo lieto evento
per celebrarlo in modo proficuo, con un
ritorno alle origini della spiritualita e del
carisma di san Camillo, per riattualizzarlo
con fedelta e creativita. Per il mondo del-
la salute san Camillo rappresenta un pun-
to diriferimento molto significativo. E un
personaggio unico e direi insuperato nel-

l'assistenza ai malati in tutta la storia del-
la Chiesa. Ma ¢ stato anche un riformato-
re dell’assistenza sanitaria, anzi un rivolu-
zionario e anche l'inventore della figura
dell'infermiere moderno. Farlo conoscere
di piti e uno degli impegni da realizzare du-
rante I'anno celebrativo.
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