irurgia estetica
Sbagllato infliggerla
al bambini Down»

Comitato di bioetica: questi inferventi non sono ingpportuni
Difficilmentesi realizza cosi un bengficio per la persona

DI EMANUELA VINAL

on ¢ lecito sottoporre le persone Down a
interventi di chirurgia estetica finalizzati

alla conformazione ai canoni sociali di
"normalita". E una piena bocciatura quella con-
tenuta nel parere "Aspetti bioetici della chirurgia
estetica e ricostruttiva”, approvato dal Comitato
Nazionale per la Bioetica nella seduta plenaria
del 21 giugno.

Analizzando lalegittimita delle richieste nell'am-
bito della chirurgia estetica, il documento attesta
un’'importante pronuncia per la tutela dell'indi-
vidualita e della fragilita dei minori e degli inca-
paci. Parlando della liceita della chirurgia esteti-
ca su bambini o adulti i 1ncapac1 con sindrome di
Down, il parere ne nega I'utilizzo «specie se pre-
senta un carattere invasivo e doloroso, conside-
rato anche che con questi interventi difficilmen-
te si realizza un beneficio per la persona con sin-
drome di Down e sia frequente la possibilita di
accentuare, anziché diminuire, il suo disagio per-
sonale».

11 parere, coordinato e redatto da Lorenzo d’A-
vack, Laura Palazzani e Giancarlo Umani Ronchi,
parte dalla premessa che la chirurgia estetica si
configura come intervento non strettamente te-
rapeutico. Da queste basi, il Cnb riflette sul rap-
porto che intercorre tra il paziente e il medico e
richiama anzitutto i criteri deontologici, a volte
trascurati, che qui regolano la prassi medlca Si
rammenta il rischio di un’'esecuzione "accondi-
scendente" da parte del medico delle richieste e-
spresse, sottolineando I'inaccettabilita di inter-
venti sproporzionati, perché eccessivamente in-
vasivi o inutilmente rischiosi e inadeguati rispet-
to ai possibili benefici richiesti dal paziente.

11 Comitato ritiene, inoltre, che la liceita dell’in-
tervento debba essere subordinata al bilancia-
mento dei rischi e benefici, commisurato alle con-
dizioni psico-fisiche del paziente, alla funziona-
lita degli organi interessati e ad una completa
1nformat1va al paziente, con una adeguata con-

sulenza anche psicologica.
Nel contesto della discussione non sono trascu-
rabili i moiteplici fattori etici, sociali e culturali
che influiscono sulla «mutazione di atteggia-
mento nei confronti del corpo e di una dilatazio-
ne del concetto di salute in senso soggettivor. Da
cio nasce I'auspicio di un maggiore rigore nella
formazione e professionalita del chirurgo esteti-
co, mirata anche alla comprensione degli aspetti
psicologici ed etici.
Capitolo imperativo & quelio relativo agli inter-
venti sui minori e incapaci, per i quali il Cnb ri-
tiene vi debbano essere limiti alla liceita, «a me-
no che tali interventi non rispondano al loro e-
sclusivo interesse oggettivo sottoil profllo dellasa-
iute, tenuto in particolare conto dell’eta adole-
scenziale». Va inoltre garantita protezione ai mi-
nori vietando forme (i pubblicita e di servizi te-
levisivi che provochino il rifiuto della propriaim-
magine,
Nella seconda parte del documento si affrontano
i problemi bioetici emergenti nella chirurgia ri-
costruttiva, che corregge malformazioni conge-
nite o causate da traumi con I'obiettivo primario
di restituire la funzione e migliorare 'immagine
di pazienti gravemente menomati. Trattandosi di
un settore in continua espansione e sviluppo, gli
snodi da affrontare sono molteplici e, in partico-
lare, il Cnb esorta un’adeguata informazione al
paziente e la realizzazione di un consenso infor-
mato che siavvalga anche delle nuove tecnologie
informatiche. Si raccomandano campagne di sen-
sibilizzazione per la donazione degli organi e-
sterni e dei tessuti, cosi come avviene per la do-
nazione di quelli interni, auspicando «la possibi-
lita di un’integrazione normativa che preveda il
consenso o dissenso "parziale” alla donazione de-
gli organi esterni». Attualmente, oltre a trapianti
di tessuto osseo, muscoli, segmenti vascolari, cu-
te, denti, si effettuano trapianti di tessuti com-
posti, di arti superiori e inferiori, dita, piede, vi-
so, parete addominale, laringe, utero.
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«Non fateli sembrare “norm

DA ROMA

Ii interventi per cancellare i
7 tratti somatici della sindrome

di Down sono una realta che
ha fatto discutere soprattutto all’e-
stero. Risalgono al 2008 in Gran Bre-
tagna i casi dei due bambine, di5e
2 anni, i cui rispettivi genitori non
hanno esitato a sottoporre o pro-
grammare operazionidi chirurgiae-
stetica per "eliminare” i segni visi-
bili di una disabilita non accettata.
E in Italia, qual & la situazione? Ne
parliamo con Mauro Berardi, presi-
dente dell’Aipd, Associazione Italia-
na Persone Down,
Qual & la vostra posizione?
Noi siamo assolutamente contraria
questetipologie diinterventi perva-
ri ordini di motivi, a partire dal fatto
che i ragazzi con la sindrome di
Down sono portatori di una serie di
problematiche e limiti che nonsiri-
solvono trasformandone 'aspetto e-
steriore. Anzi, per un certo verso,
questa forma cosi riconoscibile di
disabilita, pone le persone con cui

Mauro Berardi, presidente
dell’associazione nazionale
Down: siamo contrari.Non
vogliamo nascondere i nostri
ragazzi.La loro autonomia
prescinde dall’aspetto fisico

interagiscono in un atteggiamento
diattenzione e ascolto maggiore nei
loro confronti. La nostra finalita &
che la societa impari ad accettare
le persone Down cosi come sono.
Non vogliamo nascondere i nostri
ragazzi.

Qual & il ruolo delle famiglie?

La riconoscibilita e I'identita sono i
capisaldi dell’autonomia di ciascu-
no, ma lo sono ancora di pii1 per
questi ragazzi. Non esiste alcuna
prova che un’operazione di chirur-
gia estetica migliori I'accettazione
che la persona o il bambino Down
hadisé. Al contrario, alcune ricerche

*)
»

dimostrano comeil mutamento d’'a-
spetto spesso sia controproducente.
Viviamo in una societa in cui I'ap-
parire e pilt importante dell’essere.
Noi non vogliamo che i nostri figli
sembrino "normali”,
Cos’é normale?
Laperfezione &un criterio aleatorio.
Lacosaimportante £1a strada che fa-
ranno versol'acquisizione della pro-
pria autonomia e questo prescinde
dal loro aspetto fisico.
Nella nostra societa la disabilita & di
difficile accettazione.
Accettare & un primo passo, perché
si riconosce cio che accade. Acco-
gliere & qualcosa di pity, & far posto
nel nostro cuore, € incentrare la no-
stra vita e i nostri valori al bene di
questo bambino, di questa persona
che non rientra nei canoni comuni.
Accogliere la persona Down passa
anche attraverso 'accettazione dei
suoi lineamenti, che, come per cia-
scuno dinoi, costituisconoil suo es-
sere unico e irripetibile.
EmanuelaVinai
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