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nea che «i dati Istat ci dicono che c’è sta-
ta una evoluzione del luogo in cui
muoiono le persone: più negli hospice,
meno negli ospedali. Finora non ci so-
no stati investimenti sul domicilio ma
sappiamo che questo è il luogo preferi-
to per vivere l’ultimo tratto della pro-
pria vita. Dobbiamo dunque dare la pos-
sibilità alla famiglia per organizzarsi nel-
l’assistenza a casa con il dovuto sup-
porto, visto che i nuclei composti da u-
na sola persona sono cresciuti tra gli an-
ni ’70 e il 2011 dal 12 al 31%: ci vo-
gliono assistenti familiari, agevolazio-
ni sulla sospensione dal lavoro, come
l’aspettativa e l’attuazione piena della
legge 104 per i permessi. Lo stiamo
chiedendo da tempo anche tramite pe-
tizioni con migliaia di firme». La leg-
ge 38 del 2010 che ha regolato le cure
palliative deve ancora trovare pieno
compimento proprio nell’assistenza
domiciliare.
Santa Bigagli, 67 anni, a Cattolica – pro-
vincia di Rimini – si prende cura 24 o-
re su 24 di suo fratello Attilio, che di an-
ni ne ha 66 ed è disabile grave a segui-
to di un incidente da quando di anni ne
aveva 42: «L’assistenza non è solo ma-
teriale ma anche psicologica – spiega –
. Aiuto Attilio, a volte faccio anche l’in-
fermiera, il medico spesso mi dice "ne
sai più tu di me". Ho lasciato il lavoro
perché era praticamente impossibile
continuare. Tutta la famiglia è coin-
volta attorno ad Attilio, ma può capi-
tare che si perdano gli amici, le rela-
zioni sociali vengono molto compro-

messe, non tutti se la sentono di vedere
una persona che sta così male. Ma io
sono positiva, ho sempre combattuto
per lui. Gli amici storici non ci hanno
mai lasciati soli, vengono qui, gioca-
no a carte accanto a lui, per fargli sen-
tire che sono vicini».
Non esiste un ufficio in cui è possibile
sapere cosa occorra fare per richiedere,
ad esempio, un letto anti-decubito, o

come fare la domanda per la
pensione della persona ma-
lata. Lo sa bene Rita Bocchi,
che a Bologna si occupa di
suo fratello Claudio, 51 anni,
vittima di un incidente sul la-
voro quando di anni ne ave-
va 40. Anche Rita è una don-
na combattiva: «Bisogna scio-
gliere i nodi della burocrazia
– afferma senza indugi, lei che
in famiglia si occupa di que-
sto aspetto –. La scorsa setti-
mana è morto mio padre, mia
madre ha più di ottant’anni,
e noi a questo punto abbia-
mo bisogno di aiuto. Perché

Claudio ha cinquant’anni, prima del-
l’incidente era una persona attiva, e ora
ha una atassìa e un’emiparesi ma deve
continuare a essere attivo». Per questo
racconta che «tira di scherma paralim-
pica, fa teatro con la compagnia degli A-
mici di Luca alla Casa dei risvegli "Luca
De Nigris". Avremmo potuto metterlo
in un ricovero per anziani, ma che sen-
so avrebbe avuto? Ci vogliono luoghi in
cui i nostri congiunti malati possano
stare insieme a persone attive come lo-
ro, non possono essere parcheggiate.
Claudio ha gli amici della parrocchia, i
colleghi di lavoro che non l’hanno mai
lasciato solo».
24 ore su 24 guardandolo dritto negli
occhi, perché è con quelli che può co-
municare col mondo: così si assiste un
malato di Sla: «I costi per l’assistenza so-
no esorbitanti – dice Stefania Bastia-
nello, responsabile del Centro d’ascol-
to e formazione Aisla –. Per questo con-
tiamo sui finanziamenti, ma siamo cau-
ti perché nulla è specificato rispetto al-
la destinazione dei fondi». E quanto al-
la legge, «non basta il riconoscimento
formale dei caregivers: chiediamo an-
che i contributi figurativi previdenzia-
li e la copertura pensionistica. I risvol-
ti sono sociali ed economici, se anche
il premio Nobel Elisabeth Blackburn
ha dichiarato che, secondo gli ultimi
studi, i caregivers possono vivere dai 9
ai 17 anni in meno dei propri coetanei».
Un buon motivo per prendersi cura an-
che di loro.
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di Francesca Lozito

essanta milioni in 3 anni per i ca-
regivers, quelle persone che si oc-
cupano dei propri familiari ma-
lati provvedendo per loro a tutte
le cure in casa. Il via libera allo

stanziamento è arrivato lunedì dalla
Commissione Bilancio del Senato nel-
la manovra economica. È la prima vol-
ta viene riconosciuta giuridicamente
questa figura, che, nel silenzio e dentro
le mura di casa, svolge il fondamentale
compito di non abbandonare chi si tro-
va nella condizione di dipendere in tut-
to o in parte. Maria Simona Bellini è
presidente del Coordinamento nazio-
nale delle famiglie disabili: «È impor-
tante – dice – che ci sia uno stanzia-
mento ad hoc. Anche grazie a questa de-
cisione è possibile ora accelerare l’iter di
approvazione del disegno di legge in di-
scussione in Commissione lavoro al Se-
nato, che ha l’appoggio di tutti i gruppi
parlamentari. Potrebbe vedere la luce
prima della fine della legislatura».
I punti della legge che stanno a cuore a
Bellini, impegnata in prima persona nel-
l’assistenza, sono il «riconoscimento ai
caregivers dei diritti umani fondamen-
tali, la predisposizione di forme di pre-
pensionamento e di previdenza per un
lavoro che è usurante». 
Nel mondo delle cure palliative i care-
givers sono fondamentali. Il presidente
della federazione che raccoglie le asso-
ciazioni di volontariato che operano in
questo ambito, Luca Moroni, sottoli-

S

I fondi stanziati
nella manovra,
la legge attesa
entro fine
legislatura: la
parola a chi si
«prende cura»
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di Simona Verrazzo

un «momento critico nella sto-
ria» dello Stato australiano di Vic-
toria. Con queste parole l’arcive-

scovo di Melbourne, Denis Hart, ha
commentato la legalizzazione del sui-
cidio assistito. Il primo via libera era ar-
rivato a ottobre dalla Camera bassa, do-
ve il testo è passato con 47 voti a favo-
re e 37 contrari. Ora è stata la volta del-
la Camera alta: qui l’approvazione, con
emendamenti, è giunta con 22 sì con-
tro 18 no. La modifica principale ri-
guarda l’aspettativa di vita della perso-
na che richiede il suicidio assistito, sce-
sa da 12 mesi a 6. È un punto contro-
verso che porta in una pericolosa zona
grigia per l’impossibilità di determina-
re l’effettiva durata della vita, persino

in un malato terminale. Potrà invece
richiedere il suicidio assistito anche con
12 mesi di aspettativa di vita chi è af-
fetto da patologie neurologiche tra cui
le malattie del motoneurone, gruppo e-
terogeneo che conta la Sclerosi latera-
le amiotrofica (sla), la Sclerosi laterale
primaria e l’Atrofia muscolare progres-
siva. La Camera bassa ha approvato le
modifiche proposte dall’altro ramo del
Parlamento legalizzando la morte me-
dicalmente assistita. L’ultimo passo è
l’assenso reale del governatore, Linda
Dessau, rappresentante in Victoria del
capo di Stato australiano, cioè la regi-
na Elisabetta II.
La legge, che entrerà in vigore nel giu-
gno del 2019, prevede che possa far ri-
chiesta di suicidio assistito una perso-
na che abbia compiuto 18 anni e che

da almeno un anno risieda nello Stato
di Victoria, capace di intendere e di vo-
lere, che soffra di un dolore che «non
può essere alleviato in alcun modo ri-
tenuto tollerabile». L’iter prevede tre ri-
chieste, tra cui una scritta, e le valuta-
zioni indipendenti di due medici. Il ma-
lato dovrà assumere da solo il farmaco
letale, tranne se sia impossibilitato fi-
sicamente, nel qual caso la sostanza le-
tale gli verrà somministrata, altro pun-
to della legge molto contestato. Verrà
costituito un apposito organismo per
supervisionare tutti i casi. C’è attesa o-
ra su come si comporterà il Parlamen-
to federale di Canberra, che nel 1997
bloccò la prima legge sul suicidio assi-
stito, approvata due anni prima dal Ter-
ritorio del Nord (capoluogo Darwin).
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«Caregiver», un mondo dentro una parola

ome una casa dotata degli impianti domoti-
ci più moderni dove si può controllare con un
clic ogni funzione: così è stato descritto lʼef-

fetto del nuovo approccio contro il cancro messo
a punto dal gruppo guidato da Fabrizio dʼAdda di
Fagagna dellʼIstituto di oncologia molecolare Ifom
di Milano e dellʼIstituto di genetica medica Igm del
Cnr di Pavia. Per capire la portata innovativa di que-
sto risultato, appena pubblicato su «Nature Cell
Biology», va compreso che tutte le cellule cance-
rose hanno il Dna intrinsecamente danneggiato:
la cellula tenta di ripararlo per sopravvivere, e far
saltare questo passaggio equivale a eliminarla.
«Lo studio ha radici lontane ‒ spiega dʼAdda di Fa-
gagna ‒, quando nel 2012 sulle pagine di "Natu-
re" delineammo il ruolo cruciale di alcuni Rna non
codificanti, piccole molecole costruite in modo
complementare allo stampo del Dna ma non usa-
te per sintetizzare proteine. Ogni volta che si ge-
nera un danno nel Dna intervengono loro. Solo

con il proseguimento delle ricerche abbiamo però
capito in che modo lo fanno e, dunque, come im-
pedirlo». In pratica è stato visto che di questo mec-
canismo sono responsabili non soltanto le protei-
ne che agiscono indistintamente su tutti i punti
danneggiati ma proprio gli Rna che, invece, sono
complementari ai tratti specifici di lesione del Dna
come i due lati di una cerniera. Quindi bloccare
questi ultimi garantisce la possibilità di agire in mo-
do selettivo. «Una volta compreso questo abbia-
mo immaginato molecole capaci di legarsi come
il secondo lato di una cerniera, cioè sempre in mo-
do altamente specifico, che potevano mettere fuo-
ri uso gli Rna. Le abbiamo chiamate "molecole an-
tisenso": da qui la metafora della casa domotica, un
insieme di interruttori da attivare a piacimento spe-
gnendo così il processo interessato, ovvero la ri-
parazione del danno in punti precisi lasciando co-
sì morire la cellula». 

Alessandra Turchetti
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Riabilitazione neurologica
esame per la «buona sanità»
di Matteo Marcelli

n processo di neuroriabilitazione ad alta specialità, per quanto o-
neroso e complesso, è l’unico investimento in grado di sostenere
nel lungo periodo il costo sociale, prima ancora che economico,
del trattamento di lesioni cerebrali gravi. In Italia ci sono circa
200mila casi di ictus ogni anno, e tra i sopravvissuti 50mila pazienti

riportano danni neurologici gravi. Eppure i posti letto previsti dalla pro-
grammazione sanitaria nazionale sono
appena 1.200. Una criticità rilavata dai
vertici della Fondazione Santa Lucia di
Roma, che da 60 anni si occupa di que-
sto tipo di attività e rappresenta un’ec-
cellenza nel settore.
L’urgenza di un ripensamento dell’intero
sistema di neuroriabilitazione, assieme
alla necessità di un maggior numero di
strutture adeguate, è resa ancora più evi-
dente dai dati prodotti recentemente dal
King’s College di Londra: nei prossimi
vent’anni l’incidenza di questa malattia
aumenterà in Europa del 35%, ma allo
stesso tempo è già diminuita la morta-
lità. Il che si traduce in un bisogno cre-
scente e sempre più diffuso di riabilita-
zione, a cui far fronte. 
Alcune conseguenze dell’attuale model-
lo di gestione emergono dallo studio con-
dotto su 500 pazienti dalla onlus Alice
(Associazione per la lotta all’ictus cere-
brale) assieme al Censis. Il 25% degli in-
tervistati ha dichiarato di non aver rice-
vuto alcun trattamento riabilitativo, men-
tre il 50% ha seguito solo un percorso di

riabilitazione domiciliare. Spesso poi le cure non vengono prestate per un
periodo di tempo sufficiente a consentire al paziente di acquisire un gra-
do accettabile di indipendenza, laddove possibile. Circostanza che sposta
il peso dell’assistenza interamente sulle famiglie, lasciate senza informa-
zioni né strutture alle quali rivolgersi. Un quadro difficile almeno quanto
la complessità che richiede questo tipo di assistenza sanitaria. Un centro
di riabilitazione ad alta specializzazione ha bisogno di équipe multidisci-
plinari composte da neurologi, fisiatri, neuropsicologi, logopedisti, fisio-
terapisti e infermieri specializzati. 
Nonostante le evidenti difficoltà, è comunque possibile raggiungere risul-
tati notevoli se all’attività sanitaria si affiancano ricerca, formazione e in-
novazione tecnologica. L’ospedale della Fondazione Santa Lucia ricovera
oltre 2.000 pazienti l’anno, in 293 posti letto ordinari e altri 32 in day ho-
spital. Le prestazioni ambulatoriali erogate sono più 290mila, a favore di
pazienti provenienti anche da fuori regione (poco più del 10% del totale).
Gran parte delle risorse sono dedicate alla ricerca, preclinica e traslaziona-
le, ovvero finalizzata a una rapida applicazione nella cura. L’istituto è il quin-
to Irccs (istituti di ricovero a carattere scientifico, riconosciuti dal ministe-
ro della Sanità) in assoluto in Italia e il primo nel settore delle neuro-
scienze. Competenze e know how che l’ospedale si impegna a trasferire ai
suoi studenti, 254 iscritti ai corsi di laurea e altri 31 specializzandi in neu-
ropsicologia.

© RIPRODUZIONE RISERVATA

U

200mila ictus l’anno,
35% di aumento
atteso in Europa
La Fondazione Santa
Lucia di Roma mette
in campo competenze
e sensibilità per
assistere i pazienti

Anche la domotica per «spegnere» i tumori

di Enrico Negrotti 

on si può abbassare la guardia contro l’in-
fezione da Hiv. Lo ripete la campagna di co-
municazione del ministero della Salute per
la giornata mondiale per la lotta all’Aids in
programma domani. Infatti dagli ultimi da-

ti diffusi dall’Istituto superiore di sanità (Iss) emer-
ge che se le nuove diagnosi di infezione da Hiv so-
no calate nel 2016 sotto i 3.500 casi (3.451 per la
precisione, per il 76,9% maschi), sono però au-
mentate nella fascia sotto i 25 anni: «È dovuto a u-
na perdita di memoria generazionale rispetto alla
gravità di questa malattia» ha commentato Gianni
Rezza, direttore del dipartimento Malattie infettive
dell’Iss. Non mancheranno, accanto al telefono ver-
de Aids, al numero 800.861.061, spot televisivi e
sui canali online come Youtube (particolarmente se-
guito dai giovani) per diffondere il messaggio che
«con l’Hiv non si scherza». 
«Certamente il controllo della malattia attraverso i
farmaci – osserva Roberto Cauda, direttore dell’i-
stituto di Clinica delle malattie infettive dell’Uni-
versità Cattolica di Roma – è progredito enorme-
mente e attualmente la malattia fa meno notizia
perché è curabile, mantenendo una buona qualità
della vita, anche se non è ancora guaribile». Oggi
«disponiamo di farmaci più efficaci, meno tossici,
più tollerati; in molti soggetti si possono dare po-
che compresse, in qualche caso una sola, per tene-

re sotto controllo il virus». Certamente «se si guar-
da all’obiettivo che queste terapie si erano poste –
alla metà degli anni Novanta – di eradicare il virus,
non si può dire che sia ancora stato raggiunto. E non
sembra nemmeno a portata di mano». Tuttavia nuo-
ve possibilità sono alle porte: «Saranno registrati far-
maci – aggiunge Cauda – che verranno somministrati
solo una volta al mese per via iniettiva. Siamo sem-
pre alla ricerca di una cura funzionale, cioè che per-
metta di “silenziare” il virus, che non riprende a re-
plicarsi se la terapia viene sospesa. Una guarigione
parziale». Certamente «permane un problema di
sommerso: i soggetti giungono tardi alla diagnosi
(per la presenza di infezioni opportunistiche) per-
ché non sanno di essere sieropositivi. E l’informa-
zione resta la migliore forma di prevenzione». 
Sui messaggi informativi rivolti ai giovani, occorre
avere alcune avvertenze, sottolinea Emanuela Con-
falonieri, docente di Psicologia dello sviluppo all’U-
niversità Cattolica di Milano, e puntare a progetti e-
ducativi più specifici. «Dal nostro osservatorio sul-
l’educazione alla salute di giovani e adolescenti, e dai

dati della letteratura, emerge – sottolinea Confalo-
nieri – che iniziative basate solo sull’informazione
ottengono un’efficacia limitata nel tempo». Si pos-
sono paragonare ai messaggi minacciosi che com-
paiono sui pacchetti di sigarette: «Questi modelli
hanno un effetto su alcuni giovani e adolescenti, ma
difficilmente arrivano a cambiare l’atteggiamento
mentale. Non basta conoscere i rischi, perché nel
momento in cui il giovane si ritrova nella stessa si-
tuazione, per lui interessante o importante, se quan-
to gli è stato detto non lo ha portato a pensare in
modo diverso, ripeterà lo stesso comportamento».
«Occorre educare a un’assunzione di responsabilità,
a sentirsi sollecitati in prima persona rispetto alla pro-
pria salute». «Le campagne informative – conclude
Confalonieri – vanno bene ma vanno accompagnate
da un lavoro più capillare, nelle scuole, in piccoli
gruppi, con un’individuazione di popolazioni tar-
get specifiche, dove i giovani sono accompagnati a
un lavoro di promozione delle competenze: per e-
sempio a alla capacità di resistere alla pressione dei
pari». Altrimenti, come accade per il fumo, «la per-
sona risolve la dissonanza cognitiva (so che sto per
fare una cosa che mi nuocerà) giustificandosi, tro-
vando una serie di attenuanti. Viceversa devo lavo-
rare prima, sul fatto che sono una bella persona, mi
devo prendere cura di me, devo capire cosa davvero
per me è importante e comportarmi conseguente-
mente, imparando a dire di no». 
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alle pasticche di Viagra agli anabolizzanti fi-
no a farmaci che vengono utilizzati per il
suicidio assistito: la Guardia di Finanza ha

scoperto e oscurato 128 siti Internet nei quali ve-
nivano venduti illegalmente decine di tipi di
medicinali. L’indagine del Nucleo speciale fro-
di tecnologiche, coordinata dalla Procura di Ro-
ma, ha consentito di accertare come i siti che ef-
fettuavano in Italia le vendite dei farmaci aves-
sero in realtà sede in Usa, Gran Bretagna, Rus-
sia, Ucraina e Malesia. Una cinquantina di siti
vendevano farmaci per risolvere alcune patolo-
gie fisiche (Sildenafil, Viagra), una quarantina
erano invece quelli dediti alla commercializza-
zione di farmaci con composti anabolizzanti
(Dianabol, Stanozol, Boldenodrol), mentre al-
tri promuovevano la vendita di farmaci per l’eu-
tanasia (Nembutal, Barbital) o contenenti so-
stanze oppiacee (Fentanil, Bromadol, Roxico-
done). Nel corso delle indagini i finanzieri han-
no anche riscontrato che in alcuni casi i paga-
menti venivano effettuati in Bitcoin, la moneta
virutale che ha corso sul Web. I siti sono stati sot-
toposti a sequestro preventivo e la vendita è sta-
ta bloccata. La vendita online di prodotti utiliz-
zati nelle strutture svizzere per il suicidio assi-
stito solleva il velo sul «mercato della morte» a
domicilio, che include anche la commercializ-
zazione di prodotti abortivi.
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D Meno infezioni da Hiv, ma non nei più
giovani. La psicologa Confalonieri: occorre
non solo informare sui rischi, ma
promuovere le competenze. Il virologo
Cauda: in arrivo terapie ancora più semplici

Aids, educare i ragazzi alla responsabilità di sé
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In Australia si estende la «morte su richiesta»

Farmaci per lʼeutanasia
scoperto mercato online
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della stessa specie umana...
Certamente, se si ammette che le informazio-
ni provenienti dall’ambiente sono altrettanto
importanti di quelle contenute da milioni di
anni nel Dna di tutte le specie viventi. Ecco per-
ché la pandemia di obesità-diabesità in atto è
stata definita la prima trasformazione del fe-
notipo di un’intera specie.
Come agire per ridurre esposizione e rischio
di ammalarsi?
Ovviamente non possiamo eliminare dal-
l’ambiente le molecole artificiali sintetizzate e
diffuse negli ultimi decenni, o che sono il pro-
dotto di scarto di un numero enorme di rea-
zioni termochimiche (traffico veicolare, im-
pianti industriali). Possiamo però cercare di ri-
durre l’esposizione materno-fetale e del bam-
bino a pesticidi, particolato ultrafine, metalli
pesanti e interferenti endocrini che rappre-
sentano la principale minaccia per la salute
dei nostri figli e delle generazioni future.
La preoccupazione più forte è per i bimbi...
Ogni modifica epigenetica che si verifica nel
periodo embrio-fetale si trasmette a milioni
di cellule: è così, del resto, che si formano i di-
versi tessuti, organi, sistemi. Il cervello è l’or-
gano più complesso e più plastico: la sola cor-
teccia cerebrale di un neonato è composta da
30 miliardi di neuroni e da un numero anco-
ra maggiore di cellule gliali. I neuroni sono
collegati tra loro già alla nascita da migliaia di
piccoli filamenti a formare circuiti neuronali
incredibilmente complessi e dinamici: ogni
informazione positiva (sostanze nutrienti, e-
mozioni positive) permette la formazione di
circuiti plastici, dinamici, interconnessi. Ogni
informazione negativa (sostanze tossiche,
stress, citochine infiammatorie) determina al-
terazioni più o meno gravi dei circuiti stessi. È
sempre più evidente che non solo i disturbi del
neuro-sviluppo (specie dello spettro autistico)
ma anche le patologie neuropsichiatriche mag-
giori (schizofrenia, depressione) sono distur-
bi del software cerebrale e quindi dell’epige-
noma e delle reti neuronali, più che del-
l’hardware cerebrale e del genoma.
Lei insiste sulla "prevenzione primaria"...
Solo mettendo in relativa sicurezza gravidan-
za e primi 1.000 giorni di vita si potrà fare la
differenza. Se verranno applicate corrette stra-
tegie di prevenzione primaria si può invertire
il trend drammaticamente in crescita delle ma-
lattie croniche, infiammatorie e tumorali.
Da credenti, l’inquinamento sta alterando il
progetto di Dio sulla persona umana?
Se il Vangelo di Giovanni inizia affermando che
il Logos crea ogni vita in base a informazioni
perfette perché espressione di una Volontà in-
finitamente amorevole, si può affermare che
ogni modifica chimico-fisica che l’uomo pro-
voca nell’ambiente è potenzialmente perico-
losa. Nei prossimi anni il confronto su questo
tema diventerà fondamentale. L’enciclica Lau-
dato si’ ha rappresentato un importante inizio.
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di Stefania Falasca

gni modifica chimico-fisica che
l’uomo provoca nell’ambiente è
potenzialmente pericolosa per la
formazione del nostro organi-
smo e la salute». Ernesto Burgio,

pediatra e membro dell’Eceri (European Can-
cer and Environment Research Institute, di
Bruxelles), è tra i massimi esperti internazio-
nali dei danni genetici indotti dall’inquina-
mento ambientale.
Lei parla di origini epigenetiche fetali delle
malattie dell’adulto. Cosa intende?
L’epigenetica è spesso definita come la branca
della genetica che studia le modifiche dell’e-
spressione genica senza alterare la sequenza del
Dna, ma è una definizione riduttiva. Il Dna (il
genoma propriamente detto) dovrebbe essere
considerato come un database ereditario in lar-
ga parte comune a tutti i membri della nostra
specie. L’epigenoma è invece un network mo-
lecolare complesso, specifico di ogni cellula ed
estremamente fluido, aperto alle influenze am-
bientali: una sorta di software del genoma che
si forma nelle prime fasi della vita e, in parti-
colare nel feto, in relazione alle informazioni
che provengono dall’ambiente attraverso la ma-
dre. È importante comprendere la differenza
tra il modello dominante di genoma – gene-
centrico – e questa nuova visione sistemica e di-
namica, in cui l’ambiente ha un ruolo infinita-
mente più importante, soprattutto nella prima
parte della vita, nella programmazione e for-
mazione del nostro organismo, cioè del nostro
fenotipo sia fisiologico sia patologico.
Che importanza riveste la conoscenza di que-
sti meccanismi?
Da una ventina d’anni stiamo assistendo a u-
na transizione epidemiologica: un calo signi-
ficativo e rapido delle malattie acute da cause
infettive e parassitarie che per millenni (al-
meno dal neolitico) hanno funestato la vita di
Homo Sapiens Sapiens, ha fatto seguito un in-
cremento altrettanto rapido e consistente del-
le patologie cronico-degenerative, endocrino-
metaboliche, infiammatorie, immuno-me-
diate, neoplastiche, cardiovascolari, neuropsi-
chiatriche e neurodegenerative. È sempre più
chiaro che la pandemìa di obesità e diabete II
giovanile e l’incremento continuo di allergie,
malattie autoimmuni, disturbi del neurosvi-
luppo, patologie neurodegenerative e cancro
non trovano spiegazione in specifiche muta-
zioni della sequenza del Dna. Sono le varia-
zioni potenzialmente adattative e difensive del
software epigenetico a determinare queste al-
terazioni del nostro fenotipo che possono ma-
nifestarsi nel bambino, in età adulta e persino
(sembrerebbe) nelle generazioni successive a
quelle esposte a un ambiente inquinato, o in
troppo rapido cambiamento in rapporto alle
capacità adattative del software epigenetico.
Cosa intende per "ambiente"?
Per l’embrione e il feto l’ambiente è costituito

O«

È uscito il libro «Charlie Gard. Eutanasia di
Stato» (l’Occidentale, 202 pagine, 13 euro) di
Assuntina Morresi. Eccone un passaggio.

di Assuntina Morresi

a "qualità della vita"
si associa sempre all’e-
sempio del suo oppo-
sto, la non qualità del-
la vita, identificata in-

variabilmente con un qualche
handicap, parola scomparsa
perché ormai politicamente
scorretta, e sostituita dalla più e-
legante "disabilità". Valutare la
"qualità della vita" significa in
qualche modo misurare un li-
mite di una persona, stimarne il
peso in base alla dipendenza da-
gli altri che tale limite comporta,
e quindi decidere se la situazione
che ne deriva sia o meno sopportabile.
Quando si parla di "sofferenza", a propo-
sito di una condizione di malattia, rara-
mente ci si riferisce al vero e proprio do-
lore, fisico o psichico che, per nostra for-
tuna, ai nostri giorni è sempre controlla-
bile. Analgesici e cure palliative, nelle va-

rie modalità di somministrazione, con-
sentono di tenere sotto controllo il dolo-
re fisico e psicologico, fino a quei sintomi
refrattari che a volte si presentano nell’ul-
timo tratto di vita. La sofferenza a cui ci si

riferisce nel valutare la qualità del-
la vita generalmente è data dalla
durezza e dalla gravosità di una
condizione umana complessiva,
che appare tanto più insoppor-
tabile quanto più richiede di-
pendenza, "dagli altri" o "dalle
macchine" (che è un modo in-
diretto di essere dipendenti
"dagli altri", visto che per far
funzionare le macchine ci vo-
gliono "gli altri"). Il limite ren-
de dipendenti; l’imperfezione
e il difetto tolgono l’autono-
mia a chi ne è affetto, e que-
sto chiede un cambiamen-

to a chi sta loro vicino, uno
scarto notevole rispetto ai modelli di vita
del nostro tempo. (...)
Non vogliamo certo tessere l’elogio del-
la sofferenza, ma ricordare che il nostro
è piuttosto il tempo dell’enhancement,
del potenziamento dell’umano, e per
questo il limite e la dipendenza, che re-
stano il nerbo ineludibile della condi-

zione umana, non sono tollerabili. Tol-
gono qualità alla vita.
Il best interest di una persona non può es-
sere vivere quando significa portare con
sé un grande limite come una pesante di-
sabilità. Il problema quindi si sposta nel-
lo stabilire la linea di demarcazione fra u-
na vita di qualità e una vita senza qualità.
Bioeticamente parlando, non è una no-
vità: la letteratura a riguardo è immensa.
E cosa succede quando il miglior interes-
se non è più vivere, ma può anche di-
ventare morire? Se diciamo che in certe
condizioni è bene morire, allora il siste-
ma di valori si rovescia, si cambia para-
digma, anziché essere orientati al favor vi-
tae lo si è al favor mortis. Cambiano i pre-
supposti e di conseguenza le finalità: il
medesimo strumento giuridico da tutela
diventa una trappola. (...)
È inevitabile che ci siano autorità giudi-
ziarie che, una volta puntata la bussola,
debbano prendere decisioni anche im-
portanti, cercando di stabilire il massimo
interesse del minore, che non può sceglie-
re per sé. Finché l’ago della bussola del si-
stema punta al polo del favor vitae le isti-
tuzioni non avranno mai potere di vita e
di morte, l’esistenza stessa di una persona
non potrà mai essere messa in gioco, e le

altre decisioni collegate saranno, o do-
vrebbero essere, coerenti. In un contesto
di favor vitae non sarebbe stato in discus-
sione il distacco del respiratore da Charlie,
e i giorni di vita da concedergli. Si sarebbe
fatto come all’ospedale Bambino Gesù: la
ventilazione si spegne quando non serve
più, cioè quando c’è una diagnosi di mor-
te, stabilita con criteri neurologici (la co-
siddetta morte cerebrale) o se il malato
guarisce. Oppure se, per qualche partico-
lare situazione medica, quel ventilatore
non è più efficace: non può più raggiun-
gere il fine per cui è stato messo in fun-
zione, cioè non consente più di respirare.
Quest’ultimo caso è una valutazione, di-
ciamo così, "interna" alla situazione clini-
ca del malato, e prescinde da diagnosi e
prognosi. 
Ma una volta che si allarga l’oggetto del de-
cidere e si stabilisce che lo stesso vivere può
rientrare o meno in ciò che costituisce il
massimo interesse per una persona che
non è capace di dire cosa vuole per sé sal-
ta il sistema di riferimento, viene giocoforza
spazzato via quel grande corpo interme-
dio che è la famiglia – figuriamoci gli altri
– e attraverso il potere giudiziario lo Stato
la farà da padrone con i singoli, schiac-
ciandoli sotto il suo peso. È inevitabile.
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Con la «qualità della vita» lʼesproprio dellʼuomo

Sul campo
Farsi carico
del corpo
sfida culturale
di Massimiliano Casto

odica ha appena ospitato
il primo dei tre appunta-
menti di bioetica in pre-

parazione al convegno interna-
zionale del prossimo anno a
Noto. Su «Corpo nudo violato
e violentato» si sono confron-
tati esperti invitati a dar vita a
una manifestazione voluta dal
vescovo della diocesi siciliana
monsignor Antonio Staglianò.
L’incontro, aperto a tutti ma ri-
volto in particolare a medici,
avvocati, ostetriche, biologi e
psicologi, ha visto un’ampia
partecipazione in particolare di
giovani delle parrocchie e sen-
tono bisogno di una formazio-
ne personale. Parlare di corpo
e corporeità significa infatti fa-
re riferimento a una dimensio-
ne umana inscindibile dalla
persona stessa che lo abita. Gli
appuntamenti dedicati alla
bioetica in diocesi di Noto of-
frono spunti di riflessione per
una comprensione sempre più
profonda del nostro corpo,
spesso vittima di abusi e di vio-
lenze. Secondo Staglianò «que-
sti incontri sono un’opera di
"carità intellettuale" perché og-
gi non abbiamo bisogno sol-
tanto di dare da mangiare, da
bere, da vestire, ma anche di of-
frire orientamenti per la co-
scienza personale sui grandi te-
mi dell’umanità: soffrire, na-
scere, morire. Il "corpo violato"
ci dice che a patire è sempre la
persona umana. Aver cura del
corpo è manifestazione dell’a-
more che dobbiamo alla per-
sona, come chiede Gesù: è un
amore che nulla ha a che fare
con l’amore "romantico" o "ci-
nico", perché è amore corporeo
capace di farsi carico delle fati-
che psichiche e fisiche di tutti,
fino alla morte».
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Educazione
Giovani e sessualità
la forza vincente
di essere «normali»

di Graziella Melina

a conoscenza e la cura dell’ap-
parato riproduttivo non è una
questione che riguarda solo le
donne, e spesso in età adulta. Al
Campus Bio-medico di Roma,

sabato scorso, alla quarta convention
giovanile «Focus on: Sexual health»,
sulla tutela e promozione della salu-
te sessuale e riproduttiva, ad ascolta-
re per un’intera giornata gli interven-
ti di medici, scienziati ed esperti, tra
liceali, studenti universitari, genitori,
insegnanti ed educatori, c’era una pla-
tea di 500 persone. «Il tema nasce pro-
prio dalle richieste dei ragazzi, dalle
domande legate alla relazione, all’a-
gire. Il nostro obiettivo è quello di da-
re una formazione a 360 gradi», pre-
cisa la ginecologa Cleonice Battista,
tra gli organizzatori dell’evento, pro-
mosso dall’Istituto di Filosofia dell’A-
gire scientifico e tecnologico dell’U-
niversità Campus Bio-medico di Ro-
ma in collaborazione con la «Fea-Fa-
mily enrichment association» in oc-
casione della 27esima Giornata uni-
versale dei diritti dell’infanzia e dell’a-
dolescenza. «Prendersi cura dell’ap-
parato riproduttivo – aggiunge – non
solo fa bene all’individuo ma rientra
in un progetto più ampio, collegata
com’è alla sessualità, forza trasversale
che coinvolge il cuore, le nostre scel-
te, le emozioni, lo stesso agire. È, in-
somma, il nostro essere nel mondo». 
Tra i temi dell’appuntamento, inferti-
lità, cura, diagnosi, fattori di rischio,
ma anche relazioni e sfera affettiva,
imprescindibili per instaurare rapporti
basati su fiducia e rispetto. «È impor-
tante riconoscere nella pulsione della
propria vitalità la forza – sottolinea
Paola Binetti, tra i promotori dell’ini-
ziativa – ma anche il controllo: la po-
tenza senza controllo, infatti, potreb-
be essere distruttiva». I ragazzi, dun-
que, devono imparare a gestire «la po-
tenza e prepotenza della sessualità,
ma anche ad accettare dei no. Tutti gli
eventi di violenza si scatenano con i
segnali di abbandono». Incentrare «la
sessualità in una dimensione affetti-
va richiede una conquista continua,
un atteggiamento positivo. È necessa-
rio far scoprire ai giovani il gusto e il
piacere di una relazione che non pas-
sa per la violenza e la prepotenza ma
per la capacità di coltivare le emozio-
ni positive e di stare insieme». L’o-
biettivo non è impossibile. Nono-
stante le continue sollecitazioni cui
sono sottoposti, i giovani sembrano a-
vere idee chiare. «La tendenza cui stia-
mo assistendo è quella delle relazio-
ni normali – assicura Vittoradolfo
Tambone, che al Campus è docente
di Bioetica clinica e di etica applicata
all’ingegneria biomedica –. Secondo
una nostra ricerca, l’icona vincente tra
i ragazzi non è l’idea del maschio per-
fetto, proposta dall’industria pop, ma
la persona affidabile e sincera». Un
terreno migliore dell’immaginato sul
quale costruire.
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el lungo periodo il matrimonio
protegge dallʼAlzheimer e da al-
tre forme di demenza senile. È

quanto emerge da uno studio che ha a-
nalizzato le storie di 800mila persone. In-
vecchiare da soli aumenta del 40% le
chance di soffrire di Alzheimer, che cre-
scono del 20% nei casi di vedovi che han-
no condiviso a lungo la vita con un part-
ner. Secondo Andrew Sommerlad, psi-
chiatra e ricercatore dellʼUniversity Col-
lege of London, «la causa non è il matri-
monio in sé ma lo stile di vita che si a-
dotta vivendo con unʼaltra persona: ci si
prende più cura della salute propria e del
partner, si sta più attenti a cosa si man-
gia, si fa più esercizio fisico, si hanno più
stimoli sociali collegati dallʼavere qual-
cuno con cui confrontarsi ogni giorno».

N
«Matrimonio
anti-Alzheimer»

N
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a nuova «Carta degli operatori sanitari», pubblicata in feb-
braio in Vaticano, è stata presentata ad Andria da monsi-
gnor Luigi Renna, vescovo di Cerignola Ascoli Satriano, teo-

logo e bioeticista. Il direttore dell’Ufficio per la pastorale della
salute della diocesi di Andria, don Sabino Troia, ha sottolineato
che «tutelare la dignità del morire» significa «rispettare il ma-
lato nella fase terminale della vita, escludendo sia di anticipa-
re la morte con l’eutanasia sia di dilazionarla con l’accanimento
terapeutico». Le più recenti ricerche scientifiche e biomediche
che affrontano i temi del generare, vivere e morire – ha detto
Renna –, ovvero le tre sezioni della Carta, appartengono al nuo-
vo Dicastero dello sviluppo integrale della persona. La Carta
pone attenzione alla medicina nei Paesi in via di sviluppo, in
particolare le "malattie neglette", ma la novità assoluta è la se-
zione del morire». Infine «la Carta ribadisce che siamo tutti o-
peratori della salute, non solo coloro vivono a contatto diret-
to con i malati, i cosiddetti "ministri della vita", ma in parti-
colare i legislatori, gli amministratori pubblici, i politici». 

Sabina Leonetti
© RIPRODUZIONE RISERVATA

L di Daniele Zappalà

a giovane Diane sostiene di non aver
mai provato il desiderio di diventare
mamma. Ma decide di divenire madre

surrogata per altri: una coppia di amici
gay, Thomas e Jacques. Quest’esile ossa-
tura narrativa sorregge il film francese Dia-
ne a les épaules (modo di dire che sta per
«Diane è all’altezza della situazione»),
di Fabien Gorgeart, appena uscito nelle
sale d’oltralpe. È il primo film francese
a interessarsi alla maternità surrogata,
pratica che è un reato in Francia, dove
diverse associazioni si battono per il
bando universale. Il regista ha però scelto di rap-
presentare in modo neutro i mesi di gravidanza di
Diane, problematizzandoli al minimo in nome di

una leggerezza da commedia. Per quasi tutto il film
Diane si dice convinta della propria scelta. Solo al-
la fine sembrerà esprimere un’autocritica e pèro-

blemi di autostima: osservando Han-
nah, la neonata "consegnata" agli a-
mici, le sussurra di non essere una don-
na «seria».
Lo spettatore è spiazzato dall’approc-
cio del film, giudicato poco realistico
dalla critica transalpina: «La leggerezza
con la quale Fabien Gorgeart tenta di
trattare un tema serio finisce inevitabil-
mente per ripercuotersi contro il film, che
dà l’impressione d’inanellare situazioni
arbitrarie» è il giudizio di Le Monde. E per
la verità in sala un sospetto sorge sponta-

neo: nella preparazione del film la semplice vo-
lontà di evocare un tema nuovo e d’attualità ha for-

se prevalso su altre considerazioni, con risultati
molto dubbi anche sul piano della sceneggiatura e
delle interpretazioni.
Nelle prime due settimane di distribuzione il nu-
mero limitato di copie e il responso atono del bot-
teghino hanno confermato le fragilità del proget-
to. Ma intanto, al di là degli aspetti strettamente tec-
nici, l’approccio della pellicola suscita commenti
anche da esperti di questioni bioetiche, in partico-
lare sulla capacità del cinema di allontanarsi dalla
realtà offrendo di essa versioni semplificate, dun-
que in definitiva fuorvianti. Gènéthique, il portale
di attualità bioetica più consultato in Francia, sot-
tolinea che nel film manca «un punto di vista es-
senziale: quello del neonato. Come vivrà la picco-
la Hannah la separazione e l’abbandono di sua ma-
dre, organizzati fin dalla nascita?». Già.
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Ernesto Burgio

«Con la nuova Carta vaticana
chiarezza per operatori sanitari» Diane «surrogata», un film interroga la Francia
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«Così l̓ inquinamento ci sta manipolando»

I giovani dell’iniziativa universitaria

dalle informazioni provenienti dalla madre at-
traverso la placenta: la dieta materna, lo stato
di salute della mamma, lo stress, le sostanze
farmacologiche e gli inquinanti, i campi elet-
tromagnetici e le radiazioni ionizzanti sono
"informazioni "che arrivano continuamente
al feto e alla quali il feto risponde modifican-
do in modo potenzialmente adattativo il
software genomico delle proprie cellule. Le
informazioni che il feto avverte come danno-
se determinano modifiche epigenetiche che
possono tradursi in malattie croniche.
Dunque le alterazioni provocate nell’am-
biente dalle attività industriali stanno pe-
santemente interferendo con l’evoluzione

Le alterazioni dell’ambiente
cambiano le informazioni
alla base del Dna, con
effetti sulle malattie. Parla
il pediatra Ernesto Burgio
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