#milluminodiviola, piu luce sull’epilessia

a Torre di Pisa, la Barcaccia di
Piazza di Spagna a Roma, il Ma-
schio Angioino di Napoli, la Ba-
silica di San Bernardino de L'A-
quila, la Fontana Monumentale
di Bari e molti altri monumenti d'Ita-
lia lunedi si illumineranno di viola,
colore simbolo dell’epilessia ricono-
sciuto a livello internazionale, una ma-
lattia che colpisce oltre 500mila per-
sone in Italia, con oltre 30mila nuovi
casi all’anno, 65 milioni nel mondo.
E questa una delle iniziative organiz-
zate dalla Lega italiana contro l'epi-
lessia (Lice) in occasione della Gior-
nata internazionale dedicata a una del-
le malattie neurologiche piu diffuse al
mondo.
La Giornata si prefigge di sensibiliz-
zare con consulenze e sportelli 'infor-

Lunedi alcuni monumenti
saranno «colorati» di viola per

la 25% Giornata su una malattia
che colpisce 500mila italiani

mazione su questa malattia. Francesca
Reggiani, attrice e comica, ha dato il
suo sostegno alla campagna, firman-
do uno spot di sensibilizzazione. Chi
ha un profilo o una pagina Facebook,
da domani al 10 febbraio puo parteci-
pare alla campagna social #millumi-
nodiviola modificando la propria im-
magine profilo con 'immagine che si
trova a questo link https://zzub.it/mil-
luminodiviola/ e chiedendo ai propri
amici di fare lo stesso.

Su Twitter, bisogna utilizzare I'hash-

info sull’evento, retwittare i propri
tweet e fotografare i monumenti illu-
minati di viola. Grazie al contributo
della Lega Calcio serie A, durante la
252 giornata di campionato i princi-
pali stadi ospiteranno i banner della
Giornata.

L'Aice lancia il decimo bando a soste-
gno della ricerca e un premio per il re-
parto medico che abbia avuto una pre-
sa in cura sanitaria e sociale della per-
sona con epilessia e che abbia risolto
la sua condizione discriminante. Nel-
lo specifico, sono previsti 40mila eu-
ro su bando pubblico della sua fon-
dazione per la ricerca a 2 progetti di ri-
cerca per sconfiggere la farmacoresi-
stenza, condizione che opprime an-
cora il 40% dei casi.
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Embrioni manipolati, corsa senza scopo

Authority inglese per 'embriolo-
gia umana (Hfea) ha appena au-
torizzato un gruppo di ricercato-
ri del Francis Crick Institute a ma-
nipolare geneticamente embrio-
ni umani. Si tratta dell’applicazione della
tecnica nota come gene-editing, con cui e
possibile modificare selettivamente il D-
na, andando a "tagliare e cucire" il geno-

ma in punti stabiliti, eliminandone parti
precise ed eventualmente sostituendole
con altre.

Una nuova procedura - Crispr-Cas9 ¢ la
sua impronunciabile sigla — molto pii1 ac-
cessibile di analoghe gia esistenti, per I'o-
biettivo di sempre della terapia genica: cor-
reggere le anomalie del Dna responsabili
di patologie genetiche tuttora incurabili.
Abbiamo gia detto piu volte su Avvenire
degli interrogativi sollevati dalla comunita
scientifica internazionale che ha chiesto,
con toni diversi ma condividendo una
preoccupazione comune, di fermarsi a ri-
flettere prima di applicare la tecnica su ga-
meti ed embrioni umani: utilizzare il ge-

La tecnica del
«taglia e cuci»

so sociale sull'appropriatezza delle appli-
cazioni. E stato inoltre istituito un gruppo
di lavoro che nei prossimi mesi formulera

ne editing per modificare il Dna di esseri genetch alla linee guida per la comunita scientifica.
umani appena concepiti, o per disegnare base dei test Suscita quindi molte perplessita I'esperi-
un nuovo Dna per vite umane ancora da 1K mento inglese appena autorizzato: si trat-
. . . Sull uomo < ! L .
concepire, rende queste modifiche irre- . . terebbe di una ricerca su embrioni umani
versibili nei nati ed ereditabili dai discen- ~ AULOTIZZAl1 donati da persone sottoposte a feconda-

denti.

Scientificamente € una procedura molto
promettente ma ancora estremamente im-
precisa. Esperimenti resi noti da studiosi
cinesi la scorsa primavera - dei quali rivi-
ste come Science e Nature hanno rifiutato
di pubblicare i risultati - mostrano che gli
embrioni umani sottoposti a gene editing

a Londra resta
inaffidabile
Perché forzare
sulla vita?

zione assistita. Con il gene editing si do-
vrebbero alterare uno a uno geni diversi per
individuare quelli che possono interferire
con lo sviluppo degli embrioni stessi: que-
sti possono essere modificati fino a sette
giorni di vita, ma non essere poi trasferiti

sono risultati in gran parte geneticamen-
te modificati in modo diverso rispetto a
quanto pianificato dai ricercatori: muta-
zioni impreviste, imprevedibili e dalle con-
seguenze sconosciute che di per sé sono
sufficienti a spiegare quanta strada anco-
ra c'e da fare nei laboratori.

Enormi le problematiche etiche: una vol-
ta perfezionata la tecnica, quale sara il suo
ambito di applicazione? Dove tracciare il
limite fra modifica del Dna a scopo tera-
peutico - eliminare le anomalie genetiche
responsabili di patologie ereditarie - e ma-
nipolazione genetica per "migliorare" la
razza umana, trasformandone irreversi-
bilmente i connotati? Chi potra decidere:
il mercato? La politica? La ricerca?

Su queste immense domande alcune fra le
pilt importanti associazioni di studiosi si
sono autoconvocate i primi di dicembre a
Washington, nell’«International summit on
human gene editing»: nella dichiarazione
finale, si dice «irresponsabile» un uso cli-
nico del gene editing su gameti ed embrio-
ni, finché non sia raggiunto un grado suf-
ficiente di sicurezza sanitaria e di consen-

Scienza & Vita,
quaderno e quadri

dito da Cantagalli, e disponibile il nuo-

vo, importante quaderno curato da

Scienza & Vita (il numero 15 della col-
lana ormai decennale) con gli atti del Con-
vegno nazionale in occasione dei 10 anni
dell’associazione, celebrati con un conve-
gno a fine maggio 2015 («Quale scienza
per quale vita?»), e il discorso del Papa al-
l'udienza ai partecipanti, oltre al saluto
della presidente Paola Ricci Sindoni. Nei
giorni scorsi il Consiglio esecutivo di Scien-
za & Vita ha varato all'unanimita le no-
mine delle cariche associative. L'organi-
gramma completo vede ora come presi-
dente Paola Ricci Sindoni, vicepresidenti
Carlo Bellieni e Paolo Marchionni, teso-
riere Daniela Notarfonso, segretario E-
manuela Vinai e consiglieri nazionali Lu-
ciano Eusebi, Maurizio Faggioni, Alberto
Gambino, Emanuela Lulli, Chiara Man- =
tovani, Felice Petraglia, Dario Sacchini,
Giacomo Samek Lodovici. «Ringrazio tut-
ti i Consiglieri per la loro disponibilita -
commenta la presidente -. Continuere- =
mo a lavorare proseguendo un cammino
formativo e informativo sui temi che in-
terpellano le coscienze, coinvolgono I'an-
tropologia e incidono sulla societa».
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Il 22 marzo alla Corte Costituzionale
I'esame del no ai test sulla vita umana

allo sviluppo e, quindi, a non subire alcun intervento

clinico, sperimentale o diagnostico», oppure «la ricerca
scientifica e tecnica», dunque «le esigenze di tutela della
salute collettiva»? E la domanda posta dal Tribunale di
Firenze alla Corte Costituzionale, che il 22 marzo discuterain
udienza pubblica I'ennesimo ricorso sulla legge 40 (relatore
sara di nuovo Mario Rosario Morelli). Se I'originale impianto
della norma consentiva la produzione di embrioni solo in
quanto destinati a nascere, tre diverse sentenze della
Consulta tra il 2009 e il 2015 hanno permesso di conservare
in congelatore questa forma di vita umana allo stadio
embrionale senza molte speranze di evoluzione. Queste le
pronunce:la 151/2009 ha dichiarato incostituzionaleil limite
di tre embrioni finalizzato a un unico impianto; con la
96/2015 non solo le coppie sterili o infertili ma anche quelle
con gravi malattie genetiche hanno potuto accedere alla
procreazione medicalmente assistita al fine di procedere alla
selezione (e allimpianto) di soli embrioni "sani"; infine, la
229/15 ha eliminato la sanzione penale per i medici che
operano questa selezione. (M.Palm.)

D eve prevalere «l'interesse (dell'embrione, ndr) alla vita,

in utero.

Perplessita, dicevamo, perché se la tecni-
ca e ancora cosi imperfetta nel "tagliare e
cucire" il Dna nel modo voluto, che sen-
so ha proporre un esperimento che, al-
meno secondo quanto riferito dalla stam-
Pa, si basa sulla precisione del "taglia e cu-
ci"?

Se non siamo sicuri di dove e cosa si taglia
e si cuce, perché pianificare una ricerca i
cui risultati si basano sullipotesi che il "ta-
glia e cuci" sia stato fatto nei punti voluti,
e con gli effetti voluti?

Insomma: se il gene editing deve ancora
funzionare, perché autorizzare subito, al-
lo stato attuale delle conoscenze, un e-
sperimento di editing genetico sugli em-
brioni umani, presentandolo come se gia
funzionasse?

Perché invece non andare avanti in labo-
ratorio e sugli animali, per migliorare la
tecnica e renderla pit efficace, per poter co-
minciare con applicazioni cliniche meno
controverse e rischiose, su soggetti adulti
gia malati?

D’altra parte, va chiarito che da un em-
brione geneticamente modificato di sette
giorni di vita non si puo dedurre con cer-
tezza se il gene editing e riuscito e se l'e-
ventuale nato sara sano. Piaccia o no, per
saperlo é necessario trasferire gli embrio-
ni manipolati in utero, portarli a nascita e
seguirne lo sviluppo per alcune genera-
zioni. Non c’é alternativa, al momento.
Se invece I'obiettivo ¢ aumentare le cono-
scenze, in generale, allora si spieghi perché
fermarsi solo a sette giorni di vita del-
I'embrione. Sicuramente seguire gravi-
danze di embrioni, e poi feti, genetica-
mente modificati da moltissime informa-
zioni, difficilmente ricavabili in altro mo-
do.

Chi decide cosa fare, e se e quando fer-
marsi? Solo i ricercatori, che dipendono in
tutto da chi li finanzia e a questi devono
rendere conto?

Tanta fretta nel manipolare per primi gli
embrioni umani non & nuova per gli in-
glesi, ma non sempre funziona. Qualche
anno fa Londra autorizzo la formazione
di "chimere", embrioni ibridi uomo-
animale. E stato un fallimento scientifi-
camente annunciato: nessuno ha voluto
finanziare la ricerca, nonostante il batta-
ge mediatico internazionale, e la cosa ¢
finita nel nulla. E Tan Wilmut, il "padre"
della pecora Dolly, ha preferito mollare
la clonazione per seguire il giapponese
premio Nobel Shinya Yamanaka, che ha
trovato un’alternativa alle embrionali stu-
diando embrioni si, ma di topo.

Cosa si vuole dimostrare, allora, e do-
ve veramente si vuole arrivare nella cor-
sa alla manipolazione genetica di esse-
ri umani?
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Meno rischi per i medici
se rispettano linee guida

ia libera della Camera al disegno di legge sulla re-
sponsabilita professionale dei medici, che ora pas-
sera al Senato. Si tratta di un provvedimento voluto
dal ministro della Salute Lorenzin per combattere an-
zitutto il cosidetto fenomeno della medicina difen-
siva: la tendenza di molti medici a prescrivere esami inu-
tili per prevenire eventuali cause giudiziarie a loro danno.
Un testo composto da 18 articoli: si va dalla sicurezza del-
le cure in sanita all'istituzione del garante per il diritto al-
la salute al rimando alle linee guida, che saranno indica-
te da societa scientifiche e istituti di ricerca. Il loro ri-
spetto, nell’auspicio del legislatore, dovrebbe da una par-
te evitare gli sprechi, dall’altra il rischio di azioni di ri-
valsa senza fondamento concreto.
Normato anche il tentativo di con-
ciliazione civile del risarcimento
del danno (articolo 8) e l'obbligo
di assicurazione delle strutture sa-
nitarie.
Piu1 che soddisfatto il ministro Lo-
renzin: «E un risultato storico, una
svolta nella lotta alla medicina di-
fensiva, perché assicura l'equilibrio
tra la tutele dei medici, che hanno
bisogno di svolgere il loro delicato
compito in serenita, e il diritto dei
cittadini dinanzi ai casi di malasa-
nita. Il testo approvato dai parla-
mentari si e giovato del prezioso
contributo della Commissione ministeriale, da me forte-
mente voluta e presieduta da Guido Alpa». A mutare dun-
que e la responsabilita del medico, «sia da un punto di vi-
sta penale, poiché il non sara piu imputabile neppure per
colpa grave se rispetta le linee guida, sia civile, perché -
spiega ancora Lorenzin - prevede la natura extracontrat-
tuale della responsabilita dei medici non liberi professio-
nisti, con conseguente inversione dell’onere della prova e
dimezzamento del termine di prescrizione; viene, inoltre,
introdotta 'azione diretta nei confronti dell’assicurazio-
ne; il tentativo obbligatorio di conciliazione pone un fre-
no al proliferare dei contenziosi giudiziari».
Il relatore, Federico Gelli (Pd) sgombra il campo dalla cri-
tica che si tratti di un provvedimento unilaterale, a solo
beneficio della classe medica: «Il provvedimento, final-
mente in linea con quanto gia avviene in altri Paesi euro-
pei, ci permette di aumentare garanzie e tutele per gli o-
peratori delle professioni sanitarie e nello stesso tempo as-
sicurare ai pazienti la possibilita di essere risarciti in tem-
pi brevi e certi per gli eventuali danni subiti».
Se il provvedimento é stato salutato in modo positivo dal-
le associazioni dei medici (secondo 1’Associazione chirur-
ghi ospedalieri italiani introduce introduce «elementi di
civilta sanitaria»), critiche sono piovute dalle associazio-
ni dei pazienti. Secondo Tonino Aceti, coordinatore na-
zionale del Tribunale per i diritti del malato, si tratta di
«una legge beffa per le vittime di errori medici».
Francesca Lozito
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Approvata in prima
lettura alla Camera
la legge sulla
responsabilita
professionale. «Si
evita la medicina
difensiva» dice il
ministro Lorenzin
Ma i pazienti
parlano di beffa

Gioco imprudente in un terreno quasi ignoto

di Augusto Pessina*

e giorni fa la britannica Human Fertilisation and
Embryology Authority (Hfea) - come si spiega in
questa stessa pagina - ha autorizzato il Francis Crick
Institute a modificare geneticamente embrioni u-
mani, usando la tecnica Crispr-Cas9 che permette

di agire su molecole di Dna con una specie di «taglia e cu-
ci». Per attenuare l'impatto negativo che la notizia poteva
suscitare nell'opinione pubblica I'ente si ¢ affrettato a di-

Un esperimento quasi al buio su esseri
umani destinati a non nascere: a questo ha
aperto la strada l'autorita pubblica inglese
per la fertilita e gli embrioni. Snobbando

il rischio di essere arrivati al punto in cui
procedere oltre diventa davvero pericoloso

Nell'enciclica Laudato si’ di papa Francesco numerosi so-
no i riferimenti al potere delle nuove tecnologie: mail'uo-
mo (nn. 104-105) ha avuto tanto potere su se stesso, ma
purtroppo niente garantisce che lo utilizzera bene. Fran-
cesco cita il teologo Romano Guardini, che con grande in-
tuito descriveva come un grave errore di prospettiva il cre-
dere che ogni acquisto di potenza sia semplicemente pro-
gresso. Il bene non sboccia semplicemente dalla tecnolo-
gia sel'uomo non é nel contempo educato al retto uso del-
la sua potenza. E oggi la possibilita di usare male la sua

re che gli embrioni (per ora?) non potranno essere im-
piantati in utero, e che da questi studi ci si aspetta la cura
di devastanti malattie.

1l dibattito a livello mondiale mostra profonde divisioni
tra gli stessi scienziati, che hanno messo in guardia dai gra-
vi rischi dell'utilizzo di tale tecnologia. Queste ragioni
hanno portato, negli Stati Uniti, alla richiesta di una mo-
ratoria all'uso di Crispr-Cas9 per l'editing genetico di o-
vociti, spermatociti ed embrioni. Tralasciando gli aspetti
tecnici (comunque importanti), &€ fondamentale riflette-
re su alcuni concetti generali.

Un tempo la conoscenza e la scienza erano la base su cui
costruire tecnologie innovative. Oggi il metodo sembra
essersi rovesciato, e assistiamo a un paradosso. Le tecno-
logie hanno superato il livello di conoscenza rischiando
di rendere drammaticamente pericoloso il procedere ol-
tre. Limprudente scelta anglosassone di promuovere le ri-
cerche di gene editing su embrioni umani si pone in que-
sto contesto. Non solo perché dei circa 30mila geni uma-

ni ne conosciamo una piccola percentuale ma, soprattut-
to, perché sappiamo poco anche di questi 30mila, e qua-
si nulla delle loro interazioni. Di fronte a tanta ignoran-
za disponiamo, tuttavia, di una formidabile tecnica che ci
permette di silenziare, spostare e cambiare i geni. Una si-
tuazione paragonabile a quella di un bambino inglese di
tre anni che gioca al computer a copia-incolla con il testo
di un romanzo scritto in sanscrito. In biologia l'editing ge-
netico sull'embrione dara la sua vera risposta solo dopo
che lo si lascera sviluppare in utero e nascere. Per fortuna,
per ora non si pud fare, ma é questo evidentemente lo sco-
po di tale ricerca. A parte ogni grave valutazione etica cir-
ca la sperimentazione su embrioni umani, destinati a es-
sere manipolati e a non nascere, le perplessita di molti
scienziati riguardano proprio i gravi rischi di quelli che pri-
ma o poi nasceranno e sui loro figli. Saranno davvero pitt
sani perché geneticamente “aggiustati”? Non si sta asfal-
tando la strada maestra dell’eugenetica (gia attuata con le
selezioni embrionali)?

potenza € in continuo aumento. I prodotti della tecnica,
ricorda ancora Francesco (n. 114) non sono neutri perché
creano una trama capace di condizionare gli stili di vita.
Giovanni Paolo 11, nella enciclica Fides et Ratio, scrisse che
«le conoscenze fondamentali scaturiscono dalla meravi-
glia suscitata nell'uvomo dalla contemplazione del creato».
Le tecnologie sembrano invece pit1 propense ad accondi-
scendere a logiche di mercato e alimentare la tentazione
del potere dell'uomo sulla natura e anche sull’essere umano
stesso. La radice del bene e nel vero e nel bello: come scris-
se il teologo Hans Urs von Balthasar «non ¢ 1a bellezza ad
averci abbandonato, siamo noi che non siamo piti in gra-
dodivederla... ein un mondo senza bellezza, in un mon-
do che non ne ¢ forse privo, ma che non e pitt in grado di
vederla, di fare i conti con essa, anche il bene ha perduto
la sua forza di attrazione».
*presidente
Gruppo italiano staminali mesenchimali
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