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La morte a
richiesta oggi
è legalizzata
(o si chiede
di renderla

lecita) 
in Canada, 

10 Stati Usa,
Europa

occidentale,
Australia,

Nuova
Zelanda 

e America
Latina

L’autorevole
settimanale

liberal
inglese 

«The
Economist»
ha sollevato
la questione:
cosa genera

questo
pressing

senza
precedenti
su governi 

e parlamenti?

È in atto un
cambiamento
culturale che
per ragioni
esistenziali

più che
fisiche induce
a controllare

la morte 
e a eliminare

il dolore 
alla radice

concludendo
la vita

quando 
si desidera

Eutanasia: la resa dei baby-boomer
È la generazione nata tra anni 50 e 60 che spinge in tutto il mondo per legalizzare la morte a comando. L’inchiesta dell’«Economist»

In sintesi ASSUNTINA MORRESI

e leggi sull’eutanasia si diffondono
sempre più rapidamente in Occiden-
te, in una crescente accettazione da

parte dell’opinione pubblica; si pongono di-
lemmi complessi e sta mutando la conce-
zione stessa del morire, lo sguardo di cia-
scuno sulla fine della vita propria e altrui. È
il settimanale britannico The Economist a
descrivere il grande cambiamento culturale
in corso nei Paesi di cultura occidentale: in
un approfondimento del suo ultimo nume-
ro descrive la situazione attuale laddove par-
lamenti e tribunali depenalizzano o regola-
no la morte su richiesta. Il colpo d’occhio lo
dà la mappa a corredo dell’articolo: il Cana-
da, 10 Stati della confederazione Usa, l’Eu-
ropa occidentale, la Nuova Zelanda e l’Au-
stralia, e poi Colombia, Perù, Cile ed Uru-
guay sono evidenziati rispetto al resto del
mondo con colori diversi, a indicare dove la
legalizzazione della morte procurata è avve-
nuta o se ne sta discutendo, spesso a segui-
to di casi e sentenze di tribunali. 
Lo stile dell’inchiesta è quello di chi cerca di
descrivere con equilibrio lo
stato dell’arte dal punto di vi-
sta normativo, rappresentan-
do anche le diverse posizioni
in campo, contrarie e a favore
dell’eutanasia legale, con le
storie di alcuni protagonisti –
studiosi, medici, malati e fa-
miliari. Ma il tono rassicuran-
te non riesce a stemperare
un’inquietudine di fondo che
emerge fra le righe. 
Innanzitutto si sottolinea che «il cambia-
mento è stato rapido», supportato dalla se-
colarizzazione e dal consolidamento di un o-
rientamento valoriale liberal a cui si aggiun-
ge un elemento generazionale: coloro che
hanno vissuto l’esperienza della sofferenza
dei genitori ora si battono per il proprio di-
ritto a morire, e sono in particolare i baby-
boomers (i nati tra anni 50 e primi 60) a esse-
re chiamati in causa, anche quando si fa cen-
no a gruppi clandestini di persone che con-
dividono in rete procedure per suicidarsi.
Emerge inoltre una generale riluttanza dei le-
gislatori a fronte della tenacia dei sostenitori
del diritto a morire che hanno portato avan-
ti per anni le loro battaglie, spesso vincendo-
le grazie a sentenze di tribunali, come avve-
nuto in Canada ed Europa. La morte su ri-
chiesta vede diverse procedure possibili, sem-
pre con il medico come attore centrale: può
somministrare direttamente il farmaco leta-
le nell’eutanasia, e lo può procurare al mala-
to che poi procede da solo alla sua assunzio-
ne nel suicidio assistito. Molti i Paesi di tradi-

L
zione cattolica che si stanno avviando verso
un riconoscimento della morte procurata: dal
Cile all’Irlanda passando per l’Italia, l’Uru-
guay e il Portogallo, mentre in Spagna una
legge in merito è stata approvata. Trent’anni
fa la morte su richiesta era vietata ovunque,
con l’eccezione della Svizzera: la legalizza-
zione ha avuto inizio nel 1997 con l’Oregon,
che ha regolato il suicidio assistito, e da allo-
ra sono arrivati a 10 gli Stati Usa che hanno
adottato una normativa analoga. In Australia
ha iniziato lo Stato di Victoria nel 2017, con la
sua legge Vad (Voluntary assisted dying), ri-
presa poi da tutti gli altri della federazione,
tranne il Nuovo Galles del Sud. In Belgio, Co-
lombia e Olanda l’eutanasia è possibile anche
per bambini in stato terminale. In Gran Bre-
tagna un progetto di legge in merito ha su-
perato la seconda lettura alla Camera dei Lord
lo scorso ottobre, mentre in Austria si sta la-
vorando intorno a una sentenza della Corte
europea dei Diritti umani del 2011 sul diritto
alla scelta di modalità e tempistica della pro-
pria fine. In Germania una sentenza della Cor-
te Costituzionale nel 2020 ha depenalizzato
l’aiuto a morire, mentre in Canada la Maid

(Medical assistance in dying),
approvata nel 2016, dal 2023
consentirà l’accesso alla mor-
te su richiesta anche a chi sof-
fre solo di malattie mentali,
per evitare discriminazioni. 
Si ripete così, secondo il bioe-
ticista olandese Theo Boer, lo
stesso errore fatto in Olanda,
dove vent’anni di applicazio-
ne della legge sull’eutanasia

l’hanno trasformata «dall’ultima risorsa per
prevenire una morte terribile all’ultima ri-
sorsa per prevenire una vita terribile». Non
mancano infatti controversie, contestazioni
e perplessità di fronte all’eutanasia legale, a
partire da quelle suscitate dal consentirla an-
che ai malati di demenza, così come dalla
proposta olandese di assecondare la doman-
da di morte anche di chi non è malato ma ri-
tiene di avere "completato" la propria vita.
Studiosi sottolineano le ragioni della richie-
sta di farla finita, spesso esistenziali più che
di sofferenza fisica, e parlano del cambia-
mento culturale della "buona morte" che di-
venta un evento programmato, controllato,
talvolta persino attraente, «su una spiaggia, in
una foresta, durante una festa». Una morte
organizzata, insomma, nel tentativo di eli-
minare il dolore, l’incertezza, il mistero, e
quindi la paura, che da sempre avvolgono la
fine della vita. Legittimo il desiderio di mori-
re in pace, senza timore né patimenti. Rego-
lamentare l’omicidio su richiesta, però, è la ri-
sposta giusta?
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na foto apparsa recente-
mente su diversi giornali
globali mostrava l’amba-

sciatore del Regno Unito e dell’Ir-
landa del Nord nella Repubblica di
Honduras, Nick Whittingham, in vi-
sita all’isola di Roatan per vedere un
nuovo progetto che unisce digitale,
industria e politica: Próspera. Se-
condo i proprietari, la visione di Pró-
spera è creare un nuovo paradigma
per le opportunità e i posti di lavoro
nel Paese: una destinazione com-
merciale e di sviluppo a uso misto
completamente integrata, basata sui
princìpi di conoscenza, innovazio-
ne, benessere e qualità della vita.
Nata dalla visione futuristica di due
tech-libertarian, Próspera sarà una
smart city affacciata su uno dei mari
più belli del mondo, interconnessa e
ipermoderna, abbellita con futuristi-
ci edifici e con una peculiarità fon-
damentale: pur essendo su territorio
honduregno, sarà come una città-
Stato indipendente, a gestione pri-
vata, ovvero governata da investitori
privati, che possono scrivere leggi e
regolamenti, progettare il sistema
giudiziario e gestire le forze di poli-
zia. Secondo i fondatori il progetto
offre un approccio visionario alla go-
vernance con un quadro giuridico e
normativo pro-business basato sulle
migliori pratiche di altre zone eco-
nomiche speciali di successo in tut-
to il mondo, progettato per attrarre
investimenti esteri, garantendo al
contempo i diritti umani e la soste-
nibilità ambientale.
L’asprezza della realtà e le crescen-
ti disuguaglianze hanno caratteriz-
zato un primo uso del digitale, ren-
dendolo una via di fuga dal mondo.
Con il presente così disordinato, le
persone hanno trovato controllo e
sollievo nella costruzione di mondi
alternativi in giochi di simulazione
virtuale come Second Life, The Sims
e Animal Crossing. E ora con l’an-
nuncio di Meta, il metaverso di
Zuckerberg: un luogo da costruire
e inventare per fuggire da una realtà
che ci delude. Con la pandemia si è
accelerato un altro processo di di-
gitalizzazione: la surrogazione del-
la presenza. Il distanziamento so-
ciale ha limitato la diffusione del co-
ronavirus ma ha anche cambiato i
modelli di comunicazione. Próspe-
ra e Meta denunciano la debolezza
e la fragilità del paradigma demo-
cratico, rivelano il sogno ideologico
dei tecnocrati del digitale e interro-
gano i nostri cuori su cosa vera-
mente desideriamo che sia il do-
mani plasmato dall’innovazione.
Atopie e plutopie rischiano di sep-
pellire per sempre nel passato ogni i-
deale di giustizia e di fiducia nello sta-
to di diritto. Nelle distopie dell’oggi il
digitale mostra forse il suo volto più
oscuro e minaccioso. Appare così un
orizzonte di ideologia digitale sulla
vita, non più fatta per vivere in un
luogo e una storia. La vita biologica
diviene una "vita che vale la pena", se
la rinchiudiamo in una plutopia un
luogo solo per ricchi, se in una ato-
pia una vita senza luoghi né corpi.
Come se quello che siamo fosse uno
scarto biologico da eliminare.

© RIPRODUZIONE RISERVATA

U

umanity
2.0H

La presenza
si fa surrogata

PAOLO BENANTI

Perché dal Canada
al Sud America 

è in atto una corsa
a rendere la propria

fine un evento
programmato 
e controllabile

Dalla Casa dei Risvegli
di Bologna va in Spagna 
lo spettacolo che vede
protagonisti ex pazienti

CHIARA UNGUENDOLI

u invito del Festival di Otoño sarà in
Spagna, a Madrid domani, sabato 13
e domenica 14 e a Valencia il 15 e 16

novembre il progetto teatrale «Pinocchio.
Il paese dei balocchi», nato nel 2012 a fir-
ma Babilonia Teatri, tra le realtà italiane del
teatro di ricerca, e della compagnia teatra-
le dell’associazione «Gli Amici di Luca», co-
stituita da persone con esiti di coma che
svolgono un percorso terapeutico di cui
fanno parte anche attività teatrali. Gli spet-
tacoli saranno realizzati con l’associazione
spagnola «Nueva Opciòn», che svolge un
percorso laboratoriale aperto a persone u-
scite dal coma.
Forte il simbolismo dello spettacolo: Pi-
nocchio vive molteplici metamorfosi e ne
soffre, così come chi si risveglia dal coma
si trova cambiato profondamente, con lun-
ghi tempi per la riabilitazione e una gran-
de difficoltà a tornare alla vita di un tempo.
Per questo la parte centrale dello spettaco-
lo vede i tre interpreti che, saliti sul palco,
svelano alcuni segni del passaggio tra la vi-
ta e la morte che hanno attraversato. «Lo
spettacolo "Pinocchio" e l’incontro con Ba-
bilonia Teatri sono rimasti nel nostro cuo-
re, un’esperienza eccezionale – spiega Ful-
vio De Nigris, direttore del Centro studi per
la Ricerca sul coma "Gli amici di Luca" –.
Sono stati un modo per far crescere il la-
boratorio teatrale permanente all’interno
della Casa dei Risvegli e mostrare una con-
dizione che difficilmente viene vissuta co-
me "normale" dall’opinione pubblica. Per
noi l’uso del teatro è molto importante sia
in fase clinica che negli esiti, perché ha un
effetto riabilitativo che incrementa il no-
stro progetto di integrazione sociale. An-
cora una volta a distanza di anni gli attori
di allora (Luigi Ferrarini, Paolo Facchini e
Riccardo Sielli) hanno la possibilità di te-
stimoniare il loro reinserimento». 
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Dopo il coma
in compagnia
di Pinocchio

TEATRO

Un momento dello spettacolo

CARMINE ARICE

on si può trattare in modo semplice un tema complesso:
è la sintesi che ho ricavato da un confronto schietto e
costruttivo con Pierpaolo Donadio, già primario di Ria-

nimazione all’Ospedale Molinette di Torino, e Andrea Ciattaglia,
di Promozione Sociale, commentando la proposta referendaria
che intende abrogare parte dell’articolo 579 del Codice penale
– omicidio del consenziente – e quindi dare via libera all’euta-
nasia su richiesta senza che ci sia alcuna ripercussione penale
per chi la favorisce. A ben vedere, più che un referendum sul-
l’eutanasia si tratta di sancire il principio della disponibilità del-
la vita e quindi dell’assoluta autodeterminazione. 
Poco prima di recarmi alla parrocchia della Crocetta di Tori-
no, sede dell’incontro, avevo letto il testamento digitale di Lo-
ris Bertocco, 59 anni, da 40 disabile, che motiva il suo viaggio
in Svizzera per porre fine alla sua vita scrivendo: «La mia si-
tuazione familiare non mi permette di avere dei sostegni... so-
no convinto che, se avessi potuto usufruire di assistenza ade-
guata, avrei vissuto meglio la mia vita, soprattutto questi ul-
timi anni, e forse avrei magari rinviato di un po’ la scelta di met-
tere volontariamente fine alla mie sofferenze». La domanda

N
sorge spontanea: cosa sarebbe successo se l’assistenza fosse
stata di alta qualità? Mi vengono in mente le parole di Bene-
detto XVI: «Una società che non riesce ad accettare i sofferenti
e non è capace di contribuire mediante la compassione a far
sì che la sofferenza venga condivisa e portata anche interior-
mente è una società crudele e disumana». E nell’enciclica Spe
salvi: «La misura dell’umanità si determina essenzialmente
nel rapporto con la sofferenza e col sofferente. Questo vale
per il singolo come per la società». 

Dopo incontri su questi temi sovente si esce con più domande
di quando siamo entrati. Il quesito che mi è rimasto in cuore l’al-
tra sera è: non è che stiamo correndo verso una società crudele
e disumana? Mi conferma questo dubbio chi parla della «pos-
sibilità meravigliosa» – così definita dallo svizzero Ludwing Min-
nelli fondatore di Dignitas, organizzazione che dà il suicidio as-
sistito a chi lo chiede – di aiutare le coppie desiderose di morire
assieme e di favorire la morte del partner sano di un malato ter-
minale. In me si rafforza la convinzione di dover ascoltare con-
cretamente l’invito di papa Francesco alla vicinanza verso chi
tribola e la sua ripetuta esortazione a non lasciarsi soggiogare
dal predominio dell’economia. La cultura dello scarto non de-
termina una categoria astratta di persone ma identifica volti e
storie di uomini e donne la cui sorte è legata anche dalle mie "au-
todeterminazioni" e scelte. 
Se il governo britannico ha sentito il bisogno nel 2018 di isti-
tuire il Ministero per la Solitudine avendo constatato – studi
alla mano – il suo effetto dannoso sulla salute quanto l’obe-
sità o il fumo di 15 sigarette al giorno, penso di poter dire che
di solitudine si muore.

Superiore generale del Cottolengo
© RIPRODUZIONE RISERVATA

Altro che referendum: combattiamo solitudine e cure insufficienti
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IL CASO DI FELTRE

Samantha
deve morire?

Sarà dei medici
l’ultima parola

«In questa fase non sono genitore ma è come fossi
Samantha, devo agire come avrebbe voluto lei. Sono certo
che non avrebbe accettato alcun accanimento». L’ha detto
ieri Giorgio D’Incà, padre di Samantha, la 30enne di Feltre
(Belluno) dal 2 dicembre 2020 priva di coscienza dopo un
intervento chirurgico, appena assunto l’incarico di
amministratore di sostegno della figlia, con l’intenzione di
interrompere la nutrizione assistita. Della giovane non
esistono volontà di fine vita certificate. La famiglia aveva
ottenuto l’ok a fermare i trattamenti dal giudice tutelare e
dal comitato etico dell’Ulss di Belluno, ma la decisione
ultima spetta ai medici. Solo se si opponessero si dovrebbe
decidere per via giudiziaria. Diversamente, secondo la legge

219 sulle Dat, si potrebbe procedere a lasciarla morire.
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MASSIMO IONDINI

osa scrivo dottore?». «Aborto spontaneo!». Si
chiude così, con queste voci sullo sfondo nero
dello schermo, La scelta di Anne - L’Evénement.

Al pronto soccorso Anne ci era arrivata in ambulanza, qua-
si priva di sensi, con una grave emorragia in atto. È l’ultima
"non verità" della vicenda di questa 23enne narrata dal film
vincitore del Leone d’Oro due mesi fa alla Mostra del cine-
ma di Venezia. La regista, sceneggiatrice e giornalista fran-
co-libanese Audrey Diwan l’ha tratta dal libro autobiografi-
co del 2000 della scrittrice francese Annie Ernaux che, a par-
tire da una propria esperienza giovanile di aborto, racconta
di questa ragazza interpretata dall’attrice romena natura-
lizzata francese Anamaria Vartolomei, una sorta di proprio
alter ego. Brillante studentessa di lettere, Anne non è inte-
ressata all’insegnamento ma vorrebbe diventare scrittrice.
Personalità forte, ribelle, autodeterminata. Audrey Diwan
ammanta l’atmosfera generale del film (in questi giorni nel-
le sale italiane) della personalità stessa di Anne, fin dalla sce-
na iniziale in un bistrot adibito a locale da ballo. Il clima è
teso, Anne è tesa. È avvicinata, le offrono da bere, è corteg-
giata. Ma lei è diversa, semmai predatrice, se e quando vuo-
le. Vorrà, con uno studente universitario conosciuto in bi-

blioteca. Resterà incinta. Comincia da
qui un drammatico conto alla rove-
scia, quello delle settimane. Una bom-
ba a orologeria dentro di sé, che lei
vuole a tutti i costi disinnescare. Sia-
mo nella Francia del 1963 e l’aborto è
illegale (sarà consentito dodici anni
più tardi). 
Siamo invece nel 2010, negli Stati U-
niti, quando Abby Johnson decide di
raccontare la sua storia vera nel libro
Unplanned (non previsto, indesidera-

to). Anche da questo volume è stato tratto un film, con lo stes-
so titolo. Non ha vinto nessun festival, ma in Usa (benché
boicottato e persino censurato in alcuni Stati, oltre che in Ca-
nada) è stato premiato dal pubblico incassando dall’uscita
nel 2019 oltre 21 milioni di dollari, 6 dei quali nella prima set-
timana di proiezione. Ancora maggiore è stato il successo in
dvd, tanto da essere risultato due anni fa negli Stati Uniti il
più venduto su Amazon con 235mila copie. In Italia è usci-
to in pochissime sale a fine settembre per due soli giorni, pre-
ceduto da singole proiezioni nelle principali città, accom-
pagnate personalmente dalla fondatrice di Dominus Pro-
duction Federica Picchi, che con intuito e coraggio ha cre-
duto in questo film acquistandone i diritti per l’Italia. 
Il caso vuole ora nelle sale quasi in contemporanea (mentre
sta avendo grande successo al botteghino Madres paralelas
di Pedro Almodovar, che con il suo inno alla maternità e al-
la vita nascente aveva inaugurato proprio la Mostra vene-
ziana) due film persino opposti, eppure vicini. Uno domi-
nato dall’assillante "presenza" dell’assenza di un diritto:
quello all’autodeterminazione della donna attraverso la pos-
sibilità di decidere se portare avanti o meno una gravidan-

C«
za indesiderata. L’altro dominato dall’ugualmente assillan-
te mercificata presenza del medesimo diritto. Unplanned
racconta infatti la parabola di una ex dipendente di succes-
so di Planned Parenthood, l’organizzazione di cliniche a-
bortive più potente degli Stati Uniti. La protagonista è pro-
prio Abby Johnson che, prima come volontaria poi come
consulente psicologa, un po’ alla volta fa carriera nell’orga-
nizzazione. Inizialmente animata dall’intento di aiutare gio-
vani donne, spesso minorenni, rimaste involontariamente
incinte a superare il critico momento della solitudine, Abby
si accorge man mano che in Planned Parenthood alla teori-
ca mission di offrire assistenza morale e sanitaria a donne
alle prese con una gravidanza indesiderata si è sostituito il
core business dell’abortificio. Più aborti, più profitti. 
I suoi occhi sulla realtà della società per cui lavora si apro-
no un sabato mattina, quando viene all’improvviso chia-
mata a sostituire in sala operatoria una infermiera assente.
In tanti anni non le era mai capitato. Vede così le immagini
ecografiche di un feto di quasi tredici settimane condanna-
to all’aborto indotto per il quale viene azionato l’aspiratore:
nitidamente osserva i piedini, le gambe, la spina dorsale, le
braccia, le mani, il capo finire risucchiati. Ma all’accensio-
ne dell’aspiratore quel feto così "somigliante" a un bambi-
no aveva invano cercato di sottrarsi alla mortale minaccia,
ritraendosi verso la parte superiore del
grembo materno. Abby ne esce scon-
volta: i suoi occhi avevano visto.
Non vedono nulla invece gli occhi di
Anne. Sono volti soltanto alla sua te-
nace volontà di diventare scrittrice, al
suo proposito di libertà, al suo sogno
che all’improvviso, un giorno, si scon-
tra con la realtà. Una realtà che è con-
seguenza di un atto compiuto libera-
mente, parte coerente di quella stes-
sa libertà a cui lei anela. La sua solitu-
dine è sempre più drammatica, nessuno può "aiutarla". Con-
fida in un aborto spontaneo, ma non ci sarà. Fallirà anche
un suo primo rudimentale tentativo di aborto indotto. Fin-
ché si recherà clandestinamente per 400 franchi da una don-
na "del mestiere". Il primo tentativo sarà vano e, a rischio
della sua stessa vita, ne affronterà un secondo, estremo e
pericoloso. «Aborto spontaneo» referterà il medico, salvan-
dole la fedina penale dopo averle salvato la vita. C’è tanto
vuoto ne L’Evénement, un’angoscia crescente che misura
un’infinita solitudine. Amplificata dall’oblio assoluto di quel-
la vita ostinatamente nascente e negata. A un certo punto si
dice anche disposta un giorno a diventare madre, Anne. Ma
ora no, ora c’è solo lei, ci sono i sogni così diversi e lontani
dalla sua realtà. C’è il diritto a essere libera. Una libertà per
cui correre anche il rischio di morire con la vita che porta in
sé. Nel film il nascituro non c’è mai. S’intravvede qualcosa
di informe durante il cruento aborto indotto e illegale. Lì c’è
sangue a fiotti, come una ghigliottina. In Unplanned la mor-
te è legalmente pulita, asettica. Aspirazione, a un diritto. E
negazione di un diritto. A vivere.
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La pellicola
americana

denuncia
l’industria

delle vite
soppresse,

rovesciando
la prospettiva

Nell’opera
vincitrice 
a Venezia
centrale 
la libertà
della donna
anteposta 
a ogni valore

Una scena di «La scelta di Anne. L’Evénement» Un’immagine di «Unplanned» con la protagonista Abby

Aborto al cinema, Anne contro Abby
Nelle sale «L’Evenément» e «Unplanned», film agli antipodi sull’interruzione di gravidanza. E sulle scelte di vita delle due protagoniste

vita
LA PERSONA
E LA CURA

INVECE, UN SAMARITANO

a dignità di persona dell’individuo umano sottrae la vita a
una concezione reificabile e disponibile. Come la persona,

la vita è soggetto di diritto, non oggetto; non lo è per nessuno,
neanche per il soggetto, che della vita è custode e affidatario, non
padrone e arbitro. (...) C’è pertanto un diritto alla vita, alla sua tu-
tela e promozione. Non un diritto sulla vita. Di qui la sua indi-
sponibilità e inviolabilità anche per il soggetto, che priva di senso
e delegittima ogni diritto di morire. Nei confronti delle persone non
si ha il potere che si esercita sulle cose. È qui lo snodo antropolo-
gico ed etico che sancisce l’impossibilità di ogni diritto a morire:
in questo riconoscimento della dignità propria e unica della per-
sona». Citazione lunghetta, ma ne vale la pena. Anzitutto perché
occorrono argomenti razionali e solidi a fronte dell’insistente cam-
pagna per rendere legali e accettate dall’opinione pubblica le di-
verse forme di eutanasia e suicidio assistito nel nome dei «diritti»
e della «libertà». Poi per l’eccezionale utilità a questo scopo del re-
cente documento «Alla sera della vita. Riflessioni sulla fase termi-
nale della vita terrena» (edito in libretto da Romani),
redatto con ampiezza e precisione di idee dall’Uffi-
cio Cei per la Pastorale della salute. E infine per la se-
rie di webinar curati in materia dallo stesso Ufficio e
ora disponibili sul suo canale Youtube. A chi vuole for-
marsi non manca certo la materia prima. (èv)
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n piccolo terremoto sta scuoten-
do la comunità della ricerca in
Gran Bretagna. Un vasto studio

sulle basi genetiche dei disturbi dello spet-
tro autistico, probabilmente il più com-
pleto mai avviato, con un investimento di
quasi 4 milioni di euro da parte dell’asso-
ciazione non profit Wellcome, è stato in-
terrotto per le proteste di gruppi organiz-
zati di pazienti e familiari. Il progetto, de-
nominato Spectrum 10K, è guidato dal no-
to scienziato Simon Baron-Cohen dell’U-
niversità di Cambridge (da poco è stato
tradotto in italiano il suo libro I geni della
creatività), ritenuto uno dei massimi e-
sperti di autismo al mondo.
Il timore principale espresso in una forte
campagna sui social media (ma anche con
manifestazioni davanti ai laboratori di Ba-
ron-Cohen) è quello di un uso improprio
dei risultati, che potrebbero essere even-
tualmente impiegati per tentare di "cura-
re" o di "sradicare" l’autismo. Le preoccu-
pazioni circa il campionamento del Dna di
10mila persone affette dalla malattia e del-
le loro famiglie riguardano l’approccio
complessivo al disturbo che ha compo-
nenti neurologiche e psicologiche e la pos-
sibilità di derive eugenetiche. 
Da una parte, le ricerche di Baron-Cohen
hanno contribuito a diffondere l’idea che
una delle caratteristiche tipiche dei di-
sturbi dello spettro autistico sia la man-
canza di empatia, uno stigma che i pazienti
rifiutano. Inoltre, sono forti i sospetti che
screening pre-natali per scartare embrio-
ni e feti a rischio siano messi a punto gra-
zie alle nuove conoscenze genetiche ac-
quisite. In un contesto in cui l’aborto se-
lettivo è sempre più praticato per altre for-
me di disabilità, la sindrome di Down in
primo luogo, una cultura della "neurodi-
versità" ha aiutato a tutelare le persone che
convivono con l’autismo e i loro parenti, i
quali rivendicano la loro condizione co-
me peculiare e contestano la diagnosi di
patologia. Anche se è innegabile che la gra-
vità dei sintomi e delle difficoltà esistenziali
di chi è affetto dai disturbi dello spettro
autistico sia assai varia, e molti bambini e
adulti potrebbero giovarsi di terapie an-
cora non disponibili. I ricercatori e la Wel-
lcome hanno dunque messo in pausa la ri-
cerca e si sono impegnati ad avviare
un’ampia consultazione con le associa-
zioni, negando qualunque intento discri-
minatorio o eugenetico. 
Un altro studio pubblicato in settembre su
Jama Pediatricsha sollevato analoghe per-
plessità etiche. Si tratta di un programma
di interventi preventivi su piccoli di pochi
mesi. Anche in questo caso si è detto che
non tutti coloro che diventeranno autisti-
ci avranno conseguenze negative e che
non è necessario "curarli" in anticipo. 
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In Gran Bretagna

Bloccato studio
sull’autismo
Rischio eugenetica

RICERCA

ustavo andò a comprare un
nuovo annaffiatoio. «Buon-
giorno, me ne serve uno che

funzioni bene. Che contenga molta
acqua e abbia tanti forellini». Era una
persona semplice, con le idee molto
chiare. Tornò a casa felice, con il suo
annaffiatoio verde nuovo fiammante.
Lo riempì ed entrò subito nella sua
serra segreta, quella che nascondeva
al mondo intero. Aprì il pesante luc-
chetto della porta di legno, semina-
scosta in uno scantinato. Dentro c’e-
rano piante di ogni ordine e genere:
da quelle piccole e spinose ad altre,
maestose, con fusti poderosi e foglie
larghe. Ogni giorno della sua vita an-
naffiava i suoi sogni che crescevano
curati, educati e rigogliosi: alcuni e-
rano piccoli e semplici, come posse-
dere un gatto, mangiare tanti gelati
senza ingrassare, fare un viaggio in
montagna. Altri più ambiziosi: fare
felice una persona amata, lenire le
sofferenze di qualcuno, migliorare la
vita di altri. Ogni tanto la paura en-
trava nella sua serra con un paio di
cesoie affilate e con forza sacrificava
molti sogni che Gustavo curava e in-
naffiava da tempo. «Sognare è una
grande possibilità, concessa a tutti
noi – pensò –, uno strumento che può
far volare la nostra fantasia in ogni
dove. Spesso l’importanza dei nostri
sogni la capiamo quando ci troviamo
alle strette, quando siamo costretti a
scegliere e rischiare, con i minuti con-
tati. È in quel momento, a volte – con-
tinuò a pensare –, che i sogni diven-
tano realtà. D’altra parte, si è mai vi-
sto un marinaio diventare bravo so-
gnando oceani? Deve salire in barca
e salpare». Disse Arthur Schopenauer:
«La vita e i sogni sono fogli di uno stes-
so libro. Leggerli in ordine è vivere,
sfogliarli a caso è sognare». 
Gustavo continuò per tutta la sua e-
sistenza a coltivare sogni, non senza
difficoltà. Annaffiò le piante convi-
vendo con l’operato della paura, che
ogni tanto entrava e faceva razzia. O-
gni tanto la luce della serra si spe-
gneva di colpo, rendendo tutto buio.
Mai avrebbe pensato di essere il so-
gno di qualcuno. Ma lo era.
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