SO0

Giovedi,
28 aprile

vita

ziwisz il 23 aprile ha in-

contrato a Cracovia il co-
mitato esecutivo della Fede-
razione europea per la vita e
la dignita dell'uvomo-One of
Us (Uno di noi). «E una cosa
molto buona che esista que-
sta Federazione perché aiuta
le associazioni in Europa» ha
esordito, dopo avere accolto
con gratitudine la dichiara-
zione della Federazione di so-
stegno alla Polonia per le pro-
poste di legge sull'aborto.
La dichiarazione si schiera
con le madri, per la vita u-

non punibilita della donna.
Lincontro si & svolto nella sa-
la dell’arcivescovado dove
Giovanni Paolo II si affaccia-
va a salutare la gente. Jakub
Batroszeviz, segretario gene-
rale della Federazione, ha rin-
graziato il cardinale e la Con-
ferenza episcopale per «esse-
re dalla parte della madre,
I'altra vittima dell’aborto».

Jaime Major Oreja, presiden-
te della Federazione, ha e-
spresso la necessita di unirsi,
nonostante le differenze, in
difesa della vita e dei valori.
Si tratta di una battaglia cul-
turale. Il cardinale ha chiesto
alla Federazione di mettersi

«UUno di noi», vertice in Polonia

i Elisal Pitti

2016 Il cardinale Stanislaw D-

zione musulmana per dialo-
gare e creare una via verso la
pace che spezzi la lotta con-
tro 'Occidente. «I Paesi mu-
sulmani in generale sono
contro l'aborto - ha ribadito
il cardinale - la Federazione
puo includerli e cercare di la-
vorare per aiutare la vita: sa-
rebbe un risultato enorme».
Un compito impegnativo ma
stimolante per la Federazio-
ne che ha raggiunto i 32
membri.

Dziwisz infine ha regalato ai
presenti una medaglia di Gio-
vanni Paolo II, realizzata per
la sua visita in Inghilterra,
Galles e Scozia nel 1982.
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Russia, firme contro 'aborto
pagato dal sistema sanitario

na raccolta firme a difesa dell'embrione, contro 1'abor-
to. Questa l'iniziativa che si terra il 30 aprile, alla vigi-
lia della Pasqua ortodossa, in tutte le parrocchie in Rus-
sia. Lanciato dal movimento nazionale «Per la vita», I'ap-
pello a cancellare I'aborto dalla lista di pratiche coperte dal
sistema sanitario nazionale ha gia ricevuto I'appoggio di un
importante sostenitore: lo starec Ilya Nozdrin, confessore
del patriarca di Mosca Kirill. Obiettivo della campagna - che
finora ha raccolto 200mila adesioni - e raggiungere alme-
no un milione di firme. Da qui la scelta della vigilia di Pa-
squa, giorno in cui le chiese ortodosse si riempiono di fe-
deli per la tradizionale consacrazione di dolci e uova.
Nel 1920 Ia Repubblica sovietica russa e stato il primo Pae-
se al mondo a legalizzare I'aborto. Per 'Onu la Russia ha
la pit alta percentuale mondiale di aborti: il 37,4% ogni
mille donne. Secondo statistiche ufficiali (contestate da
attivisti pro vita), nel 2011 sono state terminate 989mila
gravidanze.
Giulia Mazza
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mana, contro l'aborto e perla

vita@avvenire.it

in contatto con la popola-

Cinquecento volte dalla parte della vita

Era il 13 febbraio di undici anni fa quando «Avvenire»
usci con una proposta del tutto nuova non solo per i
suoi lettori ma nell'intero panorama dell'informazione
italiana: un inserto di quattro pagine dedicato alla bioe-
tica, con un titolo - «& vita» — che racchiudeva un intero
programma. Era appena iniziata la corsa verso i referen-
dum di giugno sulla legge 40 (quella che regolamenta

lo quel fragile argine normativo alla drammatica deriva
liberista nella procreazione umana si avvio un’iniziativa
di informazione a tutto campo sulle grandi questioni
della generazione umana nel tempo di una tecno-medi-
cina troppo reclamizzata e della bio-politica tentata da
un mercato senza scrupoli. I tre inserti settimanali di
quei mesi lasciarono poi il passo all’'appuntamento del
giovedi, rinnovato senza sosta da allora a oggi nella
consapevolezza che i grandi temi proposti a getto conti- =
nuo dall’attualita interrogano la coscienza di tutti, al di

la della fede e delle convinzioni personali, su cio che
costituisce I'umano. «& vita» arriva oggi al numero 500:
'occasione per fare il punto su cio che in dieci grandi

temi abbiamo imparato insieme. (FO.)

la fecondazione artificiale), e per tener fermo anche so- N egli ultimi dieci anni l'universo delle cellule sta-

Pazienti da trattare come gli altri
E nessuno vuole «staccare la spina»
dl_EHﬂ-CQ_N_QgM cubito, la nutrizione e migliorata molto, re-

stano spesso problemi di carattere respira-

minali e stato esplorato in lungo e in largo e, se

c’@ molto ancora da fare per rendere applicabi-
li le loro potenzialita, in alcuni casi l'obiettivo e sta-
to gia raggiunto. Proprio l'avanzamento delle co-
noscenze sul loro funzionamento ha permesso di
immaginare scenari nuovi e strategie terapeutiche fi-
nora impensabili, inseguendo la rigenerazione di
tutti gli organi. Il perseguimento della meta & andato
di pari passo col senso di responsabilita degli scien-
ziati il cui lavoro e stato raccontato in queste pagi-
ne cercando di non dimenticare mai, nel rispetto dei
malati, I'effettiva portata dei risultati raggiunti.
E di risultati veri ne abbiamo spiegati tanti. Come il

si, per coloro che vivono in uno stato ve-

getativo o di minima coscienza, sono
un campo in cui la medicina ha fatto pro-
gressi soprattutto sul piano del significato e
della consapevolezza del suo ruolo, che non
e solo quello di guarire. «Negli ultimi anni
non si sono registrati grandi avanzamenti sul
piano della terapia o della prognosi, ma e
molto migliorata l'assistenza a queste per-
sone, oltre a essere stata approfondita la fa-
se della diagnosi». A parlare ¢ il geriatra Gio-
vanni Battista Guizzetti, responsabile del re-
parto Stati vegetativi del Centro Don Orio-
ne di Bergamo, aperto 20 anni fa per dare
una risposta alle famiglie alle prese con que-
sta conseguenza non voluta dei progressi
delle tecniche rianimatorie. Infatti eventi
traumatici o casi di emorragie cerebrali o
gravi infarti provocano danni al cervello che
causano al soggetto - almeno apparente-
mente - la perdita della capacita di relazio-
nare con l'esterno e della coscienza. «Mol-
to migliorata e soprattutto l'assistenza, che
permette di offrire maggiore confort e mi-
gliore qualita di vita al paziente» aggiunge
Guizzetti. «Non si vedono pili piaghe da de-

Le cure per i pazienti pit fragili e indife-

torio o urinario. E abbiamo rilevato anche
un atteggiamento di maggiore disponibilita
al ricovero in ospedale quando dobbiamo
inviare un paziente per un intervento (alcuni
sono stati operati di colecisti, o per calcoli
allavescica, o per un tumore intestinale). An-
che la medicina che ha per scopo la guari-
gione ha imparato col tempo a prendere in
carico queste persone, anche per presidi co-
stosi come la pompa sottocutanea che rila-
scia nel midollo il farmaco per controllare
la spasticita». Analogamente la Asl - pur in
un periodo di tagli delle spese - fornisce
«anche presidi costosi, quali le carrozzine,
che sono tutti prototipi in quanto persona-
lizzati sulle esigenze del singolo». Cio che
il caso di Eluana Englaro ha portato di po-
sitivo € il miglioramento delle diagnosi
(«non si parla pitt di morte corticale») e for-
se una maggiore consapevolezza dell’ opi-
nione pubblica che «si tratta di persone fra-
gili, cui dobbiamo le massime cure». «Sia-
mo aperti dal 1996 - conclude Guizzetti —
e non ¢'é mai stata una famiglia che ci ab-
bia chiesto la sospensione delle cure per il
parente ricoverato»
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Biotestamenti e morte a richiesta
'il limite .c.he si tenta di abbattere

di Marcello Palmieri

sono agli opposti, in mezzo stanno

consenso informato e cure palliative.
Avendo ben chiaro che alimentare e i-
dratare una persona - sia pure artificial-
mente — ¢ ben diverso che sottoporla a
una terapia. Nessun bizantinismo: in te-
ma di fine vita, spesso una sfumatura fa
la differenza. Da qui, una consapevolez-
za: ritenere che il medico debba incon-
dizionatamente eseguire la volonta del
paziente non rende giustizia alla com-
plessita del problema.
Un primo limite lo pone la legge, che -
pur in presenza di malattia avanzata e
con prognosi infausta - vieta al medico
di assecondare la richiesta di morte ri-
voltagli dal suo assistito (sia con atti di-
rettamente tesi a provocarla sia con o-
missioni preordinate allo stesso fine).
L'accanimento terapeutico € invece la si-
tuazione contraria, e si verifica quando
il sanitario somministra pesanti cure sa-
pendole gia in partenza inefficaci a rag-
giungere |'obiettivo desiderato. Caso ti-
pico quello in cui la terapia allunga un
poco la vita ma a fronte di maggiori sof-
ferenze. Attenzione: terapia, non ali-
mentazione e idratazione. La prima - de-
finita dalla scienza medica - é un tratta-
mento che serve per guarire una malat-
tia o alleviarne i sintomi (come fanno le

Eutanasia e accanimento terapeutico

cure palliative). La seconda, invece, na-
turale o artificiale che sia, risponde a un
bisogno primario di ogni essere vivente:
Nutrirsi.

Solo in questa luce é possibile interpre-
tare correttamente 'articolo 32 della Co-
stituzione, e comprendere come sia que-
sta la magna charta del rapporto medi-
co-paziente. Due i pilastri della norma:
«La legge non puo in nessun caso viola-
re i limiti imposti dal rispetto della per-
sona umanay; e «nessuno puo essere ob-
bligato a un determinato trattamento sa-
nitario se non per disposizione di legge».
Ecco allora che quella personalissima re-
lazione tra sanitario e malato terminale
si veste di contenuti: il medico, da pro-
fessionista, deve compiutamente espor-
re al paziente la sua situazione, i rimedi,
e le varie prospettive. Messo cosi in gra-
do di esercitare il proprio «consenso
informato», il malato decide se sottoporsi
o meno alle terapie proposte.

In questa luce appare tutta I'inutilita - e
in alcuni casi l'insostenibilita giuridica -
dei «testamenti biologici» raccolti da al-
cuni Comuni in uno specifico registro.
Non solo perché attualmente manca u-
na norma nazionale che dia loro effica-
cia, ma anche perché spesso le richieste
dei cittadini - elaborate senza un soste-
gno medico o giuridico - contrastano ad-
dirittura con la Costituzione.
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Dna «tradito»?

[.a tentazione
di selezionare

i Schoenfli

el 2008 pubblicavamo

l'articolo «Mio padre Je-

rome Lejeune e la geneti-
ca tradita». Parlava la figlia del
grande genetista francese, me-
dico e profeta di quella che og-
gi e diventata cronaca quoti-
diana: I'applicazione disuma-
na delle sempre maggiori co-
noscenze in ambito genetico.
Nel 2009 la storia di Jeffrey
Steinberg, noto per vantarsi del
fatto che nella sua clinica gli
embrioni venivano seleziona-
ti in base a sesso, colore di oc-
chi e capelli per garantire ai ge-
nitori il figlio su misura.
Nell'aprile 2010, E vita prende
spunto da un articolo di Na-
ture che celebrava il 20° anni-
versario della diagnosi geneti-
ca preimpianto, tra le cui ap-
plicazioni c'e la selezione di
un fratello geneticamente
compatibile per chi fronteggia
la malattia di un figlio guari-
bile solo con trapianto da do-
natore selezionato.
Tre articoli delle innumerevoli
tappe di un percorso che ha por-
tato a una sempre pill nitida co-
scienza di quante insidie per la
vita umana si celino dietro la
lotta alle malattie che talora di-
venta lotta contro il malato.
Nel 2012 sull’American Journal
of Bioethics si arriva a ipotizza-
re il dovere da parte dei geni-
tori di ricorrere alla diagnosi
preimpianto, qualora abbia-
no alte probabilita di trasmet-
tere una malattia ereditaria.
Lultima frontiera ora é il gene
editing: l'inserimento, la sosti-
tuzione o la rimozione di por-
zioni del Dna dal patrimonio
genetico di un essere vivente.
Una tecnica gia sperimentata
in Cina su embrioni, elimina-
ti dopo lericerche, e sulla qua-
le molte nubi si addensano per
le conseguenze ignote sulla
persona e i suoi discendenti. Il
divieto del «gene editing», au-
spicato anche da autorevoli
scienziati, stenta a trovare con-
Senso unanime.
Il tema resta caldissimo ed ¢
vita seguitera a decifrare la de-
riva di un pensiero che consi-
dera ormai I'essere umano un
prodotto da laboratorio.
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La promessa delle staminali adulte tradotta in terapie

trapianto di staminali corrette geneticamente che ha
permesso a un paziente affetto da beta talassemia di
ripristinare la normale produzione di sangue, meri-
to dell'ematologa Marina Cavazzana-Calvo, o l'atti-
vita avveniristica del Centro di medicina rigenerati-
va Stefano Ferrari dell'Universita di Modena e Reg-
gio Emilia dove i pazienti con gravi lesioni corneali
riacquistano la vista grazie al trattamento con sta-
minali, o gli studi avanzati sulle staminali derivate
dalla placenta umana del Centro di ricerche Euge-
nia Menni della Fondazione Poliambulanza di Bre-
scia con Ornella Parolini. C'e poi tutto il versante neu-
rologico della medicina rigenerativa dove si prose-
gue a piccoli - ma in realta grandi - passi. Si € in-
fatti conclusa positivamente la prima fase della spe-
rimentazione condotta su 18 pazienti affetti da scle-

rosi laterale amiotrofica (Sla), trapiantati con sta-
minali cerebrali. Le cellule sono sicure e il trial gui-
dato da Angelo Vescovi a San Giovanni Rotondo pro-
segue con tanto ottimismo verso la fase due.

E ancora, il ciclone Shinya Yamanaka, premio Nobel
per la Medicina 2012: introducendo 4 geni mediante
un vettore retrovirale in cellule adulte gia differenzia-
te lo scienziato giapponese e riuscito a riportarle a u-
no stadio simil-embrionale, riutilizzabili, pertanto, per
differenziarsi di nuovo e riparare i tessuti di tutti gli or-
gani (le cosiddette Ips, cellule staminali pluripotenti
indotte). Tanti stimoli e avanzamenti dai laboratori di
tutto il mondo sulle staminali, dunque, e anche in I-
talia I'adeguato supporto insieme al coraggio e una vi-
sione prospettica si sono rivelati risolutivi.
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Da zero a 263 hospice
Ma la rete deve crescere

diLaura Angelini

e abbiamo viste crescere in

questi dieci anni, le cure pal-

liative. Le abbiamo seguite nel
processo di maturazione da ce-
nerentola della medicina italiana
a diritto sancito per legge. «Mol-
to perd ancora c'e da fare - preci-
sa Giovanni Zaninetta, che dirige
I'hospice della casa di cura Do-
mus Salutis di Brescia, il primo
nato in Italia - perché la rete del-
le cure palliative & ancora a mac-
chia di leopardo, sbilanciata: mol-
to nel nord, molto meno nel sud».
Gli hospice sono passati dal cen-
tinaio, propiziati dalla prima leg-
ge, del 1999 cheincentivava la co-
struzione delle strutture (non an-
cora chiamate hospice) in cui an-
che chi non ha possibilita di gua-
rigione mantiene il diritto a esse-
re curato fino alla morte, alle 263
strutture censite sul sito del mini-
stero della Salute, ma, soprattut-
to, sono le cure domiciliari a sof-
frire di una certa frammentarieta.
Spartiacque tra il pionierismo e il
sistema attuale é stata la legge 38
del 2010 che ha sancito la nascita
della rete delle cure palliative, co-

stituita dall'integrazione tra ho-
spice e assistenza domiciliare. E
I'ha distinta dalla semplice terapia
del dolore, che non riguarda solo
i malati in fase terminale. «Que-
sto passaggio e stato molto im-
portante - riprende Zaninetta -
perché, pur non avendo ancora u-
na specializzazione post laurea,
come invece in Francia o in In-
ghilterra, abbiamo potuto dedi-
carci in questi anni alla forma-
zione dei medici e degli infermieri
che poi sono andati a lavorare nel-
le nuove strutture, attraverso i ma-
ster creati grazie alla legge 38».
Le cure palliative, lo ha ribadito u-
no studio recente condotto in Ca-
nada, sono viste ancora come u-
no stigma sociale: cure che si ap-
plicano quando non c'é pitt nien-
te da fare. «Purtroppo & ancora co-
sl — ammette Zaninetta —, ma so-
no convinto che potenziando il
lavoro culturale, che deve andare
di pari passo con un alto livello di
prestazione medica, possiamo far
capire che le cure palliative pos-
sono entrare in gioco in modo si-
multaneo alle terapie. Non pos-
sono essere relegate agli ultimi 15
giorni di vita del malato».
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