Con la bioetica per una buona informazione

i Rilli

ensibilizzare, formare e informare. E

quanto si prefigge il Centro di Bioetica

«Luigi Mingone» di Parma, fondato nel
2006 come costola dell’Associazione me-
didi cattolici - e divenuto in seguito auto-
nomo - che sabato organizza nel capo-
luogo emiliano un incontro dal titolo «Pro-
blematiche etiche della societa mass-me-
diaticar.
Luigi Mingone, nefrologo di fama mon-
diale, presidente del’Amci parmigiana dal
1965 al ‘93, si era dedicato con atteggia-
mento critico e senza pregiudizi ideologi-
ci all'approfondimento dei temi di bioeti-
ca. E lo stesso obiettivo che persegue oggi
il Centro a lui dedicato attraverso convegni,
dialoghi formativi, studi e pubblicazioni
che negli anni hanno toccato temi quali le

Dal Centro Luigi Mingone di
Parma, ispirato dall'esperienza
dell’Associazione medici cattolici,
la proposta di una riflessione
sulla societa dei mass media

nuove frontiere del diritto alla vita, la bioe-
tica e la famiglia, l'etica e le differenze di
genere, 0 l'educare alla responsabilita per
la tutela della vita.

«Siamo al sedicesimo incontro cittadino in
undici anni di attivita - spiega Pierpaolo
Dall’Aglio, medico e presidente del Centro
- ma abbiamo realizzato anche studi e al-
tro materiale per sensibilizzare, informare
e formare sui problemi della bioetica i cit-
tadini parmigiani, come previsto dal nostro
statuto. L'attivita dell'associazione si svol-
ge in stretta collaborazione con I'Amci e

con altre realta dell'associazionismo catto-
lico che aderiscono all'iniziativa organiz-
zata sabato a partire dalle 9 nel salone dei
convegni di Palazzo Soragna (strada al Pon-
te Caprazzucca) a Parma. Lincontro in-
tende «analizzare 'attuale scenario dei nuo-
vi mezzi di comunicazione di massa che
hanno raggiunto una diffusione universa-
le anche non filtrata con tutte le proble-
matiche etiche che ne conseguono», con-
clude il presidente Dall'’Aglio.

Lapertura del convegno ¢ affidata al diret-
tore di Avvenire, Marco Tarquinio, con una
conferenza sul tema «Luci e ombre del-
l'informazione nella societa multi-media-
tica» cui seguiranno gli interventi di Ales-
sandro Bosi, sociologo dell'Universita di
Parma, e di Giorgio Campanini, sociologo
e storico, gia docente dello stesso ateneo.
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Sclerosi multipla, I'assalto delle staminali

a scoperta. Il lampo dello scien-
ziato. L'abnegazione dei ricercato-
1i. Gli ostacoli, talvolta costruiti a
tavolino fuori dai laboratori. Ven-
ticinque anni dall'incontro con le
staminali del cervello, riparatrici e rige-
neratrici, vissuti fra intuizioni, visioni ed
evidenze materiali. Fino a ieri. Il giorno
apartire dal quale i malati Sclerosi mul-
tipla secondaria progressiva possono sca-
ricare un modulo online e prenotarsi per
un trapianto di staminali cerebrali effet-
tuato con una siringa sulla sommita del
capo e una degenza ridotta al minimo.
L'Associazione Revert Onlus, fondata nel
2003, unica no profit italiana che so-
stiene la ricerca e la sperimentazione sul
campo, ha ottenuto l'autorizzazione (fa-
se 1) da Istituto Superiore di Sanita, Ai-
fa e Comitati etici per testare sull'uomo
la tecnica riparatrice messa a punto nel
1996 dal professor Angelo Vescovi, di-
rettore scientifico di Revert Onlus, e dal
suo gruppo. E ieri ha incassato anche gli
auguri del ministro della Salute Beatrice
Lorenzin che considera «le cellule sta-
minali la nuova frontiera della medici-
na per le malattie incurabili».
I pazienti ammessi al protocollo saran-
notra 15 e 24, eta 18-60 anni. Centinaia
lerichieste in poche ore. La Sclerosi mul-
tipla colpisce la sostanza bianca del si-
stema nervoso centrale, pud manifestar-
si a ogni eta ma ¢ diagnosticata soprat-
tutto fra i 20 e i 40 anni con prevalenza
fra le donne, il doppio degli uomini. In

Italia viene firmata una diagnosi ogni tre
ore, 110mila i malati.

Le staminali cerebrali etiche usate da Ve-
scovi derivano da frammenti di tessuto
neurale provenienti esclusivamente da
feti deceduti per cause naturali. Da un
prelievo di 200mila cellule se ne otten-
gono, inunanno, 37.200 miliardi, quan-
te ne contiene un intero organismo a-
dulto. La sperimentazione dei trattamenti
per la cura della sclerosi, che durera tre
anni, prevede il trasferimento nel cervel-
lo di cellule somatiche prelevate dai feti
solo con il permesso dei genitori, se-
condo la stessa procedura donativa de-
gli organi, e sottoposte a una procedura
di controllo riconosciuta a livello inter-
nazionale. Il banco di prova é stato il suc-
cesso della sperimentazione di fase 1 con-
tro la Sclerosi laterale amiotrofica (Sla),
promossa da Vescovi con il primo tra-
pianto al mondo di cellule staminali ce-
rebrali etiche nel 2012. Per il recluta-
mento dei pazienti saranno coinvolti'o-
spedale civico di Lugano, I'Irccs di San
Giovanni Rotondo e 1'Ospedale Santa
Maria di Terni. L'annuncio dell'avvio del-

la sperimentazione e la portata dellesi- Al via lafase

to di una cura che puo ridare speranzea (i tost sull'iomo
chi non ne ha alcuna ¢ tutto nelle paro- .

leieri di monsignor Vincenzo Paglia, pre- della tecnica
sidemf1 della Pomifilcia Accademhia ;:ier la  messaa punw
Vita e di Revert Onlus: «Oggi - ha detto

- celebriamo una bella lteﬁ%a. Abbiamo da Angelo

una grande passione e non d fermeremo. Vescovi con
Stiamo facendo tutto il possibile per d;?— Casa Sollievo

Te una speranza a tutte le persone che af-

frontano quotidianamente questa ma- della Soff erenza

contracce

Lco nelle zone della Gran Bretagna dove la Sa-
nita & stata costretta dalla crisi a tagliare i fon-
di peri servizi che offvono educazwne sessuale e

Teen agers: meno pillole, meno gravidanze

d ic- sere stati sorpresi dai risultati della loro ricerca e di

aver cercato altri motivi che spiegassero il calo del-
diaccettarel'evi

«A 69 anni puo avere bimbi
con il suo seme congelato»

n italiano di 69 anni ha ottenuto il via libera a uti-

lizzare in un ospedale del Belgio il proprio sperma

per la procreazione medicalmente assistita (Pma)
nonostante il diniego da parte dell’Agenzia di biome-
dicina (Abm) francese. La coppia composta da Luigi e
sua moglie di 33 anni, originaria del Camerun, vive nel
dipartimento della Senna-Saint-Denis, nella regione del-
I'lle-de-France. E la prima volta che 'Agenzia di biome-
dicina & costretta ad accettare di dare il via libera all”e-
sportazione di seme congelato dopo aver rifiutato il con-
senso per limiti di eta. Si apre cosi un precedente dopo
una disputa durata anni. Nel 2013 Luigi e sua moglie
decisero di ricorrere alla provetta per avere un figlio. A
seguito di trattamenti per la cura del cancro, I'vomo
congelo il proprio sperma e chiese di poterlo utilizzare
in seguito. Ma arrivo il no dell’Abm, in base all'articolo
141-2 del Codice di salute pubblica, che stabilisce che
per potersi sottoporre alla Pma «la coppia, formata da
un uomo e una donna, deve essere in eta fertile». Non
essendo specificato un limite di eta, la coppia decise di
portare il proprio caso davanti ai giudici: il 14 febbraio
la sentenza del Tribunale amministrativo di Montreuil
ha condannato I'Agenzia di biomedicina, invitandola a
considerare la «situazione della coppia» e non soltanto
I'eta. 11 24 marzo la Corte amministrativa d’Appello di
Versailles ha respinto il ricorso dell’Abm. Si arriva cosi
in questi giorni al trasferimento del seme in un ospe-

dale del Belgio. seme.
Simona Verrazzo Secondo alcune fonti potrebbero essere addi-
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delle universita di Nomngham e di Sheffield con-
dotto da David Paton e Liam Wright secondo il qua-
le le gravidanze avrebbero raggiunto il numero pitt
basso dal 1969. In 149 amministrazioni locali tra il
2009 e il 2014 i tagli all'educazione sessuale e al- nel20
I'offertadi contraccettivi hanno coinciso con unadi-
scesadel 42.6% delle gravidanze trale minorenni.«l
gurudella pianificazione familiare - commenta John
Smeaton, dell'associazione pro-life Spuc - sosten-
gono sin dagli anni Settanta che i numeri delle gra-
vidanze tra le minorenni possono essere ridotti da
piti educazione sessuale nelle scuole e un pili facile
accesso alla pillola contraccettiva. Ora questo stu-
dio finalmente dimostra il contrario. In un'intervi-
staal «Times» i due studiosi hanno ammesso di es-

inte, il 1

heque-

ste erano direttamente legate all'educazione ses-
suale e a un vasto accesso alla contraccezione. Nel
2014 s0no state 4.160 le ragazze sotto i sedici anni

I'anno pre-

cedente. Dati forniti da National Statistics confer-
manochell numevoedlmlnultodlun uItenorea 7%

fessorl m un amcolo pubbllcato sul"Journal of Health
Economics"-secondo le qualilimpatto deitaglisul-
le gravidanze tra le minorenni sia stato positivo e

bl '

enter.Dettoin
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role semplncn, «unpitt amplo accessoalla contracce-
zione incoraggia le adolescenti ad avere rapporti
sessuali e ad averli piti spesso aumentando cosi l ri-
schio di gravidanze indesiderate».

Elisabetta Del Soldato

lattia e alle loro famiglie. La ricerca pro-
cede nel rispetto di tutte le regole deon-
tologiche e morali. Siamo felici di dare
speranza dove non c'¢. Le cellule saran-
no disponibili gratuitamente per tutti,
un gesto, unito al grande impegno dei ri-
cercatori, necessario in questa epoca di
transizione e incertezza. Abbiamo biso-
gno dell'aiuto di tutti per raggiungere il
traguardo comune».

Un aiuto che si ¢ trasformato
in inspiegabile ostacolo, de-
nuncia il direttore della Casa
Sollievo della Sofferenza O-
pera di San Pio da Pietrelcina
nel caso del primo finanzia-
mento di 14 milioni grazie al
quale é stato costruito il labo-
ratorio di ricerca di San Gio-
vanni Rotondo. Domenico
Crupi racconta come il pro-
getto, nato dalla scoperta di
Vescovi, abbia partecipato e
vinto il bando europeo nel
2011. «Abbiamo rispettato o-
gni virgola e concluso i lavori
con un anno di anticipo no-
nostante fossimo nel tanto vituperato
Sud. Bene, con sei stati di avanzamento
lavoro certificati, qualche burocrate del
Ministero dell'Universita e della Ricerca
(Miur) ha deciso che avevamo diritto a
4 milioni in meno. Non c'2 unasola mo-
tivazione che giustifichi un tale com-
portamento. Tentata ogni mediazione,
ora siamo davanti ai giudici per vederci
riconosciuto cid che e ampiamente do-
cumentato. Gli unici effetti della in-
comprensibile contestazione sono il ral-
lentamento della ricerca e la demoraliz-
zazione dei ricercatori. Dovremmo sem-
pre pensare agli effetti delle nostre azio-
ni, soprattutto quando a pagarne le con-
seguenze sono i pazienti».

La ricerca di fondi pubblici e privati di
Revert non conosce tregua. La necessita
di denaro, insieme con «'eccesso nor-
mativo, (burocrazia) e l'ostilita preven-
tiva di circoli e lobby», sono i principali
ostacoli che Vescovi denuncia, immagi-
nando che anche le donazioni potreb-
bero crescere se si investisse nella sensi-
bilita verso la sofferenza altrui «con la
stessa passione che gli italiani impiega-
no quando parlano dei premi delle cop-
pe o degli stipendi milionari dei calcia-
tori». Anche perché, fra i tanti progetti
dello scienziato, spiccano I'apertura del-
la banca mondiale delle staminali e la
creazione di un network italiano che
comprenda il Niguarda di Milano, I'o-
spedale di Terni e I'Irccs di San Giovan-
ni Rotondo. In onore della ricerca. Ec-
cellenza italiana
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nuto da alcune persone, che hanno deciso di
rivolgersi alla magistratura chiedendo I'esame
del Dna su tracce biologiche di Karbaat, in al-
cuni casi il medico avrebbe volontariamente
usato il suo sperma in luogo di quello dei do-
natori selezionati dalle coppie che gli si ri-
volgevano per avere un figlio in provetta. I me-
dia riportano cifre discordanti, ma coloro che
intendono sapere se sono figli biologici del
medico sarebbero tra i dodici e i venticinque,
tra uomini e donne. Tra queste ultime figura
la psichiatra trentaseienne Moniek Wassenaar,
che sostiene di aver interpellato il dottor Kar-
baat prima che morisse. Secondo la Wasse-
naar, Karbaat avrebbe ammesso che esistono
concrete possibilita che lei e molti altri siano
suoi figli, poiché ritenendosi persona sana e
particolarmente intelligente avrebbe inteso fa-
re un favore all'umanita donando il proprio

LOlanda scossa dal caso giudiziario
del proprietario di una clinica per la
fecondazione artificiale che avrebbe
sostituito decine di volte il seme dei
donatori scelti dalle coppie col proprio

di Karbaat, la cui clinica era gia finita sotto os-
servazione, fino alla chiusura, per dubbi sul
rispetto del limite massimo di utilizzo del se-
me dello stesso donatore. Le cliniche infatti so-
no tenute ad aggiornare un registro dei do-
natori al fine di evitare un numero troppo e-
levato di figli dello stesso padre e le conse-
guenti problematiche legate a un‘alta pro-
babilita di incesto tra fratelli ignari di esser-
lo. Durante i quasi trent'anni di atti
no circa 10mila i bambini nati nella clinica
di Karbaat: aumentano cosi i sospetti che la
truffa del medico possa avere dimensioni
ben piti ragguardevoli.

11 caso olandese riporta all'ordine del giorno
le innumerevoli problematiche legate alla fe-
condazione eterologa. Tale pratica, che priva
i figli del legame con uno o entrambi i geni-
tori biologici, si presta ad abusi difficilmente
controllabili e pone la seria questione circa il
diritto dei concepiti attraverso donazione di

La Sla insieme agli altri:
e la musica di «Dj Fanny»

di Roberto Comparetti

mante della vita e della musica anche se affetto da Sla. An-
drea Turnu, 29 anni di Ales, centro della provincia di Ori-
stano, nei giorni scorsi ¢ salito anche in cattedra. Lo ha fatto
all'istituto industriale del suo paese, dove gli alunni di terza
hanno presentato il progetto frutto dell'alternanza scuola-
lavoro con il quale hanno realizzato il prototipo di un tasto che le

11 29enne sardo
Andrea Turnu
compone brani, anima
le serate di festa e va
nelle scuole a spiegare
la sua vita di malato
Che non si arrende
«Ho molto da dare»

persone malate di Sla possono usare
per agevolare i loro movimenti, gra-
zie a una stimolazione nervosa capa-
ce di fargli muovere le dita.

Attorno ad Andrea si muove un mon-
do. Dal presidente regionale della Fe-
derazione di Karate, Gino Emanuele
Melis, che gli ha conferito la cintura
nera ad honorem, ad altri amici che
hanno animato una serata di discote-
ca, il regno di Dj Fanny, alias Andrea
Turnu, che, grazie al suo computer, &
capace di dialogare senza problemi con
tutti, compresi gli studenti che 'han-
no seguito con grande interesse.

Nel gennaio 2016 Andrea ha subito
una tracheotomia e gli & stata prati-
cata la Peg. Quando e giunta la noti-
zia del suicidio assistito di dj Fabo in
Svizzera, Andrea non ha voluto giu-
dicare il gesto, ribadendo pero la li-
berta di fare una scelta diametral-
mente opposta perché convinto dia-
vere ancora tanto da dare e da fare,
nonostante la gravissima disabilita e
latotale non autosufficienza. Andrea

crede nella scienza e nella ricerca, e con la sua testimonianza d'a-
more alla vita vuole continuare sensibilizzare la gente.

La particolarita & che Andrea & produttore discografico e uno dei suoi
brani, My Window on the Music, interamente realizzato con il softwa-
re Visual Dj, & stato tra piu scaricati da iTunes, con un sostegno diret-
to ai fondi per la ricerca dell’Associazione italiana sclerosi laterale a-
miotrofica (Aisla). Dj Fanny, da 5 anni non pitt autosufficiente, testi-
monia un modo diverso di vivere la malattia: basta visitare il suo pro-
filo Facebook per capire come l'interazione con il resto del mondo sia
continua e i feedback siano continui con tante persone, dai brani mu-
sicali alle disquisizioni sulla sua condizione di malato che ha voglia
pero di vivere. Il 4 giugno ha voluto rispondere a chi lo accusava di
provare piacere con la Sla. «Non ho mai detto - scrive -, perché non
sono un pazzo, che avere la Sla & bello... Purtroppo ce I'ho da quan-
do avevo 25 anni, e la strada per I'accettazione & stata lunga e tortuo-
sa. Si, ho detto accettazione. Infatti, purtroppo, per questa malattia, al
momento, non esiste nulla che sia in grado di bloccarla o rallentarla.
Quindi, ¢’ poco da fare: o ti arrendi a lej, sia fisicamente che psico-
logicamente, o decidi comunque di combatterla col solo mezzo che
questa bastarda ti lascia a disposizione: la forza d'animo, la voglia di
fare, di sorridere ancora, nonostante ti tolga subdolamente ogni co-
sa, presto o tardi che sia». Un messaggio chiaro e inequivocabile.
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Eterologa, il medico e papa. Di 25 figli
diLorenzo Schoepflin
n incredibile caso legale sta scuotendo
I'Olanda. Al centro dello scandalo il
dottor Jan Karbaat, deceduto due mesi
fa, dal 1980 al 2009 direttore di una

clinica che forniva servizi legati alla fe-
condazione artificiale. Secondo quanto soste-

gameti di conoscere le loro origini. L'avvoca-
to Laura Bosch, che dirige un’organizzazione
svizzera impegnata nel riconoscimento dei di-
ritti dei bambini, ha aiutato i diretti interes-
sati nella stesura della richiesta di esame del
Dna, basandosi proprio sul diritto di sapere
chi sono i loro genitori.

Si sbaglierebbe se si pensasse che la storia del
dottore olandese sia un caso isolato: nel 2012

ta so-

fu portato alla luce uno scandalo del tutto a-
nalogo riguardante il dottore austriaco Ber-
told Wiesner, titolare di una clinica londine-
se gestita assieme alla moglie. Durante 'atti-
vita della clinica - un quarto di secolo a ca-
vallo tra gli anni 40 e gli anni ‘60 - sembra
che Wiesner abbia usato il proprio seme sen-
za informare le donne almeno venti volte al-
I'anno. Sarebbero addirittura trecento - ma
e chi sospetta che possano essere fino a sei-
cento - i figli del medico. Ma nessuno potra
mai avere conferma di queste stime se non at-
traverso I'esame del Dna: la moglie di Wie-

sner, infatti, ha distrutto tutti i registri della cli-

nica, rendendo impossibile per i concepiti in
laboratorio risalire alle proprie origini biolo-
giche. Cosi, una volta emersa la verita, diciot-
to persone si sono sottoposte al test: ben do-
dici sono risultati figli dell'allora direttore del-
la clinica.

© RERODUZONE RSEFATA




Dall' Ogliastra a Londra:
«Ridateci il nostro sangue»

reva un giallo da 007: il Dna di 13mila abitanti dell'O-
gliastra, raccolto in 15 anni da una societa che voleva in-
dagare il mistero della loro longevita, venduto per 295mi-
la euro a un‘azienda con nome italiano ma sede a Londra,
la Tiziana Life. E i proprietari di quelle informazioni perso-
nalissime rimasti senza alcuna notizia sull'uso che sarebbe
stato fatto del loro Dna. In mezzo, anche la misteriosa scom-
parsa di una parte dei campioni. La vicenda, che Avvenire do-
cumentd tra settembre e ottobre dello scorso anno, torna al-
laribalta con alcune novita. 2.500 donatori ogliastrini di D-
na si sono riuniti in un‘associazione guidata da Flavio Ca-
bitza e 50 di loro hanno chiesto formalmente a Tiziana Li-
fe la restituzione dei propri campioni. Intanto in Consiglio
regionale della Sardegna ¢ stata depositata una mozione -
primo firmatario il capogruppo sardista Angelo Carta - che
chiede alla giunta di intervenire «a tutela del diritto dei sar-
di di essere padroni del loro stesso sangue». Dal canto suo
I'associazione di Cabitza annuncia di volersi rivolgere al Ga-
rante per la privacy. Il thriller si riapre.

Giovedi, 8 giugno 2017

La felicita e far sentire gli altri accolti in una casa

i Voleri

isono pensieri, nella

vita, che ti seguono

come cani al guinzaglio.
Altri che ti passano vicino e
fuggono come lepri. Ci
sono emozioni che sentono
il tuo odore, lo riconoscono e vogliono
rimanere con te, e che non smettono di
esserci neanche quando provi a scacciarle.
Sono anche molte le persone che ognuno di
noi incontra nel proprio cammino di vita.
Alcune le riconosci subito, si crea I'empatia
giusta per sigillare un'amicizia che durera per
anni, anche nonostante le distanze o diverse
tipologie di carattere. Stamani mi sono

fortunato: grazie al mio lavoro ho molte
relazioni, conosco tante persone e nel corso
degli anni con alcune di queste ho instaurato
un vero rapporto di amicizia. Tanto che
quando vado a Milano, Torino, Napoli o
Roma, mi sento meno ospite a casa loro che
in albergo. La stessa cosa vale al contrario:
quando qualcuno dei miei amici arriva nella
mia citta, casa mia diventa la sua. Non certo
per cortesia di ospitalita, ma per il piacere di
accogliere. Avendo viaggiato molto so cosa
vuol dire arrivare in un hotel e trovare il
cuscino troppo morbido, la tapparella che
non si chiude bene o I'impianto di
climatizzazione che ti fa morire di caldo.
Premi il tasto nove del telefono fisso della
camera e chiami la reception: «Signorina, mi

situazione & spesso ripetitiva, chissa quante
persone avra sentito in un solo giorno la
povera receptionist. Il piacere dell'accoglienza,
dicevamo. Alla fine siamo tutti in viaggio, in
ogni momento della nostra esistenza.
Andiamo verso qualcosa o qualcuno, spesso
non sappiamo cosa ci aspetta. Siamo sempre
in cammino. Aspettiamo sempre, in fondo, di
essere ospiti graditi. Qualche giorno fa
un‘amica, dopo essere stata mia ospite
insieme alla mia famiglia, mi ha scritto:
«Grazie, stare con voi ¢ stato come sentirsi a
casa. Ma in una casa dove stai bene». Ecco
come mi vorrei sentire ogni giorno: felice di
ospitare una persona, un pensiero, una
sofferenza o un semplice sorriso. E sapere che
sono riuscito a farlo bene.
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svegliato ed ho pensato a quanto io sia

scusi ma fa veramente troppo caldo». La
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Quanti problemi se si manipola il Dna

Tra generare
e morire, € qui
la frontiera

i Stefania Caredd

autodeterminazione, euta-

nasia e accanimento tel
peutico, idratazione, nutrizi
ne e sedazione profonda: sul
tema del fine vita, che infiam-
ma il dibattito culturale, etico
e politico del nostro e di altri
Paesi, ci sono punti fermi sui
quali & bene tornare a puntare
i riflettori. Sono quelli conte-
nuti nella «Nuova Carta degli
operatori sanitari», recente-
mente riedita e arricchita, che
saraal centro della prima Con-
ferenza  «Generare-Vivere-
Morire» in programma sabato
10 giugno a Bolzano Lappun-

Rappono medico-paziente,

di Assuntina Morresi

entinaia di mutazioni genetiche inat-
tese e tante polemiche: & I'esito di un
piccolo studio appena pubblicato dal-
la prestigiosa rivista scientifica Natu-
re Methods. Si tratta di un esperimen-
to di gene editing mediante Crispr-Cas9, la o-
ramai famosa tecnica di "taglia e cuci" con
cui @ possibile modificare il Dna con una pre-
cisione e facilita mai viste prima, eliminan-
do e/o sostituendo regioni molto precise del
genoma. L'esperimento in discussione ha
consentito di correggere un gene difettoso di
due topolini, responsabile della loro cecita.
Al tempo stesso perd - e questa & la novita -
illoro Dna modificato presenta mutazioni ge-
netiche off target, letteralmente "fuori bersa-
glio", cioe non volute, in numero molto su-
periore rispetto a quanto ci si aspettava. Nel-
lo studio ¢ stato usato un controllo, per con-
frontare le mutazioni spontanee (in un topo
sano) con quelle indotte dalla Crispr, che so-
no incredibilmente numerose (oltre 1.500
di ogni nucleotide, cioe della singola "lette-
ra" del Dna, e pit1 di 100 delezioni o inser-
zioni): dati che indicano un rapporto causa-
effetto, da cui le preoccupazioni e le racco-
mandazioni prudenziali.
Gli autori spiegano che la diffe-
renza sta nella tecnica usata per

La rivoluzionaria tecnica
dell'editing genetico mostra
i primi effetti inattesi

e indesiderati. Una ricerca
mette in guardia chi pensa
gia di modificare I'uomo

solo le parole simili gli autori dell'editing so-
no andati a controllare tutti i singoli termi-
ni del documento, e hanno trovato che mol-
0 Spesso sono state sostituite o spostate sin-
gole lettere o sillabe (per esempio la sillaba

've" in molte parole é sostituita con "ra", per
cui anziché "vediamo" troviamo "radiamo").
Ttopolini, nonostante le mutazioni rilevate,
sembrano sani e normali, il che non esclude
possibili conseguenze nel futuro, per esem-
pio che alcune di queste mutazioni indotte
scatenino forme tumorali. Gli autori hanno
ribadito la necessita di usare questo tipo di
analisi del genoma, il Wsq, per poter rileva-
re tutte le mutazioni effettivamente indotte
dall’editing genetico, anziché I'algoritmo u-

tilizzato finora per esaminare solo alcune
parti del Dna, perché «questi algoritmi pre-
dittivi sembrano funzionare bene quando
Crispr ¢ eseguita su cellule o tessuti in vitro,
ma finora non @ stata mai utilizzata l'intera
sequenza del genoma per cercare tutti gli ef-
fetti off-target negli animali vivi"». Alexander
Bassuk, uno dei co-autori, ha spiegato che
negli esperimenti in vitro ha senso andare a
cercare solo le mutazioni attese mentre per
quelli in vivo vanno usati metodi piut po-
tenti, come il Wsq. Una differenza sottoli-
neata fin dal titolo del lavoro «Unexpected
mutations after Crispr-Cas9 editing in vivo»,
«Mutazioni inattese dopo I'editing Crispr-
Cas9 in vivor.

Eunaltro co-autore, Stephen Tsang, ha mes-
so il dito nella piaga quando ha chiesto, pro-
vocatoriamente che «forse Usda (il Diparti-
mento dell'agricoltura Usa) e Fda (1'agenzia
di farmacovigilanza americana) dovrebbero
richiedere il nostro metodo prima di appro-
vare la Crispr nel cibo e negli esseri umaniv.
Stanno partendo, infatti, i primi trial su es-
seri umani - imminente in Cina, I'anno pros-
simo negli Stati Uniti - con queste procedu-
re di gene editing. Facile immaginare I'effetto
della pubblicazione della ricerca, che co-
munque € stata molto criticata all'interno
della comunita scientifica, soprat-
tutto per la scarsa rappresentativita

il Dna "editato": fino

tamento, ¢ » dalla dio-
cesi di Bolzano-Bressanone in
collaborazione con il dicastero
vaticano per il Servizio dello
Sviluppo umano integrale, af-
frontera alcuni degli argomen-
ti pit spinosi in ambito medi-
o e bioetico, in un dialogo a
pitt voci che chiama in causa
gli operatori sanitari, gli esper-
ti di diritto, la comunita cri-
stiana e quella civile. E signifi-
cativo infatti che il convegno,
che sara aperto dal saluto del
vescovo Ivo Muser, abbia visto
nella sua preparazione il coin-
volgimento della citta di Bol-
zano e di altri organismi, co-
me I'Associazione culturale
ScienzaSaluteSocieta, impe-
gnati nella formazione e nella
sensibilizzazione delle co-
scienze proprio su questioni
che hanno a che fare con la di-
gnita delle persone, in partico-
lare di quelle ammalate e vul-
nerabili.

«Difronte alla cultura odierna,
che in diversi modi ha opera-
to la desacralizzazione del do-
lore e della sofferenza, accom-
pagnata spesso dal rifiuto del-
la malattia e dalla rivendica-
zione del cosiddetto "diritto al-
la salute", la medicina rischia
di affidare alla tecnologia la ri-
soluzione dei problemi, senza
considerare con altrettanta at-
tenzione i bisogni e le attese
complessive della persona»,
sottolinea padre ~ Augusto
Chendi, sottosegretario del di-
castero vaticano. «Questo ri-
schio - osserva il religioso ca-
milliano - puo presentarsi per
l'ultimo tratto della vita uma-
na, incalzati anche dal recente
dibattito politico-legislativo in
materie che afferiscono com-
plessivamente al fine vita». Ec-
co perché una riflessione co-
mune, che tenga in considera-
zione gli insegnamenti della
dottrina sociale della Chiesa e
del magistero, diventa neces-
saria. Soprattutto in un conte-
sto in cui, spiega don Maurizio
Viviani, delegato episcopale per
la pastorale scolastica e uni-
versitaria di Verona, «il pensie-
10 dominante sta cercando di
imporre il diritto di morire co-
me meglio si crede, anche de-
ridendo la morte o banaliz-
zandola, e contestualmente sta
rimuovendo il diritto di vivere
la morte, nostra e delle perso-
ne che amiamo, umanamente
e con dignita».
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a quel momento si era andati a
cercare solo le mutazioni nelle
parti del Dna che ci si aspettava

Alzheimer, cure «gentili»

del campione: solo due i topi mo-
dificati con gene editing, solo uno il
topo di controllo.

Ovviamente, come sempre, i risul-

MSenato

Biotestamento

il destino appeso

alla legislatura
Marcello Palmsi

econdo la calendarizzazione

del Senato, la legge sul con-

senso informato e le disposi-

zioni anticipate di trattamento

(Dat) dovrebbe andare in au-
la martedi 27 giugno. Ma per la stes-
sa presidente della Commissione sa-
lute a Palazzo Madama, Emilia Gra-
zia De Biasi (Pd), relatrice della pro-
posta di legge, sara difficile rispetta-
re questa tempistica. Cosl, sul "prov-
vedimento bandiera" che molti han-
no sventolato in questi mesi, e mal-
grado le pressioni mediatiche e poli-
tiche che si succedono in questi gior-
ni, potrebbe cadere la mannaia del-
le elezioni anticipate. Una sorte per
la verita toccata anche al precedente
ddl sul fine vita - di contenuto mol-
to diverso rispetto all'attuale -, la co-
siddetta "legge Calabro”, naufragata
con il termine anticipato della scor-

potessero essere modificate, an-
che se involontariamente, dalla
Crispr, mentre nel lavoro appe-
na pubblicato si ¢ eseguita un'a-
nalisi molto piu accurata e ap-
profondita, andando a guardare
l'intero genoma (Whole genome
sequencing, Wsq).

Per capirci, ricorrendo all’analo-
gia con un’operazione di editing
per modificare un testo scritto:
supponiamo di sostituire, in un
documento, la parola "veloce"
con "rapido”. Facciamo esegui-
rel'operazione al programma di
videoscrittura - cioé l'operazio-
ne diediting - e poi verifichiamo
che I'operazione sia stata svolta
correttamente, andando per e-
sempio a vedere se, non volen-
do, parole simili siano state mo-
dificate in modo inappropriato
- se "velocemente", poniamo, &
diventata "rapidomente” (nel
qual caso chiederemmo al no-
stro programma di editing di mo-
dificare solo la parola indicata e
non quelle che la contengono).
Proseguendo l'analogia, con
questo studio anziché guardare

Gli oncologi chiedono piti chiarezza

di Graziella Melina

la persone I'anno. Eil morbo di Alzheimer, la piti comune cau-
sadi demenza per la quale non esistono un esame in grado di
Z dlagnostlcarla né una cura efficace. Se n'e parlato ieri al conve-

=Tl I nltalia ¢’ unemergenzasilenziosa che colplsce piti di 600mi-

dallaFond:

SacraFamigliadi C
ne e dallistituto Genatrlco Camillo Golgi di Abbiategrasso che a
Milano ha visto ricercatori, esperti e operatori confrontarsi su cu-
ra dei malati e qualita degli interventi. Cosa succede ai malati
quando si awvicinano alla fine? Chi prende le decisioni mediche
alla fine della loro vita, il medico o i familiari? «ll piti delle volte,
purtroppo, il paziente terminale non riesce a rendersi conto di
quanto avviene intorno a lui. E questo gli rende difficile parteci-
pare alle decisioni mediche che lo riguardano», ha spiegato Mi-
chele Restelli, direttore servizi anziani e disabili alla Sacra Fami-
glia. Il momento pit delicato & nelle fasi finali delle malattie de-
generative cerebrali, quando i pazienti corrono il rischio di esse-
re lasciati soli. In questi casi, haillustrato il direttore generale del-
la Fondazione Sacra Famiglia, Paolo Pigni, <occorre creare unasi-
nergia con la famiglia del malato le cui competenze sono impor-
tanti quanto quelle del medlco, perche e Ia sola 1aconoscere ilvis-
jgioccorrespe-
rimentare un modello di assistenza "gentile" ("gentlecare”), in cui
i parenti del paziente diventino parte attiva ma soprattutto una
risorsa per gli operatori. Il metodo in Italia & stato sperimentato
con successo proprio al «Golgi», come ha spiegato la presidente
Glullana Bensa mentre per Marco Trabu((hl presuiente deII As-

iguardo al disegno di legge sulle
Disposizioni anticipate di tratta-
mento (Dat) «come oncologi ab-
biamo dato un giudizio positivo
con alcune modifiche e integra-

zioni». Parola di Carmine Pinto, presi-

dente dell'Associazione italiana di onco-
logia medica (Aiom), dopo la recente au-
dizione al Senato.

Partiamo dagli aspetti che valutate in

modo positivo.

Secondo noi il testo rispetta alcuni cri-
teri: da una parte la condivisione e il
consenso informato, con l'alleanza tra

paziente e medico, dall‘altra il rifiuto

dei sanitari di effettuare alcuni tratta-
menti che dalla loro parte non hanno

alcuna evidenza.

Quali sono invece i limiti?

Due aspetti vanno meglio definiti, anche
per evitare arbitrarieta nell'applicazione.
Innanzitutto, penso alle situazioni in cui
si possono modificare le Dat rispetto al-
le indicazioni rilasciate dal paziente in
un momento precedente, con la possibi-
lita per il medico di non attenersi a quel-
le disposizioni se intercorre un cambia-
mento delle potenzialita mediche rispet-
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coma...

lonta del paziente?
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to a quando il paziente si era espresso.
Laltro punto che va meglio definito ri-
guarda le situazioni nelle quali i genito-
1i si rifiutano di sottoporre i minori a cu-
re cheinvece si sono dimostrate utili e che
possono realmente modificare la qualita
e la quantita di vita del figlio. In quel ca-

Una legge che «rispetta alcuni
criteri», ma con questioni

che «wanno meglio definite»:
sulle Dat il giudizio di Carmine
Pinto, a capo dell’Associazione
italiana di oncologia medica

50 va definito meglio il fatto che occorre
che venga tolta la potesta genitoriale.

Quindi, con gli opportuni emenda-
menti, si tratta di una legge necessaria?
E una legge opportuna, siamo in attesa
oramai da tanti anni. Probabilmente ri-
guarda poco l'oncologia ma ¢ legata per
esempio a situazioni di stati vegetativi, di

Ma una volta approvata riguardera an-
chevoi. Non temete che il ruolo del me-
dico possa essere subalterno alla vo-

0Ci icogeriatria, rea- ti con successo, fa pensare piit a un
lazione b llatenerezza, | il uriositar. oroscopo che a una considerazio-
Francesco Morrone ne su base scientifica.
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mato le Dat.

ler essere pll.l curati?

Negli Stati Uniti si accede alle cure con la
carta di credito, quindi le problematiche
sono molto diverse. In Italia, per fortu-
na, l'accesso ai farmaci oncologici e alle
cure innovative viene garantito a tutti i pa-
zienti in maniera diffusa e universale.

Vale anche per i farmaci sperimentali?
Si, se i farmaci rientrano in sperimenta-
zioni cliniche cui il paziente aderisce con
il consenso informato. Noi rimborsiamo
quello per cui c'@ I'evidenza che funzio-
ni. Il sistema sanitario deve rimborsare cio

che & veramente utile.

tati pubblicati devono essere repli-
cati e confermati per essere condi-
visi dalla comunita scientifica. Sara
quindi interessante seguire la di-
0- scussione: alcuni ricercatori del set-
tore hanno gia annunciato inter-
venti critici a breve. Nell‘attesa, sa-
rebbe bene almeno evitare di ripe-
tere I'errore fatto con le cellule sta-
minali embrionali umane, cioé pra-
ticare il discutibile sport degli an-
nundi a effetto, delle terapie mira-
colose e risolutive dietro 1'angolo.
Quando si scrive, per esempio, che
il gene editing @ stato applicato su
embrioni umani per renderli resi-
stenti al virus Hiv I'informazione
va completata precisando che i ri-
sultati hanno mostrato la totale i-
nefficacia della tecnica. Cosi come
leggere quanto dichiarato da
doardo Boncinelli, che «il prossi:
mo passo potrebbe essere la modi-
ficazione della linea germinale» (o-
vociti e spermatozoi), come se tut-
ti gli altri passi fossero gia stati fat-

Si certo, riguardera anche noi. Ma so-
prattutto in oncologia, la condivisione,
il consenso del paziente € un percorso
che portiamo avanti da molti anni. Cio
che va definito riguarda le situazioni
nelle quali abbiamo reali cambiamen-
ti nell'evoluzione della scienza rispetto
al momento in cui il paziente ha fir-

Com’e stato focalizzato nel recente
Congresso dell’American Society of Cli-
nical Oncology (Asco), le cure onco-
logiche costano troppo per molti pa-
zienti. Questo non rischia di diventa-
re in alcuni casi un motivo per non vo-

sa legislatura, a un passo dall'ok de-
finitivo. Cosi, per scongiurare questa
eventualita e soprattutto far pressio-
ne sul presidente del Senato Pietro
Grasso, un dirigente dell'associazio-
neradicale Luca Coscioni ha annun-
ciato lo sciopero della fame. Obietti-
vo concreto di Carlo Troilo, indurre
I'immediata sospensione delle audi-
zioni - con cui la Commissione Sa-
nita di Palazzo Madama sta acqui-
sendo i pareri di numerosi esperti —
eandare subito in aula. Si tratta di at-
ti «inutili», sostiene il radicale. Pren-
de le distanze la stessa De Biasi: «Si
informi sui regolamenti e provi a far
un po’ di lavoro parlamentare», re-
plica, sottolineando «l'importanza
del confronto».

E in effetti anche solo il documento
depositato in Commissione il 1° giu-
gno da Carlo Petrini, all'Istituto su-
periore di sanita (Iss) responsabile
dell'unita di bioetica, evidenzia di-
versi nodi che richiedono una modi-
fica della norma. Come pit1 volte sot-
tolineato anche da Avvenire, il pro-
fessore nota che il termine «disposi-
zioni» anticipate di trattamento, e non
«dichiarazioni», stride con quanto «af-
fermato in numerosi documenti»: il
Codice di deontologia medica, la
Convenzione sui diritti dell'uvomo e
labiomedicina del Consiglio d'Euro-
paeleDichiarazioni anticipate di trat-
tamento del Comitato nazionale per
la bioetica. La stessa nota denuncia
poi che la necessita di «consenso scrit-
to o videoregistrato in ogni circo-
stanza» provocherebbe «un sovracca-
rico inutile e dannoso alla pratica cli-
nica ordinaria» e - «al fine di evitare
una molteplicita di interpretazioni» -
chiede che venga data «una defini-
zione di trattamento sanitario». Sul-
la stessa linea, invoca «la possibilita
di obiezione di coscienza sia per il
medico sia per la struttura sanitaria»
qualora il paziente rifiuti a norma di
legge un trattamento da cui dipende
la sua stessa esistenza. Petrini auspi-
ca poi un «registro nazionale, stru-
mento adeguato per raccogliere, con-
servare e trasmettere le Dat». Conte-
nuti assenti dall‘attuale disegno di leg-
ge, o formulati in modo confuso e
soggetti a interpretazioni arbitrarie.
Come sempre, De Biasi invita i grup-
pi parlamentari ad automoderarsi. E
se lo spettro dell'approdo del ddl in
aula senza mandato al relatore (cioe
in pratica cosi com'¢ arrivato dalla
Camera, senza modifiche) settimana
scorsa era un'eventualita remota, ora
«il rischio si fa piti concreto».
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