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Il bimbo concepito con la fecondazione eterologa all’e-
stero, ma nato in Italia, ha diritto di poter essere ricono-
sciuto figlio di entrambe le donne che ’hanno voluto? E
il quesito che dibattera in udienza pubblica martedi e in
camera di consiglio mercoledi la Corte Costituzionale,
sollecitata dal tribunale di Venezia. «ll dilemma posto dal
ricorso in esame - é scritto nell’ordinanza di remissio-
ne alla Consulta - si sostanzia, per un verso, nella pos-
sibilita — anche per le coppie di donne omosessuali - di

loro unione civile». (Mar.Palm.)

dare alla luce figli che non hanno generato insieme, in
quanto naturalmente sterili, ma che insieme hanno vo-
luto, per appagare un desiderio di diventare genitori pro-
prio di molti essere umani, a prescindere dalle loro in-
clinazioni sessuali; per altro verso, la possibilita che il na-
to in ltalia da fecondazione eterologa all’estero sia giu-
ridicamente figlio delle donne che I’lhanno voluto nella
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Fine vita, percorso spinoso

A un anno dalla sentenza sul caso del dj Fabo, si torna a parlare di suicidio assistito. Con spinte eutanasiche

MARCELLO PALMIERI

ine vita, il Parlamento ci ripro-
F va. «Da settimana prossima —

ha riferito martedi il presiden-
te della Commissione giustizia della
Camera, Mario Perantoni (M5S), vi-
sitando il presidio dell’Associazione
radicale Luca Coscioni costituito in
piazza Montecitorio — riprendono le
audizioni sul tema del suicidio assi-
stito». Stando pero a indiscrezioni po-
litiche, sono moltissimi i parlamen-
tari (e addirittura anche diversi espo-
nenti del Governo) che non vorreb-
bero si lavorasse a questa legge. E in
effettila questione e particolarmente
delicata, sia sotto il profilo formale
che sostanziale.
Quanto al primo, come noto, non si
puo non fare i conti con la sentenza
242/2019 della Corte Costituzionale,
che ha aperto una sia pur molto cir-
coscritta breccia — innanzi a malati
gravi, e in presenza di ben determi-
nate condizioni-nel divieto finora to-
tale e assoluto di assistenza nel suici-
dio. Relativamente al secondo, inve-
ce, non bisogna dimenticare che la
Consulta e stata chiamata a pronun-
ciarsi sull'assistenza nel suicidio e non
sull’eutanasia. E vero: in concreto, le
due pratiche ottengono lo stesso ri-
sultato. Ma che la seconda sia ancor
piudelicata della primalo ha dettolo
stesso Perantoni, chiarendo come
questa verra affrontata «successiva-
mente». Eppure, i radicali premono,
puntando sul fatto che laloro propo-
sta di legge sul tema — presentata se-
condo le forme dell’iniziativa popo-
lare — giace alla Camera dal settem-
bre 2013. Accanto a questa, I'attuale
maggioranza Pd e M5S ha deposita-
to altre tre bozze normative, tutte for-
temente eutanasiche. Di segno op-
posto l'ultima in ordine di tempo,
quella chevede primo firmatario il le-
ghista Alessandro Pagano: il suo testo
vorrebbe mitigare, manon eliminare,
la pena per chiaiutaa morire un con-
giunto prossimo, gravemente e irre-
versibilmente ammalato.
Tuttavia, bisogna considerare chp u-
na legge sul fine vita gia c’e. E la
219/2017, conosciuta come norma sul
cosiddetto “biotestamento”, anche se
in verita rafforza pure gli istituti giu-
ridici del consenso informato in am-
bito sanitario cosi come del diritto a
“lasciarsi morire”. La stessa norma,
tuttavia, chiarisce che «il paziente non
puo esigere trattamenti sanitari con-
trari a norme di legge, alla deontolo-
gia professionale o alle buone prati-
che clinico-assistenziali», precisando
pure come, «a fronte di tali richieste»,
il medico non abbia «obblighi pro-
fessionali». Ma & proprio su questa
prospettiva che hainciso la Corte Co-
stituzionale, ritenendo che il medico
—lo si ribadisce, in alcuni circoscritti
casi—possaviolare il suo Codice deon-
tologico di sempre, e aiutare il pa-
ziente a morire. Non per nulla, € sta-
ta la Consulta stessa, nell’“aprire” al
suicidio assistito, a suggerire una mo-
difica di questa legge. Diversamente,
si dovrebbe intervenire sull’articolo
580 del Codice penale, quello appun-
to che punisce (puniva) qualsiasi at-
to di collaborazione nell’estremo ge-
sto. Ma tale norma, e sono stati i giu-
dici costituzionali a chiarirlo, in via
ordinaria deve continuare a operare,
in quanto preservale persone pit1 de-
boli da condizionamenti esterni.
Come pero vada interpretata la sen-
tenza della Consulta, ancora non &
chiaro. O meglio: la lettera della pro-
nuncia sembrava gia lineare, ma
un’altra magistratura ci ha messo del
suo. [l riferimento e alla Corte d’Assi-
se di Massa, che di una delle condi-
zioni per escludere la punibilita del-
I'assistenza al suicidio assistito ha for-
nito un’interpretazione estensiva. Il
tema e quello della dipendenza da
trattamenti di sostegno vitale, deli-
neato dalla Corte Costituzionale
quando davanti agli occhiavevaleim-
magini di Fabiano Antoniani, cieco e
tetraplegico, la cuivita dipendeva an-

che da un elettroventilatore. Sia que-
sto caso, sia quello toscano, nasceva-
no da un fatto simile: Marco Cappa-
to, tesoriere della Coscioni, aveva ac-
compagnato amorire in Svizzera due
malati irreversibili che volevano farla
finita. Ma se Antoniani era appunto
dipendente da un macchinario, Da-
vide Trentini —la vittima del secondo
processo-soffriva diuna grave forma
degenerativa, ma senza dipendere da
macchinari. Da qui, I'iniziativa del-

Alla Camera riparte
I'iter per una norma
che integri la legge
sul biotestamento o
modifichi il Codice
penale. E 1 giudici
“estendono” 1 limiti
posti dalla Consulta

I'associazione radicale, che attraver-
so il proprio consulente di parte—I'a-
nestesista Mario Riccio, gia noto per
la morte di Piergiorgio Welby —, ha
portato la corte di Massa a estendere
la portata della Consulta: ecco allora
che per «trattamenti di sostegno vita-
le» — almeno cosi & per i giudici to-
scani — non deve obbligatoriamente
intendersi la dipendenza da un mac-
chinario, bensiil semplice fatto chela
personaaiutata a morire era sottopo-

sta a terapie farmaceutiche, o co-
munque comportantil'intervento di
personale medico. Va da sé che una
simile prospettiva allarga enorme-
mente le maglie della sentenza, ren-
dendo di fatto ammissibile 1'assi-
stenza al suicidio per tutti coloro che
stanno in vita grazie all’assunzione
di medicinali.

A contrastarla, pero, la settimana
scorsa e scesa in campo la Congrega-
zione vaticana perla dottrina della fe-
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de, che conlalettera Samaritanus bo-
nus ha ribadito al mondo la propria
posizione di sempre: no all’accani-
mento terapeutico, ma no anche a
qualsiasi forma di morte a richiesta.
1l dicastero vaticano chiede infatti di
«evitare un utilizzo sproporzionato e
disumanizzante delle tecnologie, so-
prattutto nelle fasi critiche o termi-
nali della vita umana». Ma al tempo
stesso chiarisce che le «forme di sui-
cidio assistito ed eutanasia volontaria
[...] negano i confini etici e giuridici
dell’autodeterminazione del sogget-
to malato, oscurando in maniera
preoccupante il valore della vita u-
mana nella malattia». E cosi prosegue
la lettera vaticana: «Sopprimere un
malato [...] non significa affatto rico-
noscere la sua autonomia e valoriz-
zarla, ma al contrario significa disco-
noscere il valore della sualiberta, for-
temente condizionata dalla malattia
e dal dolore». Parole chiare, che di-
sinnescano le illazioni di chi vedeva —
o meglio, si illudeva di vedere — un
cambio di rotta della Chiesa nel suo
magistero del fine vita.
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Esserci per scuotere i «<non coinvolti»
Torna la Giornata nazionale dei risvegli

FULVIO DE NIGRIS

nagiornata per risvegliarsi. Tornail 7 ot-

l l tobre la 222 Giornata nazionale dei ri-
svegli promossa dall’associazione “Gli

amici di Luca’, anche sesta Giornata europea
dei risvegli sotto I'’Alto patronato del presiden-
te della Repubblica e I'Alto patrocinio del Par-
lamento Europeo. E sempre una grande emo-
zione avvicinarsialladatain cui Luca, figlio mio
e di Maria Vaccari (presidente dell’associazio-
ne), sisveglio dal comain terra straniera. Mal'e-
mozione & ancora maggiore quando ci sirende
conto di come le istituzioni rispondano a uno
dei tanti appuntamenti che annualmentele as-
sociazioni battezzano per celebrare una pato-
logia che riguarda migliaia di persone in tutto
ilmondo. Quest’anno tutto e stato reso piu dif-
ficile dalla pandemia e dopo il lockdown i fa-
miliari rivendicano maggiori attenzioni e dirit-
ti. Elo fanno non solo in Italia, ma anche in Eu-
ropa. Ed e confortante sentire le parole del car-

REGNO UNITO

Intenso programma promosso
dalla associazione «Gli amici di
Luca». Il cardinale Zuppi: in
questa pandemia, voi siete una
lezione di speranza e di futuro

dinale Matteo Maria Zuppi quando ci scrive:
«In questa pandemia voi, che avete affrontato
la tempesta terribile della fragilita, siete unale-
zione di speranza e di futuro». La manifesta-
zione di informazione sul coma, lo stato vege-
tativo e le gravi cerebrolesioni acquisite, torna
ancora una volta per fare rete.

Infatti la Giornata dei risvegli, che si lega alla
Casadei Risvegli “Luca De Nigris” struttura pub-
blica dell'’Azienda Usl di Bologna, ha un pro-
gramma molto intenso. Due i convegni in we-
binar: «La bioetica e i cinque sensi» sotto la di-
rezione di don Ray Zammit del Dipartimento di
Teologia dell’'Universita di Malta, con la consu-

lenza scientifica di Pietro Grassi e la «Confe-
renza di consenso» delle associazioni italiane
promossa da La Rete e Fnatc sui bisogni attesi
€ ancora sospesi.

IInostro testimonial Alessandro Bergonzoni con
il suo «essere o essere» ci sprona sempre e dice:
«Basta genitori che raccontano le loro storie di
dolore...» perché «le esperienze personali de-
vono lasciare il passo al risveglio dei Non Coin-
volti». Pero poi ci ringrazia «perché non smet-
tiamo mai di ricordare». Ricordare chi non ce
I'hafatta, chisi e svegliato (esicitalavoce diun
personaggio famoso), chi & ancora in attesa di
un risveglio, chi & stato dimenticato. Sapendo
che dietro ogni storia c’'e un enorme impegno
clinico, un mare di sogni che a volte si avvera-
no, avolte no. Mal'importante & esserci per que-
ste persone che fanno parte del nostro conte-
sto sociale.

Direttore Centro studi Ricerca sul coma
“Gli amici di Luca”- Bologna
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> “L’analisi P
PAOLA RICCI SINDONI

MEDICO E PAZIENTE,
RELAZIONE DIDONO

Jimpianto teologico, morale e
l antropologico che sostiene l'ampia
trattazione di Samaritanus bonus
sembra avere il suo nucleo generatore in
quel paradigma relazionale, complesso e
difficile, che ¢ il rapporto fra medico e
paziente. Ben consapevoli della comune
appartenenza al genere umano, tale
modello sembra perlopii prevedere i due
coprotagonisti, il malato e il medico, posti in
differenti piani, in cui il primo, fragile e
passivo, si pone in atteggiamento di fiducia,
consegnandosi al secondo, totalmente
potente della sua competenza scientifica e
responsabile dei trattamenti terapeutici,
oltre che necessariamente distaccato nella
delicata pratica della professione. Eppure a
ben vedere e possibile allargare la
prospettiva e supporre che, per poter bene
curare, il medico non deve mai pensarsi
separato dal poter essere lui stesso un
potenziale malato. La non considerazione
di questo evento, che vede al contempo il
medico come paziente potrebbe condurre il
clinico ad una soglia critica, caratterizzata
dalla convinzione non solo di non aver
personalmente nulla a che fare con la
malattia, ma anche di poter agire su di essa
in modo indifferente e oppressivo.
Insomma, accanto all'immagine solare e
rassicurante del medico onnipotente che, al
momento del bisogno, afferra la vita
sconnessa del malato e, quando possibile, la
ripara o altrimenti, alla fine, la ritiene
inutile e labbandona, occorre vedere la
figura notturna, per cosi dire, ma altrettanto
efficace del medico come "guaritore ferito",
per usare una felice espressione di
Guggenbiihl-Craig. Non é solo il malato, ma
anche il clinico che si deve poter riconoscere,
sempre, limitato e vulnerabile, esposto alla
sofferenza, alla paura, alla morte, cosi che
anche nell’essere medico venga conservata
la coscienza di essere anche lui stesso
esposto alla condizione di paziente.
Limmagine del “guaritore ferito’, di grande
valore simbolico, e figura assai diffusa nella
storia mitologica e religiosa della civilta
occidentale. Basti pensare al racconto del
centauro Chirone, che gli antichi greci
consideravano l'inventore della medicina.
Come narra Apollodoro, Chirone divenne un
grande guaritore, di indiscussa fama, solo dopo
essere stato ferito in modo insanabile da una
freccia avvelenata. Questo stato cronico della
malattia che lo segno per tutta la vita, gli permise
di possedere una grande sensibilita e una
capacita predittiva verso coloro che soffrivano e,
grazie a questa, riuscl a potenziare le sue capacita
terapeutiche. Questo potente modello simbolico
puo valere anche di fronte alla soglia della vita
del paziente, quando non c’e piit nulla da fare e si
impone, prima di qualsiasi indicazione etica,
l'esigenza antropologicamente efficace di
ridisegnare i tratti dell autentica relazione
umana che sempre assume i paradigmi del dare e
del ricevere. Anche nel gesto umile dello stare
accanto al malato preservandone il rispetto e la
dignita, anche con una breve stretta di mano, si
configura la dimensione del dono reciproco. Non
e quanto i medici riescono a cogliere dallo
sguardo dei morenti? Ed e anche questo che puo
rappresentare un contributo prezioso di
apprendistato alla comune umanita.
Ordinario Filosofia morale
Universita di Messina
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Pillole abortive via posta per il lockdown. E le interruzioni di gravidanza salgono

ANGELA NAPOLETANO

mente lungo il piano che porta alla norma-

lizzazione dell’aborto via posta. Venerdi scor-
so, la Corte d’Appello ha respinto il ricorso con
cuil’associazione Christian Concern chiedeva di
dichiarareillegittimala decisione del Governo di
autorizzare l'interruzione volontaria della gra-
vidanza (Ivg) in telemedicina durante la pande-
mia. Apertura “temporanea’, come assicurato i-
nizialmente, che I'esecutivo potrebbe invece u-
tilizzare come pretesto per rendere la procedu-
ra sempre accessibile.
La battaglia non finisce qui. Il procedimento
passaadesso all’Alta Corte, mail peso della sen-
tenza non va sottovalutato. Uno degli obiettivi
del ricorso e fare chiarezza sul ruolo del Parla-
mento nella modifica all'Abortion Act del 1967:
puo il Governo, ¢ il senso dell’obiezione, cam-
biare lalegge che regolal’aborto senza coinvol-

Il Regno Unito scivola sempre piu veloce-
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gere I'aula di Westminster? La sottile speranza
degli attivisti pro-life € che un eventuale tenta-
tivo dell’esecutivo diliberalizzare'aborto a do-
micilio venga fermata dalla frangia pit1 conser-
vatrice del Parlamento,
considerato che, gia in
passato, in casa Tory sono
stati registrati chiari se-
gnali di dissenso. Il pro-
nunciamento del tribu-
nale d’Appello, tuttavia,
non alimenta illusioni: e
prerogativa del ministro
della Salute, e non del
Parlamento, scrivono i
giudici, «decidere il luo-
go, ole tipologie diluogo, in cuil’aborto puo es-
sere praticato.

Il parere della Corte sembra glissare sui rischi le-
gatiall’'aborto «fai date». La procedura autorizzata
durante la pandemia per gravidanze entro la 102

settimana prevede che la donna, dopo consulta-
zione telefonica con il medico di base, assuma da
sola entrambe le pillole abortive ricevute per po-
sta (mifepristone e misoprostol). Il protocollo uf-
ficiale stabiliva invece
che, per motivi di si-
curezza, la prima
somministrazione

dovesse avvenire sot-

Ignorati 1 rischi
per la salute
della donna.

Asso.c1az_10ne to stretto controllo
pro life si appella  medico, in clinicaoo-
all’Alta Corte spedale, mentrela se-
per coinvolgere conda, come previsto

da un “aggiustamen-
to” del 2018, potesse
essere presa a casa.
Chene g, sichiedono le associazioni pro-life, del-
lasicurezza delle donne sela procedura viene tra-
sferita interamente tra le mura domestiche? So-
no 13 infatti i casi di aborto farmacologico finiti
sotto inchiesta durante la pandemia: tra quelli pit

1l Parlamento

gravi, ci sarebbe un bambino morto dopo essere
sopravvissuto al trattamento e due donne dece-
dute per sepsi ed emorragia.

Anche la British Medical Association, principa-
le sindacato dei medici britannici, si & espressa
a favore della normalizzazione dell'lvg a casa.
Nonostante le obiezioni di alcuni, il 15 settem-
bre & stata votata una mozione in cui I'aborto
domiciliare viene considerato «sicuro ed effica-
ce». Lurgenza di una riflessione pit1 approfon-
dita e tuttavia dettata dal sempre pil crescente
ricorso all'lvg nel Regno Unito. Secondo il mini-
stero della Salute, gli aborti eseguiti in Galles e
Inghilterra nei primi sei mesi dell'anno sono sta-
ti 109.836, ovvero 4.296 in pil rispetto allo stes-
so periodo del 2019. Lincremento maggiore €
stato registrato proprio ad aprile, in pieno lock-
down, a conferma del fatto che I'uso pit flessi-
bile della pillola abortiva & destinato a far crescere
il ricorso all'lvg.
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Il Centro clinico
Nemo ha aperto
la sua sesta sede

a Brescia

Ha aperto lunedi a Brescia la sesta sede del Centro
clinico Nemo, che si prende cura di persone colpite
da patologie neurodegenerative e neuromuscolari co-
me la Sla, atrofia muscolare spinale (Sma), le distro-
fie muscolari, per le quali € fondamentale una presain
carico specialistica e multidisciplinare. Il centro bre-
sciano - inaugurato con la benedizione del vescovo
Pierantonio Tremolada e il taglio del nastro con le au-
torita regionali — ha sede nella “Fondazione ospedale

e casa di riposo Nobile Paolo Richiedei” di Gussago,
e disporra di oltre 1.500 metri quadrati di superficie e
16 posti letto: a regime si prendera cura di circa 800
persone I'anno, del territorio bresciano e delle provin-
ce limitrofe. | lavori di ristrutturazione sono stati sup-
portati dal Centro clinico Nemo, con unimpegno di cir-
ca 2 milioni di euro, reso possibile anche grazie al so-
stegno di Fondazione Cariplo e Fondazione Comunita
Bresciana e al supporto delle associazioni pazienti.

Giovedi 1 ottobre 2020

BIOETICA E SALUTE ;5

Bimbi modificati, una chimer

Scienziati aprono all uso del gene editing all interno della fecondazione assistita. Ma la tecrica e inutilizzabile

ASSUNTINA MORRESI
N
una tecnica attualmente i-
E nutilizzabile per far nascere
bambini con il Dna modifi-
cato. Questa la sintesi del corposo
e ben fatto “Heritable Human Ge-
nome Editing” (editing del genoma
umano ereditabile, Hhge): 224 pa-
gine sull'uso del gene editing per
modificare il patrimonio genetico
di embrioni e gameti umani desti-
nati alla riproduzione. Stiamo par-
lando della tecnica che da pochian-
ni ha rivoluzionato la genetica, per
lafacilita e la precisione nel “taglia-
re e cucire” il Dna, specie nella pro-
cedura nota con I'impronunciabi-
le sigla Crispr-Cas9. Lo studio in
questione, appena pubblicato, por-
talafirma delle National Academies
of Medicine and Science (Stati U-
niti) e della Royal Society (Regno U-
nito); & stato elaborato da una com-
missione internazionale, la Inter-
national Commission on Clinical
Use of Human Germline Genome
Editing, con 18 esperti di settore
provenienti da 10 diversi Paesi, che
aloro volta si sono avvalsi di com-
petenze esterne alla commissione
stessa.
Ilrapporto prende in esame una ap-
plicazione di gene editing, la meno
usata ma la piu discussa: la modi-
fica del Dna di gameti umani (ovo-
citi e spermatozoi) o di cellule che
poidanno origine a gameti, e di em-
brioni umani ai primissimi stadi di
sviluppo. 11 problema in esame,
cioe, e la possibilita di alterare il D-
na all’interno di procedure di fe-
condazione assistita, in modo da
poter poi avviare gravidanze e por-
tare a nascita bambini con il patri-
monio genetico manipolato: in
questo modo le modifiche al Dna
sono trasmesse alle generazioni
successive. La necessita di occu-
parsi specificatamente dello Hhge
nasce dall’annuncio, quasi due an-
nifa, dellanascita di due gemelline
cinesia cui il ricercatore He Jiankui
aveva “editato” il Dna, manipolan-
dolo per impedire loro di contrarre
I'Hiv: la comunita scientifica e I'o-
pinione pubblica internazionale,
nell'immediato, condannarono al-
I'unisono I'esperimento come «ir-
responsabile». Gli esperti di settore
decisero quindi di mettere a punto
indicazioni di riferimento in meri-
to al Hhge, sia per gli addetti ai la-
vori ma anche per cittadini e istitu-
zioni. L'approccio scelto e di tipo
metodologico: «Questo rapporto
non esprime giudizi sull’opportu-
nita di autorizzare, a un certo pun-
to, 'uso clinico di una metodologia
Hhge sicura ed efficace, se stabilita
dalla ricerca preclinica. Il rapporto
cercainvece di determinare sela si-
curezza e l'efficacia delle metodo-
logie di editing del genoma e delle
relative tecnologie di riproduzione
assistita sono o potrebbero essere
sufficientemente sviluppate per
consentire un uso clinico respon-
sabile di Hhge; identifica le poten-
ziali applicazioni iniziali di Hhge
per le quali puo essere attualmen-
te definito un percorso clinico tra-
slazionale (cioe dalla ricerca pre-
clinica all’applicazione agli umani,
ndr) responsabile; e delinea gli ele-
menti necessari di tale percorso tra-
slazionale. Elaborainoltre i mecca-
nisminazionali e internazionali ne-
cessari per un’adeguata governan-
ce scientifica dello Hhge, pur rico-
noscendo che potrebbero essere
necessari ulteriori meccanismi di
governance per affrontare conside-
razioni sociali che esulano dalle
competenze della Commissione».
Lidea quindi & quella di fornire so-
lo evidenze scientifiche sullo Hhge
e sulle sue possibili applicazioni e
sviluppi senza entrare nel merito del
giudizio etico, mettendo da partele
considerazioni sulle ricadute socia-
li e sui diversi modelli di governan-
ceipotizzabili: le prime vengono la-

sciate al dibattito pubblico nazio-
nale einternazionale, mentre perla
governance vengono date indica-
zioni di massima nell’attesa dei ri-
sultati del lavoro della Commissio-
ne istituita dall’Oms per sviluppare
questo aspetto (laWorld Health Or-
ganization’s Expert Advisory Com-
mittee on Developing Global Stan-
dards for Governance and Oversi-
ght of Human Genome Editing).
Ma, come ¢ evidente, non & possi-
bile separare gli aspetti “tecnici” da
tutto il resto, in generale per le pro-
blematiche scientifiche che inve-
stono 'umano, e a maggior ragione
per tematiche come questa, dove si
discute addirittura delle modalita
con cui eventualmente far nascere
bambini con Dna alterato in labo-
ratorio. Le 11 raccomandazioni del
rapporto, dettagliatamente argo-
mentate, si basano su alcuni orien-
tamenti etici non esplicitati ma
chiarissimi, il primo dei quali € che
la ricerca che distrugge gli embrio-
ni umani non & un problema per la
comunita scientifica, la quale co-
mungque prende atto del fatto che
in diversi Paesi ci sono ancora di-
vieti ariguardo. Il secondo & che non
si parla pitt di moratoria per trasfe-
rimenti in utero di embrioni mani-
polati: far nascere bambini “editati”
e trasmettere il genoma modificato
alle generazioni future viene consi-
derato una nuova opzione nell’am-
bito delle tecniche di fecondazione
assistita, e quindi permesso purché
i dati preclinici su efficacia e sicu-
rezzalo consentano. Il terzo assun-
to etico & che ci sono persone che
non avrebbero altro modo di avere

INTERVISTA

figli sani e geneticamente legatiasé,
e questo fatto giustificherebbe il tra-
sferimento di embrioni editati ap-
pena raggiunte le condizioni di si-
curezza sanitaria. Cioe il legame “di
sangue” fra genitori e figli diventa il
criterio decisivo per stabilire un pri-
mo accesso al gene editing eredita-
bile. Nell'individuare gli usi possi-
bili dello Hhge gli esperti hanno co-
struito una gerarchia di sei livelli di

In attesa dei risultati della
commissione istituita
dall’Oms, uno studio

elabora criteri per
modificare il Dna di
embrioni e gameti, senza
esplicitare valutazioni etiche

intervento, dal pit1 vicino, come pos-
sibilita di attuazione, al piti remoto:
il primo & quello di coppie con pa-
tologie monogeniche (riconducibi-
li a un singolo gene) gravi — per e-
sempio fibrosi cistica, malattia di
Huntington - che possono produr-
re solamente embrioni affetti dalla
malattia. Si tratta di rari casi aned-
dotici — dell'ordine di grandezza di
decine di famiglie nel mondo - sia
per la statistica della genetica in sé,
e sia perché dovremmo avere cop-
pie con patologie gravi che riesco-
no a raggiungere la maturita ripro-
duttiva e, per le donne, uno stato di
salute compatibile con una gravi-
danza. Un secondo livello parzial-
mente ammissibile e quello in cui
coppie portatrici di malattie mono-
geniche gravi possono produrre so-
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lo pochi embrioni liberi dalla pato-
logia, e 'Hhge potrebbe aumentar-
ne il numero. Queste sono piu nu-
merose: nel testo si dettaglianoi cri-
teri per distinguere malattie e soglie
numeriche di embrioni prodotti. In
queste due circostanze ¢ possibile
sostituire la sequenza patologica del
Dna con quella “normale”, non con-
nessa a patologie. Gli altri livelli di
intervento individuati sono: altre
malattie monogeniche, ma con un
impatto meno severo e che posso-
no essere trattate (per esempio la
sordita); patologie poligeniche (cau-
sate da pil1 geni); altre applicazioni
che ricadono anche nel potenzia-
mento umano, e infine condizioni
monogeniche che causano l'infer-
tilita. La costruzione stessa di que-
sta gerarchia presuppone un giudi-
zio etico: non & un mero elenco di
opzioni, ma una scala di accettabi-
lita dei rischi, basata su concezioni
precise di integrita della persona,
salute, liberta e responsabilita.

Il problema e che allo stato attua-
le non esistono condizioni per ef-
fettuare nessuno di questi inter-
venti, neppure quelli ritenuti am-
missibili, e dalle argomentazioni
degli studiosi emerge il dubbio che
mai ve ne saranno. Secondo Fyo-
dor Urnoy, studioso del settore a
Berkely, il rapporto conferma
quanto gia noto, e cioe che lo Hh-
ge potrebbe essere unarisposta so-
loin pochissime situazioni: «E il se-
greto di Pulcinella nella comunita
del gene editing che 'editing ri-
produttivo umano € una soluzio-
ne in cerca di un probleman».
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«Attenzione alle persone con disabilita. In tutti gli aspetti»

GRAZIELLA MELINA

essere accolte ma anche di poter vivere la
vitain tutte le dimensioni. Il Polifunzionale
della Disabilita inaugurato sabato scorso a Ca-
strovillari, in Calabria, ne € la dimostrazione. «Per
valorizzare le persone con disabilita — ribadisce
infatti suor Veronica Donatello, responsabile del
Servizio nazionale per la pastorale delle perso-
ne con disabilita della Cei - devi dare loro voce,
ma anche le possibilita di scelta».
Perché il centro di Castrovillari puo essere un
esempio per tutte le comunita?
In questa struttura non si vuole risolvere un
problema, ma offrire alla persona con disabi-
lita un progetto di vita. Normalmente, all'in-
terno dei centri dedicati alle persone con disa-
bilita I'attenzione e rivolta all’ambito riabilita-
tivo. La sfida del Polifunzionale calabrese si fon-
da sulla volonta di accogliere e accompagnare
I'altro in tutte le dimensioni della sua vita, tra
cui la spiritualita.
Per non perdere di vista i diversi bisogni.
Non e un caso che la struttura si trovi al centro

l e persone con disabilita hanno bisogno di

SINDROME DI DOWN
«Cara futura mamma» arriva
alla Corte dei diritti dell'uomo

1 Governo francese dovra dare spiega-
I zioni alla Corte europea dei diritti del-

l'uomo (Cedu) in merito alla mancata
trasmissione del filmato «Cara futura mam-
ma, non avere paura, il tuo bambino potra
fare tante cose», prodotto dalle associazio-
ni europee che sostengono le persone con
sindrome di Down per la giornata mondia-
le del 2014. 1l filmato, con testimonianze di
giovani europei con sindrome di Down, in-
tendeva dare risposte alle paure di una
mamma che aveva saputo di essere in atte-
sa di un bimbo Down. Il Consiglio superio-
re di audiovisione francese aveva vietato la
trasmissione televisiva dello spot, conside-
rato «potenzialmente controverso». La Fon-
dazione Jérome Lejeune e alcune associa-
zioni si sono rivolte alla Cedu, che ha di-
chiarato ammissibile il ricorso: il governo
francese dovra giustificarsi su questioni di
liberta di espressione e discriminazione.
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Suor Veronica Donatello (Cei):
per valorizzarle occorre dare loro
le possibilita di scelta. La sfida nel

Polifunzionale di Castrovillari ¢

non limitarsi all’ambito riabilitativo

del paese. Vogliamo che chi puo continui ad a-
vere una sua vita. E poi c'¢ il coinvolgimento del
paese, di pili realta. Spesso le persone che han-
no difficolta non possono scegliere, questo luo-
go in Calabria invece e un luogo di scelte, di un
progetto per offrire una vita di qualita che ac-
compagna 'uomo. Vogliamo che sia segno di
speranza per tutti.

Esistono progetti analoghi in altre regioni?

In Italia, anche prima della legge 112/2016 («Do-
po dinoi»), molti hanno iniziato a pensare a que-
sta fase della vita delle persone con disabilita. Tra
le tante, ¢'e una struttura a Bologna, “La Famiglia
della gioia”, all'interno della struttura del semi-
nario arcivescovile ed e finanziata dalla diocesi.
Lattenzione alla disabilita sta aumentando?
La Chiesa da sempre ha avuto attenzione alle

persone con disabilita, anche all’inizio del se-
colo scorso. E ora si fa carico anche di altri a-
spetti dellavita tra cui appunto il durante e il do-
po di noi, come ora a Castrovillari. Sono luoghi
di vita, pensati per quando il genitore della per-
sona con disabilita diventa anziano e non ce la
fa, ma anche per permettere alle persone di vi-
vere comunque insieme ad altri.

A quali altri progetti sta lavorando?

Abbiamo in cantiere 12 progetti. Stiamo sup-
portando iniziative sia di durante che dopo di
noi, nelle diocesi, in collaborazione con asso-
ciazioni e la compartecipazione delle Regioni.
Stiamo pensando di realizzare progetti per la
formazione di chi accompagna e accoglie la fa-
miglia con persone con disabilita in tutte le fa-
si della vita. Sappiamo che spesso alla persona
con disabilita viene precluso il tempo libero. E
allora stiamo pensando di mettere in campo
proposte formative per il mondo sportivo, le
guide turistiche, ma anche per chi hala casa di
accoglienza e per chi gestisce un santuario. Lat-
tenzione alle persone con disabilita va posta
sempre e in tutti gli aspetti.
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CARLO PETRINI

IN UNA PANDEMIA
ARACCIARE» SI PUO

[ JOrganizzazione mondiale della

sanita definisce il tracciamento dei

contatti (Contact tracing, Ct) come
«il processo di identificazione, valutazione e
gestione delle persone che sono state esposte a
una malattia per prevenirne la trasmissione»
e osserva: «Se applicato sistematicamente, il
tracciamento dei contatti interrompera le
catene di trasmissione di una malattia
infettiva ed e quindi uno strumento di salute
pubblica essenziale per il controllo dei focolai
di malattie infettive». Il Ct digitale si avvale di
tecnologie di accesso a database telematici e
di tracciamento di prossimita tramite
Bluetooth o Gps. Il Ct digitale offre numerosi
vantaggi rispetto al Ct tradizionale, effettuato
mediante interviste (telefoniche o
domiciliari) ai casi e ai contatti. Le
applicazioni mobili (App) scaricate su
smartphone possono costituire un potente
supporto tecnologico al Ct. Il Ct mediante
App solleva molteplici e rilevanti problemi di
etica, che coinvolgono varie aree:
organizzazione dei servizi sanitari, sanita
pubblica, medicina clinica, medicina sociale,
epidemiologia, tecnologia, diritto e numerose
altre aree. Tra i temi che si pongono vi sono:
la proporzionalita delle informazioni
raccolte, la volontarieta dell’uso, il consenso,
l'informazione, le regole di gestione, la
trasparenza del codice e dei risultati della sua
diffusione, i criteri di cancellazione dei dati,
la disponibilita gratuita di assistenza tecnica
e sanitaria, l'anonimato, e numerosi altri. Per
proporre alcune risposte a tali interrogativi il
Gruppo di lavoro “Bioetica Covid-19”
dell'Istituto superiore di sanita (Iss) ha
prodotto il suo sesto Rapporto (disponibile
nel sito dell’Iss) il cui titolo e: «Supporto
digitale al tracciamento dei contatti (contact
tracing) in pandemia: considerazioni di etica
e di governance». Il Gruppo di lavoro
evidenzia alcuni requisiti necessari sotto il
profilo etico, che riguardano in particolare: la
valutazione dell’efficacia, la separazione dei
dati personali dai dati relativi alla salute
pubblica, la trasparenza, l'informazione, la
dimensione solidaristica che deve improntare
ogni azione di sanita pubblica. In Ct in
pandemia rende evidente, una volta ancora,
che i valori di riferimento della bioetica, pur
rimanendo immutati, non possono essere
applicati nella sanita pubblica con le
medesime modalita con cui sono applicati
nella medicina clinica. In particolare, nella
medicina clinica si enfatizzano molto le
liberta individuali, basate sul principio di
autonomia. Nella sanita pubblica, invece,
pur riconoscendo la centralita di ogni singola
persona, occorre adottare una prospettiva
diversa, volta a massimizzare il beneficio
collettivo. Cio puo rendere necessario
comprimere, entro determinati limiti, alcuni
diritti individuali, quali, ad esempio, la
protezione dei dati personali e la riservatezza,
privilegiando i principi di giustizia e di
beneficialita. Per chi si occupa di sanita
pubblica questa diversa prospettiva non e
nuova. Il grande impatto della pandemia di
Covid-19 ha forse reso la diversa prospettiva
evidente anche a coloro che, affrontando casi
individuali, tendono a trascurare la
dimensione sociale della sanita.
Coordinatore del Gruppo di lavoro Iss
“Bioetica Covid-19”
Direttore dell’Unita di Bioetica e presidente
del Comitato Etico

Affrontare
le crepe.
Di li entra
anche luce

L

MARCO VOLERI

picco

e crepe esistono. Sono intorno a noi ogni
giorno. E dentro di noi. Nel rapporto che si
incrina, nel vaso che cade, nel

tamponamento in autostrada. Convivono con
noi per giorni o anni, a volte per tutta la vita.

Sono la frase sbagliata, il momento
inadatto di dire qualcosa, a volte anche
I'altezza del suono che si usa per
esprimersi. In un mondo che ci mette
davanti ogni giorno scelte da fare e obiettivi
da raggiungere, si ha come la sensazione

che tutto debba essere necessariamente
quantificabile. E allora ci ritroviamo ogni di in
una gimcana di sollecitazioni, aspettative,
risultati da ottenere. Fare ed essere. Ma cosa alla
fine? La corsa verso la meta — che sia un grande
progetto o il latte da comprare al supermercato —
diventa una tinta pastello che copre crepe

le o grandi, fresche di dolore o quasi

dimenticate. Non bisogna mai dimenticare le
crepe. Perché nonostante la nostra abilita di
tinteggiarci sopra (oggi di giallo, domani di
marrone) rimangono li, non si spostano di un

millimetro. Affrontare le crepe collezionate nella
vita non e facile per nessuno. Non lo e per il
bimbo sbeffeggiato a scuola perché sovrappeso e
nemmeno per I’adulto che ha perso un genitore
quando era piccolo. Le crepe sono una
componente negativa della nostra vita da
ignorare? Non credo sia possibile. Nonostante la
nostra migliore volonta di farlo, sono e
rimangono sempre li. Sempre a disposizione,
quasi a osservarci coi pop-corn in mano. Come
se dicessero: «Dove vuoi andare? Tingi, corri,
mangia e bevi. o son sempre qui, prima o poi
ripassi». Le crepe sono scomode: mettono in crisi
le certezze, evidenziano le instabilita. Eppure
sono una grande opportunita: ci danno la
possibilita di fermarci, di immergerci in un
momento passato, di ricordarci chi eravamo, di
farci immaginare chi saremo. Non bisogna mai
dimenticare le crepe. Viaggiamo con loro ed & un
bagaglio di esperienza importante. Come ci
ricorda Leonard Cohen: «C’e una crepa in ogni
cosa. Ed e da Ii che entra la luce».
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