La «polvere eutanasica» fa la prima vittima

di Maria Cristina Giongo
apolvere letale pubblicizzata da «Laatste
wil» (Clw), la «Cooperativa ultima vo-
lontay, per il suicidio assistito ha mietuto

la prima vittima, Ximena Knol: una dolcissi-

ma ragazza di 19 anni, di Uden, nel sud del-

I'Olanda, depressa a causa di un abuso ses-

suale che le aveva devastato il fisico, la mente

eil cuore. Ximena non era sola, i suoi genito-
1i 'amavano, era seguita da uno psicologo.

Tempo fa un medico aveva rifiutato la sua ri-

chiesta di eutanasia. Forse ce |'avrebbe fatta se

non avesse avuto |'immediata disponibilita
della sostanza letale, un conservante che si
vende anche via Internet. Dopo averlo raffinato
in una sottile polvere bianca, viene sciolto in
un bicchiere d'acqua e la morte arriva, veloce
ed indolore, nel giro di 20 minuti. Gli ordini
del prodotto perd non possono essere inferiori
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Ximena Knoll, 19 anni

a9 tonnellate, data la sua vera ﬁnall a, men-
tre per suicidarsi ne bastano 2 grammi. Clw
ha pertanto consigliato ai suoi sodi (passati
dai 3mila del 2013 ai 22mila di oggi) di fare
un unico acquisto da dividersi fra di loro, met-
tendo adisposizione una cassaforte dove con-
servare le dosi non utilizzate.

Da mesi va avanti - invano - la protesta dei
cittadini, per impedire |'orrore. Ora final-
mente il premier Rutte ha promesso di oc-

cupam «eriamente del caso». E stata aperta
un'indagine pervalutare la responsabilita di-
retta dell'associazione. Alcuni fornitori han-
no sospeso la vendita del prodotto ai priva-
1i, a per la povera ragazza é troppo tardi. E sta-
talapolizia a trovare il suo corpo ormai sen-
zavita, allertata dallo psicologo dopo un suo
preoccupante messaggio. Accanto a lei una
lettera d'addio. I genitori Randy e Caroline
hanno inviato la notizia della morte a tutti i
partiti, ritenendoli responsabili della scom-
parsa della figlia. «La nostra Ximena, affet-
tuosa, socievole, sempre disposta ad aiutare
tutti, poteva essere salvata» ha detto la mam-
ma, distrutta dal dolore, in un programma tv.
«La colpa & di una societa impietosa e indif-
ferente, e del governo, che ha sottovalutato il
problema» noto da tempo (e gia riferito da
Avvenire).
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Sclerosi multipla, un cammino di liberta

anno in barca a vela, recitano a

teatro, fanno sport e cantano. So-

prattutto lavorano e vivono, co-

me tutti. Attualmente le persone

con sclerosi multipla svolgono
attivita e ottengono risultati impensa-
bili solo una ventina di anni fa. «E tut-
to questo grazie agli enormi passi in a-
vanti compiuti dalla ricerca scientifica»
osserva Mario Alberto Battaglia, presi-
dente della Fondazione italiana sclero-
si multipla (Fism) che assieme alla As-
sociazione italiana sclerosi multipla (Ai-
sm) finanzia gran parte degli studi che
puntano a trovare cause e rimedi a que-
sta malattia neurodegenerativa, che col-
pisce 114mila persone in Italia (2,5 mi-
lioni nel mondo), e registra 3.400 nuo-
vi casi I'anno. «Ma non si pud dimen-
ticare - aggiunge Battaglia - la loro gran-
de forza di volontd, che li porta ad ap-
plicarsi con determinazione per realiz-

zare i propri obiettivi». "~ Un'atleta affetta da Sclerosi multipla dura

La storia della lotta alla sclerosi multi-
pla segna quest'anno una data impor-

con l'arco

si), la probabilita di diventare disabile
non solo & bassa, ma si manifesta me-
diamente non prima di 25 anni, grazie
anche alla terapia instaurata precoce-
mente». Terapie che hanno fatto passi a-
vanti giganteschi: «I primi farmaci effi-
caci hanno cominciato a essere dispo-
nibili dalla meta degli anni Novanta: e
diminuendo l'infiammazione, cioé la
pesantezza dell'attacco della malattia, o
addirittura riuscendo preventivamente
abloccare i successivi attacchi, il danno
al sistema nervoso (che non sappiamo
tuttora riparare) & minore e diminuisce
laprobabilita di raggiungere la disabilita.
E sempre grazie ai progressi della ricer-
ca sui farmaci si interviene meglio sui
sintomi, quali dolore e spasticita».

Altre battaglie importanti sono di tipo
sociale: accanto a risultati innegabili, ci
sono obiettivi ancora da raggiungere.
«Se & diminuita, non cancellata, la pau-
ra delle conseguenze fisiche della ma-
lattia - continua Battaglia - resta pe-
raltro il timore dello stigma: il datore di
lavoro talvolta ritiene che la persona
non possa lavorare, il che e un falso cla-

larlltgz i 15_0 annli dalla nascita ‘?Selldl'Aisry:: ik presidgn[e Fism,  gnosi (()i(ilescllusione. Sir&g alla_gple <lieg_li
celebrati con la campagna uoviti .. anni Ottanta non era disponibile la ri-
per invitare tutti a impegnarsi a cam- Battaglm. la sonanza magnetica nel Servizio sanita-
biare il destino della malattia: svilup-  711Cerca ha rio in tutte le citta. E la diagnosi tardiva,
pando strategie collaborative a livello  cmbiato le accompagnata dalla mancanza di far-
sociale e lavorativo e finanziando la ri- B . maci efficaci, portava piti facilmente le
cerca. Proprio ieri € stato pubblicato il Pmspe,mw dei persone a peggiorare sino a finire in car-
bql;do Fhsm 2018 dche Pub Sorcxll‘al;e su5  talati. Che ora rozzina, e_lgllvoha a}lgl{ale.@llPer‘ una‘dont
milioni di euro, due in piut dell'anno i ; na (sono i due terzi dei malati) cui oggi
precedente. «La ricerca hg cambiato in hanno pul ﬁ ducia ven(ga diagnosticata la forma rlcidivagﬁr
modo drastico le condizioni dei mala- 1€l ﬁ/lmm te della sclerosi multipla ('85% dei ca-

ti» conferma Battaglia. E cita «una fra-
se che piaceva a Rita Levi Montalcini»,
la scienziata premio Nobel per la Me-
dicina che fu prima presidente nazio-
nale di Aism e poi presidente onorario:
«Si comincia a vedere una luce in fon-
do al tunnel». «Oggi - commenta Bat-
taglia - siamo gia fuori dal tunnel, ab-
biamo la luce. Anche se ci sono ancora
alcuni aspetti in ombra, in particolare
sulla definizione della causa della ma-
lattia, su terapie efficaci per la forma
progressiva e sulla possibilita di bloccare
sul nascere la malattia, anche per la for-
ma recidivante che & la pitt comune e
lameglio controllata grazie ai nuovi far-
maci». Infatti poter intervenire sin dal-
I'inizio su una malattia progressiva pre-
senta indubbi vantaggi: «Consente di
poter limitare i peggioramenti e pro-
crastinare o addirittura evitare che si
giunga a uno stato di disabilita».

Un’altra condizione che ha cambiato lo
scenario ¢ la diagnosi: «Oggi si ottiene
nel giro di poche settimane al massimo
- continua Battaglia -, mentre un tem-
po civolevano anni e spesso era una dia-

Gli aborti in calo nel mondo
Ma sono 56 milioni 'anno

stato diffuso ieri il nuovo rapporto sullo stato degli
aborti nel mondo realizzato dal Guttmacher Institu-
te, che punta a distinguerli tra «<non sicuri» e «sicuri».
Listituto di ricerca, nato come braccio di Planned Pa-
renthood (l'organizzazione di cliniche abortiste pili gran-
de al mondo), segnala che negli ultimi 20 anni gli aborti
sono costantemente in calo, salvo poi sottolineare che qua-
si la meta avviene ancora in maniera giudicata «non sicu-

Il xparadigma umano» e la tecnologia
0g¢gi la riflessione dei Medici cattolici

diconel terzomill

io, tral'i i -
> (( E nologicaeil rapporto medicor pa2|ente sempre pit
unlk-( it a eun

tema da approfondlre €on un approccio multldlsmpllnare,
coinvolgendo diverse figure professionali che devono ne-
cessariamente cooperare per porre la persona e non la ma-
lattia al centro dell'attenzione della medicina, secondo i det-
tami di Ippocrate che, nei Praecepta del Corpus Hippocrati-
cum, affermava: "Dove c'@ amore per I'uvomo ¢'@ anche amo-
re per I'arte medica"». Lo afferma Mario Ascolese, presiden-
te dei Medici cattolici della Campania, animatore del conve-
gno «La formazmne del medlco nell'era digitale» in pro-

dell'Universita diSal

moroso. In realta possono convivere
gran parte della loro vita lavorativa con
la malattia, magari con qualche diffi-
colta come aiutarsi con un bastone».
Anche la vita familiare e sociale puo
presentare alcune difficolta, ma gesti-
bili in modo molto pitt appropriato di
anni fa. Oltre agli interventi strettamente
farmacologici, si & sviluppata molto la
riabilitazione: «Non @ solo “un po’ di
ginnastica”: si insegna al nostro sistema
nervoso a fare la stessa cosa trovando
un'altra strada intorno alla lesione per
trasmettere il segnale come si vede an-
che con la risonanza magnetica».

Tra gli obiettivi futuri resta il supera-
mento di alcune criticita. «Da un lato -
osserva ancora Battaglia - fare chiarez-
za sulle cause della malattia; oltre a tro-
vare cure per le forme progressive: su
questo fronte abbiamo avviato un gran-
de progetto che finanziamo, con Stati
Uniti, Canada, Regno Unito, mettendo
intorno a un tavolo associazioni, ricer-
catori e clinici, le aziende farmaceutiche
e le autorita regolatorie (Fda, Ema). Ci
saranno nuove molecole che possono
diventare farmaci, la ricerca con le cel-
lule staminali sull'uomo, progetti che fi-

9gi alerno
in collaborazione con il Dlpammento di Medicina, Chirurgia
eOdontoiatria dell'ateneo I'ordine locale dei medici. Trai par-
tecipanti, Aurelio Tommasetti, rettore dell’ ateneo, Giovanni
D'Angelo, presid dei medici i, Mario Capunzo,
direttore del Dipartimento di Medlicina, il presidente nazio-
nale dell’Ami Filippo Maria Boscia e il direttore dell'Ufficio
Cei per la pastorale della Salute don Massimo Angelelli.

1 dibattito sull'aborto in Ar-
gentina e tornato ad ani-
marsi a fine febbraio, dopo
le dichiarazioni del presi-
dente della Repubblica Mau-
ricio Macri, esponente del cen-

» per vincere la sclerosi multi-
pla anche riparando il danno». Dall'al-
tro «ottenere maggiori tutele lavorative:
ci siamo battuti in Parlamento per otte-
nere il diritto al part-time. E abbiamo
voluto che fosse valido anche per altre
malattie cronico-invalidanti progressi-
ve». Perché la solidarieta non si confina.
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appoggia la proposta
di legalizzare I'aborto
con una norma in
Parlamento. Ma trova
una risposta ferma

«Basta, e 'ora di andarmene»
[l malato di Sla muore sedato

al

malati di Sla e con altre malattie neurodegenerative sono in

progressivo aumento. I costi dell‘assistenza aumentano e le di-
sponibilita del pubblico calano. Ma la gran parte delle fami-
glie non ¢ in grado di integrare e di pagare due badanti al gior-
no». E un grido d'allarme quello che lancia Elisabetta Pedraz-

zoli, del Centro di riabilitazione di Padova, gestito dall’Aism. 80 assisti-
i in questa sede, 70 in quella i Rosa (Vicenza). E lei che ha assistito Lo-
dino Marton, 65 anni, imprenditore della ristorazione, morto all'hospice
del Centro Bonora di Camposampiero, da 5 anni colpito dalla Sclerosi
laterale amiotrofica (Sla). La figlia Marianna ha confermato che suo pa-
dre voleva andare in Svizzera «per poter dominare il suo male e decide-
re lui come e quando porre fine alla sua vita». Ma i tempi lunghi e i co-
sti (3mila euro solo per inoltrare la richiesta al medico) lo hanno fatto
desistere. Saputo dell’entrata in vigore il 31 gennaio della legge sul bio-

testamento Marton ha chiesto di poter
concludere la sua vita. Ricoverato al-
I'hospice «Il Melograno» dal 1° feb-
braio, all'inizio di marzo il paziente ha
presentato attraverso la famiglia il te-
stamento biologico redatto insieme al-
I'associazione svizzera Dignitas e si &
raccomandato di non essere intubato.
Dopo due crisi respiratorie a distanza di
qualche giorno, la moglie Lidia e la fi-
glia hanno concordato con i medici la
sedazione palliativa (gia possibile con

Lodino Marton, la legge 38 del 2010). Sabato sera ¢ ar-
ristoratore padovano, rivato lo stato di incoscienza profonda
65 55 indotta dai farmaci e lunedi e decedu-
anni, mf ermo to nel sonno. Alla luce dei fatti, pare
da 5, ha chiesto dunque improprio chiamare in causa
di non essere intubato I'applicazione della legge sulle Dat.
g «Lodino era un uomo dinamico, amava
Applmm la legge lavita, faceva 'artista, diceva che non ac-
sulle cure palliatiye cettava un'esistenza priva di dignita» rac-

conta ladottoressa Pedrazzoli. «Per man-
canza di fondi gli hanno tagliato la tera-

pia che faceva all’Aism su indicazione della clinica neurologica di Padova
- come hariferito la figlia Marianna a Il Mattino di Padova -. Quando papa
¢ rimasto allettato e venivano a fargliele a casa, da due volte sono scesi a u-
na. Ci hanno detto "scusate, non abbiamo pitt i fondi per darle a tutti". Co-
sl per integrare pagavamo una fisioterapista. Abbiamo avuto problemi an-
che con la fornitura di The sia per i tempi lunghi per ottenerla dall'ospe-
dale che per la qualita, che variava spesso. La boccetta di preparato copriva

il fabbisogno di due

lealtrele

noi, 100 euro laboc-

cetta. Problemi anche quando papa doveva andare alle visite: I'ambulanza
spesso era a pagamento, 800 euro, con mio padre che si contorceva per i
dolori. Noi siamo fortunati perché abbiamo potuto sostenere le spese. E
quelli che non possono?». «La Regione Veneto - commenta Pedrazzoli - &
tra quelle che garantiscono un sostegno importante. Ma non sufficiente
perché l'aiuto che passa all’Aism, ad esempio, non & in grado di coprire tut-
te le prestazioni, che si moltiplicano, come sono in aumento i pazienti».
L'Azienda sanitaria di Padova precisa che «non abbiamo mai lasciato nes-
sun malato, e in particolare quelli di Sla, senza le cure necessarie».

ra». Secondo il report - «Aborto mondiale: progressi irre-
golari e accesso ineguale», un titolo che gia chiarisce I'o-
biettivo - il tasso globale & passato tra 1990-1994 e 2010-
2014 da 46 a 27 aborti ogni mille donne in eta fertile, per
un totale di circa 56 milioni di interruzioni di gravidanza
nel 2014, di cui il 55% definiti «sicuri».
11 documento distingue I'aborto a seconda del Paese dove
viene praticato e parla di maggior cambiamento che si ri-
scontra in quelli sviluppati mentre per le realta in via di svi-
luppo il tasso & passato da 39 a 36. Calano in maniera u-
niforme nel mondo le gravidanze indesiderate, da 74 a 62
(sempre ogni mille donne in eta fertile). La spiegazione sta-
rebbe nel «miglioramento dell'uso dei contraccettivi». Il
Guttmacher prosegue nella sua linea a sostegno del libero
accesso alle interruzioni di gravidanza contestando ogni
misura che puo limitarle. La regione del mondo con la mag-
giore incidenza di aborti risulta essere ’America centro-
meridionale (44 ogni mille donne in eta riproduttiva), se-
guita da Asia (36), Africa (34), Europa (29) e America del
Nord (17).

Simona Verrazzo
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trodestra argentino, che ha af-

fermato che, seppur favorevole

alla tutela della vita umana, ritiene ne-
cessaria una discussione sulla piena lega-
lizzazione dell’aborto. In Argentina l'in-
terruzione volontaria di gravidanza e con-
sentita solo in caso di stupro, malforma-
zioni del feto e grave rischio per la salute
della madre. Da due anni una fetta dell'o-
pinione pubblica si é coagulata attorno
alla Campagna nazionale per il diritto al-
l'aborto legale, sicuro e gratuito, con ma-
nifestazioni nelle grandi citta '8 marzo
per chiedere a gran voce la depenalizza-
zione dell'interruzione volontaria di gra-
vidanza.

La Campagna, che intende promuovere «e-
ducazione sessuale per decidere, anticon-
cezionali per non abortire, aborto legale
per non morire», sostiene con forza il pro-
getto di legge presentato alla Camera il 30
giugno 2016 per depenalizzare del tutto 1'a-
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borto. Da qualche giorno i promotori del-
la Campagna - fondata su uno slogan che
non tiene conto del dato ormai accertato
circa I'aumento del ricorso all’aborto con-
nesso all'aumentata diffusione dei vari tipi
di pillole - possono contare sull’appoggio
del presidente. A questo sostegno si oppo-
ne ora la voce dei "curas villeros", i sacerdo-
ti che svolgono il loro ministero nelle peri-
ferie pitt povere di Buenos Aires. Con un
documento intitolato «Insieme ai poveri ab-
bracciamo la vita» - firmato anche da due
vescovi, Gustavo Carrara e Jorge Garcia
Cuerva - numerosi sacerdoti hanno voluto
prendere posizione dalla parte della vita,
affermando che proprio dai poveri hanno
imparato a prendersi cura della persona na-
scente. E nell'amore fraterno e compassio-
nevole per i poveri e tra poveri che le don-
ne che affrontano gravidanze difficili tro-

A % i
Un «cura villero» a Buenos Aires
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[l Papa e i «curas villeros» accanto alla vita

di Lorenzo Schoepflin  [] presidente Macri

vano la forza di dare alla luce il lo-
ro bambino, sovvertendo lo sche-
ma secondo il quale i problemi e-
conomici sarebbero alla base del-
la scelta della donna di abortire.
Una netta critica alla legalizzazio-
ne dell'aborto é stata espressa uffi-
cialmente anche dalla Conferenza
episcopale argentina con una let-
tera del 23 febbraio, dove si affer-
ma che «I'eliminazione della vita umana che
non puo essere difesa stabilisce il principio
che il pitt debole puo essere eliminato».
Parole in grande sintonia con quelle che
papa Francesco ha pronunciato ancora po-
chi giorni fa, nella lettera inviata al popo-
lo argentino per ringraziare tutti coloro che
gli hanno manifestato vicinanza in occa-
sione del quinto anniversario della sua e-
lezione, ha chiesto ai suoi connazionali il
loro «contributo alla difesa della vita e del-
la giustizia». Nella lettera - disponibile in-
tegralmente nel sito della Conferenza epi-
scopale argentina insieme a quella dei «cu-
ras villeros» - il Papa prega perché il popolo
argentino «possa seminare pace e frater-
nita» e «possa prendersi cura dei piu de-
boli» condividendo «tutto quello che Dio
ha donato».
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«Compensare chi dona gameti»
Autorita Usa: si regoli il mercato

arebbe «eticamente g]usuﬁcablle ricompensare economica-

mente le donne che donano i propri ovuli alle coppie inferti-

li 0 a fini di ricerca». Lo afferma in un suo parere il Comitato
etico dell’American Society for Reproductive Medicine (Asrm), I'au-
torita Usa che regola la procreazione assistita. La cifra da ricono-
scere «dovrebbe rispecchiare il tempo e il disagio legato alla sti-
molazione ovarica per via farmacologica, agli screening e al recu-
pero degli ovociti piuttosto che variare a seconda del numero di
ovociti ottenuti, laloro qualita, i risultati ottenuti precedentemente
con i gameti della stessa donatrice o le sue caratteristiche etniche
o personali». Dunque, un tariffario uguale per tutte e non una quo-
tazione sulla base del gradimento della "donatrice” sul libero mer-
cato dei gameti per la procreazione artificiale e la maternita sur- "
rogata. In Italia ¢ giustamente vietata ogni forma di compenso per
la cessione di sangue organi e gameti. Chi vorrebbe far espandere
il ricorso alla gentiorialita in provetta - specie quella eterologa -
lamenta che sarebbe proprio questa assenza di una remunerazio-
ne la causa dell'indisponibilita di gameti da "donatore" in Italia
con la necessita di acquistarli a caro prezzo da biobanche estere.

I ragazzi Down servono al bar dell Europarlamento

Bruxelles ha festeggiato la Giornata mondiale

della sindrome di Down con varie iniziative al-
l'insegna di una parola d'ordine, capace per un
giorno di unire le sue varie anime (Ppe, S&D, Al-
de, Ecr): "societa inclusiva". Una condivisione re-
sa possibile anche dall'idea dell'europarlamenta-
te slovacco Miroslav Mikolasik (Ppe) di coinvol-
gere ragazzi Down nei servizi di ristorazione del-
I'assemblea. Per tutta la mattina Dimitri, Benjamin,
Steven, Jonas e Laurent, formati per il servizio di
catering dalla ong belga Vivre & Grandir, si sono
occupati del servizio nel Forum bar e nel Mickey
Bar. 11 presidente dell'Europarlamento Antonio
Tajani ha aperto la conferenza del pomeriggio spie-
gando come «la sindrome di Down, insieme ad

Ieri il Parlamento europeo nella sua sede di

Il presidente dell'assemblea Tajani con i camerieri

Alzheimer, autismo e cancro, necessita di una ri-
cerca condivisa nell'Unione europea». «Sono
500mila le persone Down in Europa che aspetta-
no progetti di ricerca per migliorare la loro vita
quotidiana e la loro autonomia - ha detto Miko-
lasik -. Recentemente la scienza ha rivelato una
stretta relazione tra sindrome di Down, morbo di
Alzheimer, alcuni tipi di cancro e I'autismo».

Giovedi, 22 marzo 2018
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Tre i momenti della conferenza, organizzata da
tutti i gruppi politici del Parlamento europeo: I'in-
tervento politico con vari europarlamentari sulle
azioni di ricerca nel grande progetto europeo «Ho-
rizon 2020»; !'intervento scientifico, con l'appor-
to di varie realt, tra cui associazioni che si occu-
pano di trisomia 21 (tra esse, la Fondazione Jero-
me Lejeune); infine una pane dedlcala al dlalogo
tra gli europarl

dell'associazione Vivre & GIandlr, Charlotte Potier
dell‘associazione Down Up e Jean Paul Cailleretz
di Nid du Moulin: tre ragazzi Down che hanno e-
spresso la loro realta e le esigenze quotidiane. Si-
gnificativa anche la mostra fotografica «Oltre le
differenze, organizzata da Ucl Hospital e dall'ong
Indlusion, nella convinzione che i Down hanno
«un super potere: quello di amare».
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«Una bioetica per 'uomo tecnologico»

litema

Vita e famiglia
per I'Accademia
in Messico
\Eabris o

i& conclusa la missione di

monsignor Vincenzo Paglia

e monsignor Pierangelo Se-
queri in Messico per visitare la
sede del Pontificio Istituto teo-
logico Giovanni Paolo Il per le
Scienze del Matrimonio e del-
la Famiglia a Citta del Messico
(Universita Anahuac www.fa-
milia.edu.mx;
www.anahuac.mx) mentre a
Querétaro (nordovest), si so-
no recati al Centro di Ricerca
sociale avanzata Cisav (www.ci-
sav.mx) dove si sono tenuti un
convegno sulle Cure palliative
e un seminario su Amoris laeti-
tia. Paglia ¢ il presidente della
Pontificia Accademia per la Vi-
taein questaveste e anche gran
cancelliere del «Giovanni Pao-
lo I», che ha sede principale in
Laterano e diverse sedi distac-
catetrale quali anche quellain
Messico, mentre Sequeri & il
preside del Pontificio Istituto
teologico del Laterano. «Ap-
prezziamo moltissimo il lavo-
ro di monsignor Paglia a favo-
re della famiglia - ha spiegato
il vice preside, padre Gaspar
Guevara -. Le minacce alla vi-
ta dall'inizio alla fine naturale
i spingono sempre di piti ad
ascoltare con attenzione il mes-
saggio di uno dei pitstretti col-
laboratori del Papa su temi co-
st importanti». Il 14 marzo,
parlando di «Sfide della cultu-
1a della vita», Paglia ha detto
che & necessario inserire la
bioetica medica classica in una
riflessione pitt ampia, per non
limitarsi alle problematiche dei
Paesi avanzati. E «<sempre pitt
importante avviarci verso una
visione di global bioethics» per-
ché «occorre interpretare in u-
nanuova luce le domande sul-
T'accesso alle cure, sulle prio-
rita che indirizzano 1'uso delle
risorse, sulle disuguaglianze
nella promozione della salute
e sul ruolo e la distribuzione
delle tecnologie e dei saperi che
ne rendono possibile I'uso e lo
sviluppo. E anche di grande ri-
lievo I'introduzione della ri-
flessione sull'ambiente, che co-
stituisce una componente sem-
pre pitt incisiva nel determina-
re la salute». 11 16 e 17 marzo
a Querétaro monsignor Paglia
ha presentato il white paper sul-
le cure palliative reso noto al
termine del Congresso inter-
nazionale a Roma il 28 feb-
braio e 1 marzo, organizzato
dalla Pontificia Accademia per
la Vita. Paglia e Sequeri hanno
poi preso la parola a un semi-
nario sull’Amoris laetitia per ri-
levare come la teologia «ha il
compito di restituire |'alleanza
dell'uvomo e della donna al-
l'ampiezza del disegno creato-
re originario che affida alla lo-
10 intesa il mondo e la storia».
Lalleanza coniugale ne & sa-
cramento ma «non si esaurisce
nel matrimonio» e deve inve-
stire tutti i settori della societa:
uomini e donne devono «rea-
lizzare una reciproca intesa a
tutti i livelli: la societa e il la-
voro, il sapere e I'educazione,
I'economia e la politica».
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temi oggetto del dibattito
bioetico riguardano la vita

chee ditutti: la generazione, Comitato nazionale
la vulnerabilita, la morte, la TS
cura, gli affetti. E proprio la per l(l bloetl(:ﬂ.

vita che e di tutti e il pensiero . .

sulla vita al centro del recente «Ora apnamoa a

volume Dalla bio-etica alla tecno-
etica: nuove sfide al diritto (Giap-
pichelli, 395 pagine, 38 euro), di
cui e autrice Laura Palazzani, or-
dinario di Filosofia del diritto
all'Universita Lumsa di Roma, vice-presi-
dente del Comitato nazionale per la bioe-
tica (2007-2017), componente dello «Eu-
ropean Group on Ethics in Science and New
Technologies (Ege) presso la Commissio-
ne europea e membro del Comitato inter-
nazionale di bioetica (Ibc) dell'Unesco.
Lautrice, muovendo da una prospettiva che
promuove e difende I'intrinseca dignita di
ogni essere umano, offre una panoramica
particolarmente accurata e chiara sia dei te-
mi che via via sono divenuti oggetto della
riflessione bioetica sia delle diverse posi-
zioni che si sono andate delineando a livello
internazionale.

Puo indicarci gli snodi che ri-
tiene piu significativi nella
storia ormai cinquantennale
della bioetica?

1l primo & I'ampliamento della
riflessione morale dagli inter-
venti possibili sulla vita dell'uo-
mo a quelli sulla vita non uma-  JEE8
na (animale, ambiente) e nonan-
cora esistente (future generazio-
ni). Il secondo, nato dall'esigen-
za di elaborare regolamentazioni
per la societd, & il passaggio dalla bioetica
alla biogiuridica. Il piti recente ¢ il percor-
so dalla bio-etica, o etica della biomedici-
na, alla tecno-etica, o etica delle cosiddette
tecnologie convergenti che includono na-
notecnologie, biotecnologie, informatica,
scienze cognitive.

In Occidente, nel dibattito bioetico si con-
frontano e si fronteggiano differenti pro-
spettive: quali sono le piti rilevanti e qua-
li i loro principi cardine?

Ci sono le teorie libertarie e utilitaristiche
che, sulla base del principio di autodeter-

REFERENDUM IRLANDESE, LA CREATIVITA AL POTERE

Laura Palazzani,
vicepresidente del

genomica, biometria,
big data, roboetica...»

3 mmm alls

minazione individuale e di convenienza
sociale, ammettono forme di disponibilita
della vita, soprattutto nei confini iniziale e
finale, ela teoria che riconosce la dignita in-
trinseca dell’essere umano, dal concepi-
mento alla morte, e considera la vita un be-
neindisponibile, prioritario rispetto al pro-
gresso tecno-scientifico.
In ambito europeo, presso I'Ege, e inter-
nazionale, all'Unesco, c'¢ una posizione
che ha assunto posizione dominante?
La funzione prioritaria dei comitati di bioe-
tica é riflettere in modo interdisciplinare e
pluralistico sui principali temi e-
mergenti dal progresso tecno-
scientifico al fine di informare la
societa e offrire una consulenza
ai governi in vista di una regola-
zione. L'obiettivo ¢ elaborare do-
cumenti condivisi, ricercando
una mediazione - nella dispo-
nibilita a tenere in considera-
zione le ragioni degli altri - per
identificare valori condivisi.
Difficile dire se esista una po-
sizione dominante: certa-
mente si puo rilevare che le posizio-
ni estreme dal carattere impositivo e non
dialogico tendono a rimanere emarginate
dalla discussione.
Nel dibattito internazionale quali sono i
valori al momento piu condivisi, e quali
auspica lo diventino?
Lorizzonte di riferimento entro il quale si
sta costruendo il dialogo internazionale &
la dottrina dei diritti dell'vomo e il princi-
pio condiviso della priorita dell'uvomo sul
progresso della scienza e della tecnica: un
principio che puo essere declinato in mo-
di diversi, ma che ha comunque assunto u-

' na centralita essenziale nella
coscienza collettiva. Si tratta
di un minimo etico rilevan-
te che consente di negare la
legittimita di alcune posizio-
ni radicali (ad esempio la
commercializzazione ~ del
corpo e dellesue parti). Lau-
spicio ¢ che i "minimi etici"
possano sempre pitl consen-
tire l'espressione di "massi-
mi etici", con il riconosci-
mento dei valori umani fon-
damentali.
I documenti elaborati dai comitati na-
zionali di bioetica e da quelli istituiti a li-
;/ello europeo hanno reale 1nc1denza sul-
iee

sulla comunita sc.lemlﬁca2

Limpressione generale & che i comitati stia-
no diventando punti di riferimento rile-
vanti in vista di regolamentazioni percepi-
te come sempre pitl urgenti a livello na-
zionale einternazionale. Di fronte alla com-
plessita dei problemi e all'accelerazione del
progresso tecno-scientifico, con la conse-
guente difficolta del diritto a stare al passo,
questi documenti stanno divenendo stru-
menti per la governance. L'obiettivo che og-
gi si sta delineando @ arrivare a costruire
un'etica integrata nel processo di progetta-
zione tecnologica che rifletta I'evoluzione
tecno-scientifica prima e durante, non so-
lo dopo: gli eticisti dovrebbero interagire
con gli scienziati nella fase dello sviluppo
della conoscenza e delle tecnologie per o-
rientare la ricerca e individuare insieme tec-
nologie che gia nella fase di progettazione
offrano condizioni e requisiti per 'eticita
dell'applicazione. Un compito che gli or-
ganismi di bioetica stanno assumendo &
anche quello di costruire piattaforme di di-
scussione tra gli esperti (scienziati, eticisti,
giuristi) e i cittadini.

Quali saranno i temi oggetto di studio
nei prossimi anni?

La discussione, che continua sui "tradizio-
nali" temi bioetici di inizio e fine vita, cu-
Ta e sperimentazione, si sta aprendo a que-
stioni nuove, che includono le neuroscien-
ze, la genomica, la biometria, i big data, il
potenziamento, la roboetica, le tecnologie
convergenti.
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Nessun bookmaker scommetterebbe un solo euro sulla
loro vvtmna al veferendum del 25 maggio. Main Irlanda Ia
Py

ciale che

JIOCOOMdIL

ONE OF THE MOST PRO LIFE
COUNTRIES I THEWORLD

PROLIFE

HANK YOU FOR

T
PROTECTING LIFE!

tendo con |nte|||genza e coragglo per promuovere il
«no»allacanc
la Costituzione (quello che tutela il concepito al pari
della madre) ea tal punto caplllare che qualche sor-
presa i:contut-
tii media e partiti schierati per il «si» alla legalizzazione
dell'aborto il finale sembra gia scritto. Ma la campagna
peril «no» giocata tutta in positivo e con ironia sui social
network e nelle piazze merita di essere seguita. Ecco al-
cuni «meme» e istantanee, per capire cosa si sta muo-
vendo a Dublino e dintomi. (F.0.)

he scapparci.

O tees,

Ay

Mjl1ZFUg==

llpunto

Nessuno ferma

il «consumismo

riproduttivo»?
 Cragtell Meli

onsumatori di beni, ma anche

di gravidanze «commissiona-

te su misura». La maternita

surrogata continua ad ali-

mentare un giro di affari in
crescita a discapito della tutela della
dignita della donna e del bambino.
Come rimarca Adriano Pessina, di-
rettore del Centro di Ateneo di Bioe-
tica dell'Universita Cattolica di Mila-
no, promotore oggi nella sede dell'a-
teneo di un seminario su «Maternita
surrogata. Tra antropologia e merca-
ti dei desideri», «diverse ricerche em-
piriche documentano come la ripro-
duzione umana, attraverso il com-
mercio di gameti maschili e femmi-
nili e il ricorso alla maternita surro-
gata, costituisca un nuovo mercato,
che ha come interlocutori persone
che desiderano avere un figlio, e che
ritengono di averne il diritto, anche
a costo di usare una donna come u-
na pura funzione riproduttiva. In
questo mercato - sottolinea Pessina
- non c'¢ solo lo sfruttamento delle
donne pitt povere, ma c'¢ anche la fal-
sificazione linguistica che trasforma
la maternita surrogata in un atto di
solidarieta o di altruismo. E lo si ca-
pisce: nessuno accetta facilmente I'i-
dea che il proprio figlio sia frutto di
un atto commerciale, regolato da un
contratto con precise clausole, e per-
cio si crea una cortina di buoni sen-
timenti che nasconde la cruda realta
dei fatti. Basta andare su Internet per
vedere la potenza retorica del nuovo
consumismo riproduttivo». Per argi-
nare questa deriva, «si va consoli-
dando il convincimento che tutelare
la donna e il suo grembo da ogni vio-
lazione sia un dovere non piu dele-
gabile: un dovere che tutti abbiamo
nei confronti delle donne, del figlio
che viene generato e ceduto ad altri,
un dovere nei confronti della nostra
stessa condizione umana di "nati da
donna". Un dovere che deve trasfor-
marsi in una legge universale».
Purtroppo «il dramma & che i nume-
ri sono in aumento - denuncia la
scrittrice Marina Terragni -. In mo-
do surrettizio si stanno convincendo
le persone che tutto sommato non c'e
niente di drammatico. C'¢ poi una
tendenza a inseguire una presunta
modernita. In realta, siamo su un pia-
no inclinato». Anche sul fronte «del-
la battaglia Igbt, che non riguarda af-
fatto tutto il mondo Igbt, i toni si so-
no abbassati. Mentre prima la que-
stione era abbastanza diretta, adesso
si preferisce tenere un tono piti mor-
bido. Nello stesso tempo si fa strada
invece una campagna molto forte sul
fronte legale, con minacce di messa in
mora dei Comuni che non registrano
la genitorialita acquisita ottenuta al-
I'estero con la maternita surrogata». In
realta, mette in guardia Rossella Bo-
nito Oliva, ordinario di Filosofia mo-
rale dell'Universita Orientale di Na-
poli, ormai «il mercato governa an-
che la soddisfazione del desiderio di
maternita. Siamo tutti consumatori e
diventiamo consumatori anche di gra-
vidanze. Ma avere tutto cio che ci si
presenta produce una disarticolazio-
ne dei desideri dalla realta. Il deside-
rio muove da una mancanza: pit co-
se mancano, pitl oggetti sono offerti
al desiderio, piu e diversi desideri si
producono. E questo provoca un di-
sorientamento complessivo. Genera-
re un figlio diventa come acquistare
una bella macchina».
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