«Ostruzione digitale all'aborto», Parigi decide

|i Daniele Zappala

i pud votare con procedura accelerata
una bozza di legge tanto controversa da
provocare fin dall'inizio una spaccatu-
ra fra le due camere parlamentari? In Fran-
cia @ uno dei paradossi dell inusuale iter le-
gislativo che condurra oggi al voto definiti-
vo all'Assemblea nazionale sul testo che in-
tende estendere il campo d‘applicazione del

n reato di "ostruzione all'aborto". Agli sgoc-
cioli della legislatura, con i riflettori me-
" diatici gia puntati sulla corsa allEliseo, I'0-

biettivo esplicito dell‘attuale maggioranza
socialista ¢ di sanzionare pesantemente (fi-
noa2annidiprigione e 30mila euro di mul-
ta) i responsabili di certi siti Internet non in
linea con gli orientamenti informativi del
governo, soprattutto quando tali siti offro-
no servizi d'ascolto telefonico per le donne

LAssemblea nazionale vota 0ggi
in via definitiva la discussa
legge che, se approvata, limitera
il diritto di scelta delle donne

in dubbio sulla scelta della gravidanza da
proseguire o interrompere.

Fra Senato e Assemblea, i margini di con-
vergenza si sono via via ristretti, dopo il fal-
limento della commissione mista bicame-
rale incaricata di trovare un compromesso.
Martedi il Senato ha riscritto la bozza, tor-
nando a una versione gia adottata a dicem-
bre dalla stessa camera alta, in particolare
senza riferimenti espliciti ai canali elettro-
nid eaInternet. Ma ieri la Commissione Af-
fari sociali dell’Assemblea ha contrattacca-
to bocciando la versione dei senatori e re-
cuperando quella votata a fine gennaio in

prima lettura dai deputati, che godono del-
I'ultima parola per via dell’asimmetria del
bicameralismo alla francese. In aula sara
dunque discussa oggi la versione pitt "te-
mibile", secondo le ong impegnate nel di-
battito. Tante voci, anche al di fuori del mon-
do cattolico, hanno gia denunciato la pie-
ga forzosa e ideologica presa dai lavori par-
lamentari. Da pitt parti si additano i forti ri-
schi per la liberta d'espressione, cosi come
quelli per il diritto a un'informazione com-
pleta sull'aborto, in particolare a proposito
delle alternative, non sono menzionate nel
sito ufficiale sull'aborto del Ministero del-
la Sanita.

Un cospicuo gruppo di parlamentari ha gia
annunciato che, in caso d'approvazione, il
testo sara impugnato davanti al Consiglio
costituzionale.
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Utero in affitto: I'Ttalia (forse) s'e desta

i saranno intellettuali e politici,
esponenti della galassia femmi-
nista internazionale e del mon-
do cattolico, donne e uomini.
Per dire no alla Gpa, sigla che
sta per «Gestazione per altri». Oppure
maternita surrogata. O, ancora, utero
in affitto. Pratica vietata in Italia ma ot-
tenibile in molti Paesi del mondo: dun-
que un divieto facilmente aggirabile fin-
ché ci saranno corpi di donne, princi-
palmente povere, da prendere a nolo.
Ed e questo che succedera a Roma il 23
marzo alla Camera: un incontro dalle
diverse anime, patrocinato dall'asso-
ciazione «Se non ora quando-Libere»,
che si concludera con una formale ri-
chiesta all'Onu di considerare la Gpa
una pratica che va contro i diritti uni-
versali delle donne e dei bambini. By-
passare le legislazioni nazionali «per-
missive», dunque, per chiedere che que-
sta notazione sia inserita nella Con-
venzione sull'eliminazione di ogni for-
madi discriminazione della donna (Ce-
daw), adottata nel 1979 dall'’Assemblea
generale delle Nazioni Unite ed entra-
ta in vigore due anni piu tardi.
Dopo la discesa in campo delle femmi-
niste francesi con le grande assise del
febbraio 2016, convocate tra le altre da
Syilviane Agacinski (a Roma ci sara an-
che lei), ora tocca all'Italia mobilitarsi.
1l programma e i partecipanti all'incon-
tro del 23 marzo saranno presentati nei
prossimi giorni, ma intanto Francesca
Izzo, gia deputata e promotrice di «Se
non ora quando-Libere», spiega che &
chiaro che i divieti nazionali alla surro-
gata non servono a molto: numerosi
bambini continuano a essere «ordinati»
anche da cittadini italiani a donne di
Paesi stranieri in cui € consentito, vio-
lando quindiil divieto imposto dal com-
ma 6, articolo 12 della legge 40 sulla fe-
condazione assistita. LTtalia dunque si
rivolge all'Onu, ma prima di tutto si im-
pegna in una battaglia cultuale, che rac-
coglie adesioni in diversi settori della so-
cieta e della politica.
Pochi anni sono trascorsi da quando la
mobilitazione femminista & iniziata, e a
chi la scoraggiava dicendo che contro il
mercato le battaglie sono vane, oggi Fran-
cesca Izzo risponde elencando una serie
di successi: «No, non & stato tempo per-
s0. Il clima mi sembra cambiato in tut-
ta Europa. Dopo la sottoscrizione della
Carta di Parigj, grazie anche all impegno
italiano, nell'ottobre 2016 ¢ stata bloc-
cata in Consiglio d'Europa il Rapporto
De Sutter (che raccomandava di intro-
durre forme di regolamentazione della

1123 marzo
alla Camera
un forum
internazionale
per mettere

al bando

la maternita
surrogata

L’Udi: i bambini non sono sul mercato
E il corpo delle donne non si compra

dell'Unione delle donne d'ltalia (Udi) & stata lancia-

ta pochi giorni fa, in vista dell’8 marzo. Il documen-
to parla di conciliazione tra famiglia e lavoro, di asili ni-
do e di congedi parentali maschili. C'& un passaggio sul-
la maternita surrogata, significativo proprio perché fir-
mato dall’ storica del f italia-
no: «Per quanto riguarda la gravidanza per altri pensia-
mo che il corpo delle donne non si affitta e non si com-
pra, perché bambine e bambini non possono essere og-
getto di dono o di mercato. Il desiderio di maternita e di
genitorialita di coppie etero e omosessuali rischiano og-
gi di essere assoggettati ai criteri della potenza tecnolo-
gica e del i produttivo, t do donne
in contenitori economicamente definibili, figlie e figli in
oggetti di investimento, senza alcuna coscienza del li-
mite. Oggi il neoliberismo sta conquistando il tema del-
la riproduzione umana riassoggettandolo al binomio
sfruttamento-profitto, come ha gia fatto con il lavoro di
manutenzione della vita». (A.Ma.)

La «Piattaforma per una contrattazione di genere»

Gestazione per altri, ndr). Poi, un mese
fa, c'e stata la sentenza della Corte eu-
ropea dei diritti dell'uomo che ha dato
ragione all'Italia su un caso di maternita
surrogata effettuata all‘estero...».

Sottotono, occorre ammetterlo, la voce
della politica italiana. Giusto un anno
fa Angelino Alfano annuncio che il suo
partito (Ncd) era al lavoro su un dise-
gno di legge per considerare l'utero in
affitto un reato universale, dunque per-

Al Parlamento spagnolo la proposta
di varare I'’eutanasia firmata Podemos

gno dilegge perlal
I'eutanasia. Alle Cortes di Madrid infatti € stato deposi-
tato un progetto firmato congiuntamente dal Partito comu-
nista e da Podemos, la formazione politica emersa nella sini-
straiberica sottola guida delleader Pablo Iglesias. Il testo pro-
pone chei pazientiin fase terminale con pit di 18 anni e glia-
dulti che soffrono dolori fisici o psicologici «insopportabili»
possano accedere all'«aiuto medico a morire», ovvero il suici-
dio assistito. Il Partito popolare spagnolo di Mariano Rajoy &
contrario a questa ipotesi, mentre ancora da capire & la posi-
zione che intendera assumere il Partito socialista che sotto la
guida di José Luis Rodriguez Zapatero si fece promotore di
un'iniziativalegislati loga, poi pprodataal votodel
Parlamento. «La liberta umana si ferma davanti alla fine della
vita, lamenta Isabel Alonso, presidente dell’Associazione per
il Diritto a una morte degna, che aveva attivamente collabo-
rato a un progetto di legge nato nel parlamento autonomo
catalano per modificare il Codice penale spagnolo e consen-
tire l'assistenza al suicidio da parte del personale medico.

Dopo il Portogallo, anche la Spagna potrebbe presto e-
i di e

seguibile anche se commesso da citta-
dini italiani all'estero. Non se ne parlo
pitt molto.

«S1, la sponda politica di questa batta-
glia & minoritaria: la si considera divisi-
va», ammette [zzo. Divisiva perché ci so-
no di mezzo i bambini, e come si fa a
dire no a una nuova vita? Il 90% delle
coppie che ricorre alla surrogata all'e-
stero e eterosessuale (le coppie gay, no-
nostante la grancassa, sono il restante
10%) e dunque & poco «popolare» pen-
sare di impedire a una donna e a un uo-
mo di diventare genitori, nonostante e-
sistano altre strade per coronare questo
progetto. Proprio su questo tasto batte
Eleonora Cimbro, giovane deputata mi-
lanese del Pd, madre di 4 figli, in prima
fila nella battaglia contro la maternita
surrogata e tra i partecipanti all incontro
del 23 marzo: «Nel mio partito tante
donne (e uomini) ritengono che la ma-
ternita surrogata sia del tutto sbagliata,
che vi sia in essa una inaccettabile mer-

No dell’Europarlamento
al tentativo di legalizzarlo

1 Parlamento europeo i tentativi di spingere per la maternita sur-
rogata sembrano ormai definitivamente falliti. Pochi giorni fa &
stato respinto sul nascere un nuovo tentativo, protagonista que-
sta volta I'eurodeputata dei verdi finlandesi Heidi Hautala, mem-
bro della Commissione Affari giuridici. Hautala aveva proposto
di realizzare un rapporto intitolato «Aspetti transfrontalieri concernenti
lo status legale dei bambini provenienti dalla procedura della surroga-
zione». La conferenza dei presidenti dei gruppi parlamentari la scorsa set-
timana ha bocciato la proposta, il rapporto nonsi fara. Di fatto, cosi, met-
tendo la parola fine visto che, in generale, quando la proposta di un rap-
porto & bocciato non viene poi piui presentata per tutta la legislatura. An-
che, se naturalmente, un ennesimo tentativo, magari con altri pretesti,
non & mai da escludere.
La linea di Hautala ¢ la stessa del rapporto della verde belga Petra De Sut-

ter nel quadro dell’Assemblea parla-

cificazione del corpo della donna. Vo- Fermato sul nascere mentare del Consiglio d'Europa, respin-
gliamo sepsibilizgare le cqppig a capire un rapporto Ue che, to 1’11 ottobre scorso. La scappatoia ¢ la
chelagenitorialita non puo arrivare con 7 0 questione dello status legale incerto dei
questa modalita. Dobbiamo aiutare al- «nell m@@se dei bambini nati con la surrogata, un prete-
tri pe;cqrsi, _l'ad_ozione Qrima di tutton. bamblm», intendeva sto con CL!i \si cerca di legalizzare di fatto
Tomar A NTano s s apps TOM0SCETE con rorme AN SRG o0LR ey
importante: I'incontro organizzato dal- nazionali il mercato ‘mani di Strasburgo aveva bocciato in se-
la neonata rete Rua, sigla per Resistenza glgbalg dei ﬁgli de di Grande Chambre (secondo e ulti-
o n ks eco ana dele fon. Decisivoilruolo — EENEERIGER R EROE
datrici, la saggista Marina Terragni, fre- delle associazioni gando che, se si accettasse di riconosce-
sca autrice di Temporary Mother. Utero in famih'm«i cattoliche re come figlio della coppia committente

affitto e mercato dei figli).

Se alla Camera ci si rivolgera allOnu e
si faranno ragionamenti su maternita,
sfruttamento della donna e liberta, a Mi-
lano il 16 marzo alla Casa dei diritti (o-
re 20.30, via de Amicis, «Il mercato del-
la gravidanza non @ un diritto») si met-
teranno a fuoco i possibili strumenti giu-
ridici per contrastare la pratica dell'ute-
1o in affitto realizzata all'estero e dun-
que «importata» in Italia attraverso i
bambini nati. Per esempio, una sorta di
«stepchild adoption tombale: regola-
rizzazione di chi ¢ gia nato, stop asso-
luto a chi verra dopo. «E una possibilita
su cui lavorare - spiega Terragni -. Non
si puo legittimare l'idea che il miglior
interesse per il bambino sia quello dies-
sere separato per sempre dalla madre
che I'ha partorito». E infine un’esorta-
zione all'Europa, «madre del mondo»: in
questo momento di frantumazione, non
potrebbe essere proprio la difesa dei di-
ritti umani, da quelli dei migranti a quel-
li delle madri e dei bambini, «la nuova
identita forte dell’Europa unita»? Una
bella sfida.
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«Difesa della vita, patto tra fedi e culture»

| diLud .

nanuova cultura del-

lavitain grado dirac-

cogliere e di valoriz-

zare tutti i contributi

capadi di parlare con
verita di fronte condizioni
dell'uvomo d'oggi. Una nuo-
va cultura della vita capace di «ricostruire» un‘an-
tropologia adeguata per le sfide contemporanee,
non «di entrare in conflitto» con realta che non co-
nosciamo. Prima di individuare i "nemici", im-
pariamo a conoscere i compagni di strada. «La
Chiesa ha un grande tesoro di sapienza umana
che puo ispirare un nuovo umanesimo nei con-
fronti di in tutte le culture». E quanto detto nei
giorni scorsi dall‘arcivescovo Vincenzo Paglia, pre-
sidente della Pontificia accademia per la vita e can-
celliere dellIstituto Giovanni Paolo I, aprendo il
convegno annuale del National Catholic Bioethics
Center - I'Istituto di bioetica dei vescovi america-
ni - organizzato in collaborazione con i Cavalie-
ri di Colombo. A Dallas, in Texas, di fronte a de-
cine di presuli provenienti non solo dagli Usa, ma
anche da Messico, Canada e da altri Paesi del Cen-
tro America, e a centinaia di altri esperti, Paglia ha
richiamato l'esigenza di un attento discernimen-
to dei segni dei tempi. Nessun atteggiamento ri-
gorista, perd. Anzi, la nuova cultura della liberta e

&
incenzo Paglia

10 JIOCOOMdIL

Paglia ai vescovi americani: dobbiamo
ricostruire un'antropologia per le sfide
bioetiche di 0ggi, che non vuol dire
entrare in conflitto con chi non la pensa
come noi ma cercare alleanze

sulla strada di un nuovo umanesimo

della dignita individuale ha caratteristiche positive
perché nasce «come fioritura dei semi piantati dal
cristianesimon. Certo, non bisogna nascondersi che
oggi questa cultura presenta anche pesanti con-
traddizioni, legate all'individualismo e al relativi-
smo morale. Negativita che hanno finito per in-
taccare quella stessa liberta che affermano di voler
promuovere. «Oggi l'uvomo, come impazzito - ha
sottolineato ancora - insegue un sogno di onni-
potenza, illudendosi di poter ristrutturare a suo
piacere» il legame indissolubile che unisce il ma-
trimonio tra uomo e donna all'idea di famiglia e
all'essenza della vita. Un grande equivoco, soste-
nuto dalla potenza inarrestabile della tecnologia e
da interessi economici, che punta a distruggere le
radici delle relazioni. Ma proprio qui sta la fragi-
lita di questa operazione: «La liberta non potra cre-
scere e gli esseri umani non potranno prosperare —
ha proseguito Paglia - se le loro radici si seccano e
vengono distrutte».

Mjl1ZFUg==

Da qui la necessita di individuare le sfide etiche
che ci attendono e di offrire risposte inclusive. Pa-
glia ha messo in luce tre punti chiave. Lo sviluppo
della medicina preventiva, con tutte le sue con-
traddizioni, in aggiunta ai tradizionali ambiti legati
alla malattia acuta e cronica. La pretesa di gestire
tecnologicamente la generazione umana, isolan-
dola da relazioni affettivamente significative come
il matrimonio. La difficolta di parlare di natura u-
mana in modo non solo difensivo, di fronte allo
sviluppo dell'integrazione uomo-macchina che ri-
schiadi portare il concetto di natura verso limiti in-
sondati. Problemi giganteschi che impongono u-
na nuova cultura, in grado di andare oltre i limiti
imposti dagli orizzonti culturali e linguistici della
tecnologia per «aprirci a un nuove senso di re-
sponsabilita perla costruzione di sempre nuove al-
leanze con persone, culture e religioni, unite nel pro-
posito di non voler assistere al tramonto del sole
sull'umanita». Che non significa essere sempre d'ac-
cordo con chi propone soluzioni segnate talvolta
da contraddizioni laceranti. Al contrario. Significa
accogliere anche i lontani con la logica dell'ospe-
dale da campo spesso utilizzata da papa Francesco.
«Solo uno che tratta I'altro come se stesso, che a-
preil suo cuore e la sua casa, pud testimoniare che
la promozione della vita, della sua sacralita, in tut-
te le circostanze - ha concluso Paglia - ¢ la prima
e vera fonte di uguaglianza».

© remoouzore serun

un bambino nato da madre surrogata si
costringerebbero gli Stati a riconoscere

la pratica stessa. Del resto lo stesso Parlamento europeo nella relazione an-
nuale sui diritti e la democrazia nel mondo del 2015 aveva affermato che
«la pratica della maternita surrogata dovrebbe essere vietata e trattata co-
‘me materia urgente negli strumenti di difesa dei diritti umani».

Non stupisce dunque che il tentativo di Hautala sia naufragato sul nasce-
re. E dire che I'eurodeputata si era impegnata con cura a preparare il terre-
no. Cosl il 16 giugno il segretariato della Commissione Affari giuridici del-
I'Europarlamento aveva organizzato un evento dal titolo: «Soluzioni tran-
sfrontaliere per la maternita surrogata: serve un‘azione Ue?». Due settima-
ne dopo, Hautala con la collega olandese liberale Sophia in t'Veld, aveva
organizzato un secondo evento dal titolo «Diritti umani e questioni rela-
tive alla maternita surrogata».

Estataanche I'attivita di attento monitoraggio della Fafce (Federazione del-
le associazioni delle famiglie cattoliche europee) a favorire lo stop finale
del Parlamento europeo. Proprio la Fafce ha infatti fatto un’opera intensa
di informazione, contattando i vari presidenti dei gruppi per illustrare la
problematica dell'operazione. E questo intervento, evidentemente, ha fun-
zionato: la Hautala ha proposto il rapporto prima di Natale, ma una de-
cisione della conferenza dei presidenti prevista per gennaio & stata posti-
cipata proprio peri crescenti dubbi. E a scorsa settimana si é visto che non
vi era una maggioranza: favorevoli erano solo Verdi, Socialisti e Sinistra u-
nitaria. Contraria la stessa maggioranza che ha eletto Antonio Tajani (an-
che lui attivo per fermare il rapporto) alla presidenza del Parlamento: Po-
polari, Conservatori e Liberali.
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Summit Usa di bioetica
su transgender e ideologia

e giomni fitti di relazioni e di dibattiti su questioni

di grande attualita ma anche di grande complessita.
Con lo stile diretto e pragmatico - nell'accezione piut
nobile - dei convegni scientifici made in Usa, i mem-
bri del Centro nazionale di bioetica della Conferenza
episcopale degli Stati Uniti, si sono incontrati a Dallas,
nel loro "Workshop" annuale, con vescovi ed esperti.
Dopo la prolusione dell‘arcivescovo Vincenzo Paglia
(vedi articolo qui a fianco) e I'introduzione del presi-
dente del Centro di bioetica, John M.Haas, i lavori so-
no entrati nel vivo affrontando la questione trasgender,
letta davari profili come espressione di un'identita ses-
suale spezzata, fonte di profonde sofferenze per la per-
sona coinvolta e per la sua famiglia. Il problema e sta-
to analizzato sia dal punto di vista psicologico, sia da
quello chirurgico e farmacologico da Aaron D.Kheriaty,
mentre Ryan T.Anderson ha approfondito il tema dei
risvolti legali connessi alla transessualita. Sullo stesso
argomento, il giorno successivo, & intervenuta Diane
Barr, giurista della diocesi di Baltimora, che ne ha esa-
minato il profilo canonico e pastorale, mentre il bioe-
ticista John A. Di Camillo ha trattato la questione dal
punto di vista della sanita cattolica. Tra gli altri temi al
centro del dibattito, quello dell'ideologia di genere, af-
frontata da Oscar Martinez Gonzales dell'Universita
messicana di Anahuac; del suicidio assistito, su cui &
intervenuto il medico esperto di cure palliative, William
Toffler; e della pornografia, trattata dalla psichiatra del-
I'Universita di Pennsylvania, Mary Anne Layden. (L.M.)
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In Belgio il secondo caso
di eutanasia per un minore

n secondo minore sottoposto a eutanasia in Belgio. Do-
po il caso emerso a settembre di un diciassettenne ma-
lato terminale, un nuovo episodio @ stato segnalato alla
Commissione federale di controllo e valutazione dell’euta-
nasia. Secondo quanto riferito dal quotidiano Le Soir, il me-
dico che ha eseguito I'eutanasia ha presentato il rapporto ob-
bligatorio. Pochissimi i dettagli emersi: il paziente proveni-
va dalla Vallonia, la regione di lingua francese, a differenza
dell'altro caso in cui il minore malato era di lingua olandese
e originario delle Fiandre. Lepisodio risalirebbe al 2015 e sa-
rebbe antecedente a quello denunciato lo scorso autunno. E-
1a il febbraio del 2014, quando il Belgio diventava il primo
Paese al mondo a legalizzare I'eutanasia dei minori. Nel 2002
venne introdotta quella riservata agli adulti, ma dodici anni
dopo eraarrivata una nuova apertura. Ora 2 attesa per la pros-
sima settimana, quando i comitati per la Salute e la Giusti-
zia discuteranno l'ultimo rapporto sull'attivita della Com-
missione federale di controllo e valutazione dell'eutanasia.
Simona Verrazzo

Il nostro amore per una ruota che non si ferma

i Voleri

avita & una ruota che

gira. In ogni giro c'e

qualcosa di nuovo,
spesso sorprendente e
talvolta indescrivibile.
Momenti, emozioni,
attimi colorati di rosso rabbia o azzurro
serenita. Una ruota che gira, come fosse un
carillon che esprime attraverso la sua
musica sensazioni, brividi e sogni. Ci sono
parti della ruota che non vorremmo mai
vivere: i momenti in cui il terreno su cui si
poggia € sconnesso, fangoso o instabile. Gli
attimi in cui lo scenario si fa freddo e buio
e devi affrontare la sofferenza, la rabbia e
talvolta la morte. Ma la ruota gira, non si

ferma. Non ha il tempo di farlo. E quindi,
poco dopo, discese ardite e risalite, per dirla
alla Mogol. Dalle stelle alle stalle, dal
giorno alla notte, dentro e fuori di noi.
«Prima o poi girera questa ruota, no?»:
quante volte I'abbiamo sentita questa frase?
Eppure tutte le cose vanno vissute per dire
di averlo fatto. Per ogni giro c'¢ una
sorpresa, che spesso si tramuta in
emozione. E 'impronta che lasceremo
rimarra li, indelebile nei ricordi e forse
impressa su qualche foglio. Il detto e fatto
resteranno scritti al di la del momento
vissuto; persino l'amore vero non svanira
col tempo. La vita & una ruota che non si
ferma mai, né davanti alla gioia e neppure
di fronte al dolore. Di fatto la ruota della
vita ha il grande merito di conservare nel
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tempo l'impronta di chi, vivendo, ha
raccontato la sua storia. Nel bene e nel
male, perché la storia insegna molto,
basterebbe ascoltarla con maggiore
attenzione e farne tesoro, invece di
continuare a correre a tutta birra. Siamo
tutti parte di questa ruota che gira. Questo
equilibrio che cerchiamo di mantenere
ogni giorno, come se fossimo
perennemente sopra una bicicletta, ci
consente talvolta di non pensare. Victor
Hugo diceva: «La perseveranza ¢, rispetto al
coraggio, cid che & la ruota rispetto alla
leva; il perpetuo rinnovarsi del punto
d'appoggio» Ecco: il mio punto d'appoggio
& I'amore incondizionato per questa ruota
che chiamiamo vita.
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Editing genetico, la scienza lascia fare?

«La sedazione?
Toglie dolore
non fa morire»

\LE Loz

onfusione. Poca chia-
rezza e fraintendimenti
su una pratica - la se-
dazione palliativa - che
¢ di uso medico comu-
ne, riconosciuta, controllata,
oggetto di protocolli di cura che
le conferiscono sicurezza di ap-
plicazione. E che non @ la pri-
ma volta che viene applicata
nella fase finale della vita a un
malato di Sla. Uassociazione i-
taliana che e impegnata al so-
stegno di famiglie e malati af-
fetti dalla sindrome del moto-
neurone, l'Aisla, cerca di fare
chiarezza. Sul sito Aisla.it e pos-
sibile scaricare il documento
«Le scelte terapeutiche della
personaaffetta da Sla» che spie-
ga passo passo cosa vuol dire
accostarsi alle varie fasi della
sedazione. Daniela Cattaneo
emedico palliativista dell'Aisla
e ha coordinato la commissio-
ne medico-scientifica (compo-
sta da bioeticisti e studiosi di
Sla) che ha redatto il docu-
mento. «La sedazione si prati-
ca in tutte le specialita in mo-
menti specifici di una cura
quando si vuole lenire il dolo-
re. La sedazione profonda, in-
vece, viene praticata in due am-
biti che possono sembrare
molto lontani tra loro, la ria-
nimazione e le cure pallitive
oncologiche. Ma l'obiettivo &
comunque lo stesso: suppor-
tare il paziente e ridurre il di-
sagio».
1l signor Dino, il malato di Sla
di Montebelluna, ha in realta
voluto essere aiutato con una
pratica che viene attuata nei
confronti sia dei malati di can-
cro sia dei malati di Sla: «La se-
dazione profonda nelle ultime
giornate di vita - spiega anco-
ra Cattaneo - viene in aiuto al
malato in una fase di rilevante
disagio a causa della malattia.
Faccio un esempio: se un pa-
ziente che ha la tracheostomia
dice di avere “fame di aria”, di
non riuscire pii1 a respirare (u-
no dei sintomi pitt drammati-
ci della Sla) nonostante i sup-
porti meccanici di aiuto, che
sono il modo che abbiamo per
trattare questo tipo di sintomo,
hail diritto di essere sedato. Ma
la morte avverra per complica-
zioni della malattia e non per
la sedazione».
Adriano Chio, docente di Neu-
rologia presso il dipartimento
di Neuroscienze dell Universita
di Torino, & uno dei massimi
studiosi della Sla in Italia e par-
tecipa a numerose ricerche
mondiali: «Le tecniche di se-
dazione che applichiamo ai
malati di Sla - spiega - sono
mutuate dall'oncologia». E pre-
cisa: «La sedazione non accele-
ra il processo di morte», men-
tre in passato «vedere i malati
morire non respirando era
qualcosa di drammatico». Og-
gi grazie a queste tecniche di
sedazione cio non succede pitt:
& il frutto dei miglioramenti a
livello assistenziale che, assie-
me ai progressi della ricerca, si
stanno registrando negli ulti-
mi anni.
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di Assuntina Morresi

’ stato presentato martedi sera negli
Stati Uniti Human genome editing:

Science, Ethics and Governance (ed.

The National Academies Press; Av-

venire ne ha proposto ieri una prima
sintesi) il rapporto del gruppo di lavoro che
si € costituito nel dicembre 2015, nel corso di
un meeting internazionale a Washington, per
discutere le implicazioni della nuova tecnica
di manipolazione genetica che consente di
modificare il Dna di esseri viventi in modo
molto piti preciso, semplice ed economico di
quanto sia stato possibile finora.
La particolare metodologia di cui si parla ha
lasiglaimpronunciabile Crispr/Cas9, ed e en-
trata nel dibattito pubblico planetario quan-
do, nel marzo del 2015, sulle riviste scientifi-
che Science e Nature diversi scienziati del set-
tore proposero una moratoria per la sua ap-
plicazione sugli esseri umani, limitatamente
alla manipolazione del Dna nei gameti e ne-
gli embrioni da cui far nascere persone con il
genoma modificato ed ereditabile dalle ge-
nerazioni future.
Fra le tante applicazioni della tecnica questa
@ stata una delle pitt discusse, per gli eviden-
ti problemi che pone: & lecito far nascere es-
seri umani geneticamente modificati? E pos-
sibile tracciare un confine fra interventi a fi-
nalita terapeutiche e di potenziamento? Pos-
siamo garantire che le trasformazioni geneti-
che indotte siano effettivamente quelle volu-
te, senza altri effetti? Quando si puo passare
dal gene editing in laboratorio a quello sulle
persone, sia nascituri che adulti, con suffi-
ciente garanzia per la loro salute?
Comitati etici, societa scientifiche, istituzioni
nazionali e sovranazionali,
gruppi di ricerca e singoli stu-

Nel dossier con le prime
linee guida mondiali per

i ricercatori i rigorosi criteri
che condizionano i test con
manipolazione di embrioni
umani fanno i conti

con un via libera di fatto

hanno dato il via libera nel Regno Unito agli
"embrioni con tre genitori", una tecnica con
cui vengono formati e portati a nascita em-
brioni con il Dna di tre persone. E una pro-
cedura totalmente diversa dal gene editing,
molto meno sofisticata, che perd pone pro-
blematiche assai simili.

Nel parere si parla di gene editing in laborato-
rio, in applicazioni cliniche, per modifiche e-
reditabili e non, masi affrontano anche il po-
tenziamento umano, aspetti di governance e di
coinvolgimento dell'opinione pubblica.
Riguardo la possibilita di intervenire con il
gene editing su gameti ed embrioni umani da
portare a nascita non si parla pitt di morato-
ria ma, al contrario, si sottolinea come «cau-
tela non significhi necessariamente divieto».
Dalla lettura del testo traspare la polarizza-
zione del dibattito fra chi spinge per trasferi-
re in utero gli embrioni sottoposti a gene edi-
ting (o formati da gameti cosi modificati) e chi
invece vorrebbe mettere uno stop netto.

Per esplicitaammissione degli stessi autori, in-

fatti, alcune espressioni utilizzate nella for-
mulazione dei criteri da rispettare per poter
passare alle applicazioni cliniche sono «ne-
cessariamente vaghe» perché assumono un
valore diverso a seconda dei differenti orien-
tamenti culturali e valoriali. E per questo le
medesime raccomandazioni possono essere
lette come un cauto via libera o come un di-
vieto di fatto all'applicazione clinica.

In effetti, per poter portare a nascita embrio-
ni umani manipolati con il gene editing, nel
report vengono indicati i seguenti criteri strin-
genti, senza i quali nessun trial dovrebbe es-
sere autorizzato: assenza di ragionevoli alter-
native; limitazione alla prevenzione di ma-
lattia o condizione grave; limitazione del-
I'applicazione ai soli geni associati in modo
scientificamente valido all'insorgenza o alla
predisposizione a tale malattia o condizione;
limitazione alla conversione di tali geni a
versioni prevalenti nella popolazione e as-
sociate a una normale salute e con poca o
nessuna evidenza di effetti avversi; disponi-
bilita di dati affidabili preclinici o clinici che
indichino i potenziali benefici e rischi; un
monitoraggio rigoroso di salute e sicurezza
dei partecipanti alla ricerca per l'intera du-
rata dello studio; follow-up a lungo termine
multigenerazionale nel rispetto dell’auto-
nomia personale; massima trasparenza com-
patibile con la privacy dei pazienti; rivalu-
tazione periodica di benefici e rischi sani-
tari e sociali anche con un confronto aper-
to con tutte le componenti della cittadi-
nanza; monitoraggio affidabile per preve-
nire 'estensione a usi differenti dalla pre-
venzione di malattie o condizioni gravose.
Fra le mille domande che nascono - come si
fa ad avere dati clinici affidabili prima di ef-
fettuare trial clinici - e la consta-
tazione che per il follow-up di ge-

diosi, in tutto il mondo: tan-
tissime le prese di posizione
a riguardo in questi mesi. Il
report uscito martedi era par-
ticolarmenteaatteso peril pre-
stigio dei proponenti.

Diciamo subito che si tratta
diun documento molto cor-
poso (243 pagine) che vuo-

le essere la prima linea gui- la luce». C
la

«Ora solo silenzio per Dino»

«Se

iamo insieme in questo duomo per salutare, pregare e accompa-
gnaren neII ultlmowagglo Dinoverso la casa del Padre. Lofacciamo

preghiera, d

tili parole e cla-
more mediatico, a volte strumentahzzato. Clamore che Dino non avrebbe

voluto. Voleva infatti, essere lasci ISignore, incontroal-

nerazioni c'e bisogno, letteral-
mente, di secoli, durante i quali
si verificano i risultati delle ma-
nipolazioni genetiche, che pero
non si potranno correggere se
dannose - una osservazione e-
merge al di la di ogni interpre-
tazione: al momento non ci so-
no le condizioni per effettuare

5|gnorAnton|o Genovese prevosto di Montebelluna nel-
diDi

questi espenmenu in sicurez-

da internazionale per il gene
editing sugli esseri umani, tra-
lasciando quindi tutti gli al-
tri ambiti di applicazione, co-
me ambiente, agricoltura, a-
nimali. E un testo elaborato
dainglesi e americani, ai qua-
li principalmente si rivolge: i
riferimenti di governance so-
no soprattutto alle regole del-

gnese e Tommaso. Dino - ha

raggio della vita e la dignita della morte cristiana e umana». Dopoiil clamore

diquesti giorni, arciprete ha chiestorispetto e silenzio, simboleggiati dal sin-

daco di Montebelluna, Marzio Favero,

Iore Commozmne per Ie parole d| unamico d| D no che salutandolo acon-
; 1d

que anni di Sla. Un calvario iniziato di venerdi santo e terminato con ascel-
ta del sonno indotto, tutt'altro che un'eutanasia. «Lasciami andare ora, si, &
tuttoa posto. Lasciami andare». Genovese ha ricordato le ultime parole che
Bettamin harivolto alla moglie Maria, che i |er| eraaccompagnata dal ﬁgIl A—

in- za, e non sara il gene editing su-
gli embrioni in vitro a poter da-
re queste risposte (a tale pro-
posito, secondo gli autori la
prospettiva pill promettente

il parroco- ha

mezzo ai fedeli, senza fascia trico-

potrebbe essere la ricerca sulle
cellule precursori dei gameti, e
non quella sui gameti veri e
propri e sugli embrioni).
Forse il prossimo summit in-
del.

la Food and Drug Admini-
stration, I'ente Usa di farma-
covigilanza, e riecheggiano le
argomentazioni inglesi che

Ia fede cheti ha consentito di amarela vita, fino alla fine».
Francesco Dal Mas

ternazionale, annunciato per
il 2017 in Cina, potra indica-
re altre strade.
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Fine vita, una notte per «chiudere»

'ton'o

JIOCOOMdIL

i Oenit

ei orein seduta nottturna alla Com-
missione Affari sociali per tre arti-
coli, gli ultimi, poi la consegna alle
altre commissioni parlamentari per
i pareri di rito e, una volta ottenuti
tutti, I'arrivo del provvedimento in aula per
I'esame punto per punto, e il voto finale.
E la tabella di marcia fissata ieri per il di-
segno di legge sulle Dichiarazioni antici-
pate di trattamento (Dat), che, dopo un
giorno di pausa dovuto al voto di fiducia
ieri sul decreto banche, riprende oggi il suo
iter nell'organismo parlamentare che lo sta
mettendo a punto tra molte difficolta e al-
trettanti punti ancora da chiarire. Dalle 18
alle 24 il presidente Mario Marazziti cer-
chera di far confrontare i contrapposti
schieramenti sugli articoli ancora da esa-
minare: il 3, con le Disposizioni anticipa-
te (cheall'improvviso prendono un nome
diverso, e pit stringente), il 4 sull'innova-
tiva «panificazione condivisa delle cure» e
il 5, che si occupa dei testamenti biologici
gia depositati presso Comuni o notai.
Lo scoglio ¢ all‘articolo 3, sul quale un e-
mendamento di riscrittura completa fir-
mato da Maria Amato (Pd) ¢ stato rifor-
mulato dallarelatrice Donata Lenzi (anche

Mjl1ZFUg==

lei Pd), con l'effetto di far decadere svaria-
terichieste di modifica depositate dal drap-
pello di deputati contrari. Una scelta che
ne ha provocato la reazione: «L'asse Pd-Si-
M5S continua la sua corsa per legalizzare
in Italiala sospensione di idratazione e nu-

Seduta della Commissione
Affari sociali fissata stasera fino
alle 24 per completare I'esame
del disegno di legge sulle
Dichiarazioni anticipate

di trattamento, in aula il 27

trizione nei pazienti in fase di malattianon
terminale, aprendo di fatto all'eutanasia
per omissione e al suicidio assistito nelle
strutture del Servizio sanitario nazionale -
affermano Paola Binetti, Raffaele Calbro,
Benedetto Fucci, Gian Luigi Gigli, Dome-
nico Menorello, Alessandro Pagano ed Eu-
genia Roccella -. Il parere contrario espresso
su tutti gli emendamenti migliorativi e 'u-
tilizzazione disinvolta di alcuni emenda-
menti-canguro stanno strozzando il di-
battito in commissione. In queste condi-
zioni, dopo aver sostenuto il dibattito con-

tro l'arroganza del Pd, siamo costretti a va-
lutare se rinunciare a partecipare alle suc-
cessive sedute, non essendovi piti spazio re-
siduo per apportare miglioramenti». La de-
cisione di posticipare da ieri a oggi la se-
duta notturna - a motivo di un impegno
di partito dei deputati del Pd - sembra a-
ver fatto rientrare questa scelta aventinia-
na. Ma senza una soluzione sul vincolo
delle Dat (attualmente contenuto nell‘ar-
ticolo 3) le posizioni potrebbero nuova-
mente irrigidirsi. Marazziti predica dialo-
go e lavora a soluzioni praticabili, mentre
scrive alla presidenza della Camera chie-
dendo un rinvio dell’esame in aula dal 20
febbraio (data prevista sinora) al 27, com’e
pittrealistico. «Non & vero che cerco scor-
ciatoie, che pure sarebbero possibili -
replica Donata Lenzi -: chiedo che si e-
vitino comportamenti dilatori. Non cre-
do che una settimana in pilt o in meno
cambi la situazione». Ma confermando
che «sul vincolo delle Dat le posizioni
sono inconciliabili» fa capire come an-
dra a finire: numeri alla mano, non c'2
partita. Il gioco potrebbe cambiare solo
con un vero cambiamento di imposta-
zione della legge. Che in commissione
perd appare improbabile.
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«Proposti limiti

per avere regole
che evitino abusi»

redo che sia un tentativo ra-
gionevole di porre dei pa-
letti di controllo allo svi-
luppo veloce di tecniche di

manipolazione genetica
che si mostrano promettenti ma anche
cariche di interrogativi. Cercando di ot-
tenere il massimo della condivisioni tra
impostazioni culturali e regolatorie dif-
ferenti». Luigi Naldini, direttore dell'l-
stituto San Raffaele Telethon per la tera-
pia genica (Tiget) & I'unico italiano nel
gruppo di una ventina di esperti che ha
elaborato il rapporto sul gene editing sul-
I'uvomo alla luce dello sviluppo della tec-
nica Crispr/Cas9.
Come sono stati condotti i lavori?
Ci sono stati cinque incontri, aperti da
una giornata di ascolto di un pubblico
eterogeneo: sociologi, associazioni di
disabili, gruppi religiosi, industrie, or-
gani regolatori. Anche nel comitato 'e-
rano figure molto diverse: scienziati,
medici, bioeticisti, rappresentanti di pa-
zienti con malattie gravi. E di diverse na-
zioni: Stati Uniti, Gran Bretagna, Fran-
cia, Italia, Cina, Canada, Giappone, an-
che esponenti musulmani.
Quali i punti chiave del documento?
Si deve distinguere tra ricerca, terapia
genicasomatica (cioe su individui ma-
lati) e interventi - per ora ipotetici -
sulle cellule germinali, cioe che tra-
smettono i caratteri alle generazioni
future. Nella ricerca, la tecnologia & im-
portante e abbiamo un sistema di re-
golazione appropriato (in alcuni Pae-
si & possibile fare test anche sugli em-
brioni per avere conoscenze).
E la terapia genica somatica?
Lediting ¢ gia in sperimentazione, con
il sistema di controllo gia in uso per la
terapia genica «tradizionale». Questi in-
terventi devono restare confinati all'in-
tervento medico per curare o prevenire
malattia o disabilita gravi. E deve essere
fatta una valutazione sul rapporto ri-
schio-beneficio per I'individuo trattato.
Si ¢ lasciato fuori per ora tutto quello
che ¢ il «potenziamento» ma non & co-
silontano dal punto di vista tecnico e oc-
correra una larga discussione nella so-
cieta: analogamente si puo dare il far-
maco contro il nanismo a chi e di sta-
tura molto bassa?
Per quanto riguarda la possibilita di far
nascere individui «<modificati»?
Quella della linea germinale & la parte
pittrilevante e difficile. Oggi sono poche
le situazioni in cui I'editing della linea
germinale troverebbe una sua giustifi-
cazione: coppie che hanno un’alta pro-
babilita di trasmettere un gene-malattia.
Perd la tecnica non @ pronta, sia per la
sicurezza sia rispetto alle cellule da ma-
nipolare. Tuttavia & prevedibile che pre-
sto sia possibile manipolare le cellule
progenitrici dei gameti, quelle che dan-
no origine agli spermatozoi o agli ovo-
citi. E meno problematiche eticamente
perché non toccano I'embrione. Abbia-
mo posto alcuni «paletti» stringenti sen-
za chiudere la strada: presenza di un ge-
ne-malattia evidente, ripristino di una
variante del gene presente nella popo-
lazione, non inventato dallo scienziato,
ealtri parametri. Soprattutto un sistema
di sorveglianza che garantisca che si re-
sti confinati a queste applicazioni: & u-
na delle preoccupazioni piti forti emer-
se, perché non si cada nell'eugenetica.
Bastano queste precauzioni?
La nostra proposta € una moral suasion
rivolta agli scienziati dei principali cen-
tri di ricerca del mondo. Speriamo che i
Paesi si ispirino a questi criteri e ponga-
no in atto i controlli adeguati».
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