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La talassemia? Curabile
Con l'editing genetico

INVECE, UN SAMARITANO

I diritti secondo Ippocrate

ulla morte procurata come forma estrema di scarto il Papa ha
preso piu volte posizione in questi mesi, come sabato ad Ate-

Alessandra Turchetti a pagina

SALUTE

Il dolore oggi € trattabile
Perché non se ne parla?

Carlo Bellieni a pagina

IL CASO DI «MARIO»

«Non esiste il dovere
di dare il suicidio assistito»

Vincenzo Varagona a pagina

Vila

LA PERSONA

E LA CURA

ne, quando rivolgendosi alle autorita ha detto che «<sembrano scrit-
te per oggi alcune parole del giuramento di Ippocrate, come I'im-
pegno a "regolare il tenore di vita per il bene dei malati", ad "aste-
nersi dal recare danno e offesa" agli altri, a salvaguardare la vita in
ogni momento, in particolare nel grembo materno (Giuramento
di Ippocrate, testo antico). Va sempre privilegiato il diritto alla cu-
ra e alle cure per tutti, affinché i pit1 deboli, in particolare gli an-
ziani, non siano mai scartati: che gli anziani non siano le persone
privilegiate per la cultura dello scarto. Gli anziani sono il segno
della saggezza di un popolo. La vita & infatti un diritto, non lamor-
te, la quale va accolta, non somministrata». Il 15 settembre in Slo-
vacchia aveva detto che oggi servono cristiani «che proteggono e
custodiscono la vita dove regnano logiche di morte». Pochi giorni
prima in un'intervista alla radio spagnola Cope aveva ricordato
che «quello che la Chiesa chiede € di aiutare le persone a morire
con dignita. Ha sempre fatto cosi», criticando poi la
«cultura dell'usa e getta» in base alla quale «cio che
e inutile viene scartato. I vecchi sono materiale usa
e getta: sono una seccatura. Anche i malati piu ter-
minali; ancheibambiniindesiderati, mandati al mit-
tente prima di nascere». Parole da tenere a mente. (&v)

Ferite psichiche in cerca di ascolto

Lallarme del Tavolo Cei per la Salute mentale: i suicidi piaga rimossa, specie quelli giovanili. Serve pivi sensibilita tra educatori e sanitari

Disagio mentale:

anche la Chiesa
ora e in cammino

PINO CIOCIOLA

iviamo un futuro che appare qua-
\ / sisfilacciato e un presente che per-

cepiamo come precario. «Dobbia-
mo ascoltarela gente eladomandadi spe-
ranza», ha spiegato il cardinale Gualtiero
Bassetti, presidente della Cei, nel video-
messaggio di saluto alla quinta edizione
del convegno nazionale «Chiesa e salute
mentale. Alla ricerca del tempo futuro»,
voluto dal Tavolo sulla Salute mentale del-
la Conferenza episcopale italiana. E dob-
biamo chiederci «se questo futuro che ab-
biamo cominciato a costruire — ha conti-
nuato Bassetti — voglia perseverare nel la-
sciare lo stigma dell'insanita mentale»,
percio «la domanda vera e se invece sia-
mo capaci di uno sguardo di amore verso
ogni persona». La chiave & proprio que-
sta, secondo Maria Beatrice Toro, psicolo-
ga e psicoterapeuta: «Occorre andare in-
contro alla persona con amore».
E da compassione che va oltre I'empatia».
Ancora di pil in un tempo in cui «il lan-
guishing, ovvero il trovarsi in una condi-
zione di demotivazione, mancanzadisco-
po, energia e gioia, pur senza aspetti psi-
copatologici, riguarda specialmente gli a-
dolescenti» e «<sembra essere predittivo di
successive difficolta clinicamente mani-
feste». Una condizione da contrastare
«promuovendo il benessere mentale, ad
esempio nelle scuole, insegnando ad au-
mentare «l’accettazione di sé, '’autono-
mia, la capacita di padronanza ambien-
tale, le relazioni positive, lo scopo nella vi-
ta, il sentimento di crescita personale e di
sviluppo di sé». In qualche modo gli altri
siamo noi: «Il dolore mentale a volte sem-
bra imbattibile. Perdere persone care &
qualcosa di devastante, eppure abbiamo
dentro di noi la possibilita di risollevarci,
di sviluppare la resilienza» e cio «puo aiu-
tarci a comprendere il dolore dell’altro»,
ha spiegato Maurizio Pompili, direttore
dell'Uoc di Psichiatria all’ospedale
Sant’Andrea di Roma.
Molti non vedono luce in fondo al tunnel
come aiutarli? «Attraverso comportamen-
ti responsabili, migliorando noi stessi, la
comunicazione che diamo, cercando di
non imporre nulla, ma coinvolgere tutti -
harisposto Giuseppe Nicolo, direttore del
Dipartimento di Salute mentale e dipen-
denze patologiche della Asl Roma 5 —. La
luce c’e, ma dobbiamo vaccinarci e au-
mentare gli investimenti per la scienza.
Sono ottimista». E la Chiesa? «Quando e
ferma, non corrisponde al Vangelo», ha
detto don Massimo Angelelli, direttore del-
I'Ufficio Cei per la Pastorale della salute:
«Nella storia della Chiesa e dei credenti i
cammini hanno sempre rappresentato
un’esperienza che e insieme spirituale e
azione di crescita».
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tele cause di morte, e laseconda causa di morte trai gio-

vani di eta compresa trai 10 ei29 anni. LOrganizzazio-
ne mondiale della Sanita stima circa 880mila morti per sui-
cidio ogni anno nel mondo; circa 4mila ogni anno in Italia.
Imortiper suicidio superano ogni anno le mor-

I 1tasso di suicidio a livello mondiale e circal’1,5 % di tut-

giovanissimi. Come abbiamo accennato all’inizio, il suicidio
nel mondo e la seconda causa di morte trai 10 e i 29 anni.
In Italia le cose non vanno meglio. I dati raccolti all'Ospe-
dale pediatrico Bambino Geslut di Roma tra il 2011 e il 2018
segnalano un aumento di 20 volte del numero delle consu-

lenze effettuate in urgenza da specialisti neu-

ti per attentati terroristici, conflitti bellici e ca- Gli individui ropsichiatri dell'infanzia e dell'’adolescenza per
lamita naturali messe insieme. I dati Istat di- a rischio di ideazione suicidaria, tentativo di suicidio e com-
mostrano anche che tra le cause di morte pre- t ti portamenti autolesivi nei giovani di eta com-
se come indicatori del livello di civilta, sicurez- CQI}HpO}‘ ame.n 1 presa trai 10 e i 18 anni. Inoltre le misure re-
za e problemi sociali che investono un Paese—  Suicidari vogliono  sgrittive durante la pandemia da Sars-Cov2 han-

ovvero omicidi, suicidi e vittime di incidenti

vivere ma non

no impattato significativamente sulla salute

stradali -, in Italia I'unico di questi indicatoria  pjescono a vedere  mentale dei bambini e degli adolescenti por-

non essere diminuito negli ultimi 15 anni & pro-
prio il tasso di suicidi. E chiaro che poco si & fat-
to per ridurre questa emergenza, di cui troppo
poco si parla e che potrebbe essere efficace-
mente contrastata.

Il suicidio e il risultato di una complessa interazione di fat-
tori psicologici, biologici e sociali. I dati della ricerca scien-
tifica indicano che il disturbo psichiatrico & un fattore con-
tribuente ma non esclusivo al rischio di suicidio. Alla base
del suicidio pud essere spesso riconosciuto un ingrediente
base, ossia una situazione di dolore psicologico. Le fonti
principali di dolore psicolo-
gico alla base del suicidio
(vergogna, colpa, rabbia, so-
litudine, disperazione) han-
no origine nei bisogni fru-
strati e negati che in alcuni
casi arrivano a costituire u-
na condizione insopporta-
bile per la quale la morte
sembra il rimedio pil ade-
guato. Il suicidio e spesso il
risultato della combinazio-
ne diun dolore insopporta-
bile e della mancanza della
speranza di poter essere
aiutati.

Appare dunque chiaro che
sia nel caso della presenza
di un disturbo psichiatrico
sianel caso di un gesto di di-
sperazione il suicidio puo
essere affrontato.
Lamaggior parte degliindi-
vidui a rischio di suicidio
vuole assolutamente vivere
ma non e in grado di vede-
re possibili alternative ai
propri problemi. La mag-
gioranza di essi fornisce chiari segnali sulle proprie inten-
zioni suicidarie, ma gli altri spesso sono incapaci di coglier-
ne il significato, oppure non sanno come rispondere alla ri-
chiesta d’aiuto. Non raramente anche chi coglie alcuni ele-
menti di preoccupazione - sia egli un familiare, un medico
o uno psicologo al quale il potenziale suicida si e rivolto —
tende a essere reticente a parlare apertamente dell’idea del
suicidio. Parlare del suicidio non induce nell’altro un pro-
posito suicidario; al contrario, I'individuo si sen-
te sollevato e ha’opportunita di sperimentare
un contatto empatico. Recenti studi scientifici
hanno accertato infatti che indagare senza re-

alternative ai loro
problemi

La pandemia
ha amplificato 1

tando a un aumento delle richieste di aiuto per
comportamento suicidario. Per adesso, possia-
mo dire che in tutte le fasce di eta non si regi-
stra un aumento dei tassi di suicidio, sebbene
si possaregistrare un significativo aumento del-
la sofferenza psichica e verosimilmente dei comportamen-
ti suicidari.

La gestione clinica post-dimissione dei pazienti ricoverati per
ideazione suicidaria e tentativo di suicidio risulta spesso
complessa, caratterizzata da stati critici intermittenti che
portano a nuovi accessi al Pronto Soccorso e spesso a rico-
veri ripetuti. Tale fenomeno
denominato revolving door
sovraccarica i servizi ospe-
dalieri dedicati all'urgenza e
aumenta il rischio di croni-
cizzazione dei disturbi psi-
chiatricisia aesordioin etae-
volutiva che nelle altre fasi
della vita.

Per far fronte a questa emer-
genza I'Ospedale pediatrico
Bambino Gestu ha predispo-
sto un servizio dedicato alla
gestione dell’autolesionismo
e alla prevenzione del suici-
dio in eta evolutiva che si
prende carico dei giovani
giunti al Pronto Soccorso per
ideazione suicidaria, tenta-
tivo di suicidio o comporta-
mento autolesivo, avviando
quanto prima un inquadra-
mento diagnostico e un trat-
tamento integrato farmaco-
logico per il paziente e psi-
coterapeutico per l'intero
nucleo familiare. Presso I'A-
zienda ospedaliera universi-
taria Sant’Andrea-Sapienza Universita di Roma e attivo 1'u-
nico Servizio per la Prevenzione del Suicidio in un ospeda-
le pubblico in Italia.

E chiaro perd che il suicidio non puo essere contrastato solo
a livello sanitario. La prevenzione del suicidio ¢ fondamen-
talmente un problema sociale. Ricordiamo che la nostra Co-
stituzione garantisce il diritto alla salute intesa — secondo la
definizione dell’Organizzazione Mondiale della Sanita — co-
me «un completo stato di benessere fisico, men-
tale e sociale e non semplicemente 1’assenza di
uno stato di malattia o di infermita». I risultati
degli effetti delle politiche di prevenzione in di-

ticenze la presenza di possibili idee e proposi- problemi disalute versiPaesi dimostrano che prevenire la sofferen-

tisuicidari non aumentail rischio di suicidio nei
mesi o anni successivil'intervista clinica in cui
sene e parlato; al contrario, lamaggior parte de-
gliindividui sui quali sono state condotte le spe-
rimentazioni ha riportato unariduzione del ri-
schio di suicidio.

Il suicidio e, del resto, uno dei tabu piu radi-
cati nella nostra societa. Parlare dell’argo-
mento suscita pudore, riluttanza ed esitamento. Persino
tra gli operatori della salute il tema & in gran parte poco af-
frontato. I dati della letteratura scientifica riportano che
frequentemente le persone che hanno commesso il suici-
dio nei mesi e settimane precedenti la morte si erano re-
cati da un operatore della salute. Cio implica che i pro-
grammi di prevenzione del suicidio devono sensibilizzare
tutta la popolazione.

Il problema del suicidio € ancora piu grave tra i giovani e i

Fug==

mentale, specie
in eta evolutiva,
con problemi di
comportamenti
autolesionistici

za psicologica e le malattie psichiche porta alla
riduzione del suicidio e anche alla riduzione del-
le pit1 diffuse malattie fisiche. E anche dimostra-
to scientificamente che le politiche di tutela del-
la salute mentale riducono significativamente i
costi della sanita pubblica e aumentano la qua-
lita della vita dei cittadini. Infine, sempre i dati
scientifici dimostrano che le due condizioni ne-
cessarie per prevenire malattie psichiche e il suicidio sono la
lotta alla poverta e I'investimento sull’assistenza sociale. La
prevenzione del suicidio, sia come rafforzamento degli in-
terventi sanitari pil1 appropriati, sia come lotta alla poverta e
all'isolamento sociale, appare dunque un problema che de-
ve essere affrontato a livello politico.

Il Tavolo permanente per la Salute mentale
presso I'Ufficio Cei per la Pastorale della Salute
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a compassione e altre sei parole
I chiave per uscire dall’emergen-

za. Dall'ultima sessione del con-
vegno Cei su «Chiesa salute mentale» di
sabato 4 dicembre alla Lateranense so-
no arrivate le indicazioni degli esperti
per impostare una nuova forma direla-
zione con i malati. Non € una questio-
ne di vocabolario, ma di concetti base
perricostruire. Il quadro resta preoccu-
pante in Italia, con stime allarmanti sui
danni provocati dalla pandemia (pro-
babilmente un milione in piu di perso-
ne sofferenti di vari disturbi psichici)
chetralockdown, zone rosse e paure ha
colpito trasversalmente.
Un panorama complesso che pone il bi-
sogno diregole fondamentali per ripro-
gettareil futuro. Anche invista diun ma-
nifesto del benessere e della salute men-
tale peril 2025, come ha detto Alberto Si-
racusano, direttore del Dipartimento Be-
nessere della Salute mentale e neurolo-
gica all'Universita di Roma Tor Vergata.
Per Siracusano sono sei le parole chiave
del manifesto della ripartenza che gli o-
peratori dovrebbero adottare: ascolto,
empatia, temperanza, rispetto, gratuita
e perdono. «Nel manifesto — ha spiega-
to—dobbiamo fare un grande sforzo cul-
turale e di unione». Parole controcor-
rente perché «parlare di ascolto in una
societa sorda, di empatia in una societa
narcisistica e priva di comprensione, di
temperanza nella societa dell’eccesso,
di rispetto nella societa del bullismo e
della rabbia incontrollata verso gli altri,
di gratuita nella societa del profitto, di
perdono nella societa della vendetta,
sembra una provocazione: ma dobbia-
mo farlo come Chiesa».
Il denominatore comune € il modo con
cui si imposta la relazione con il pa-
ziente, «che deve partire dalla compas-
sione—ha aggiunto Luigi Janiri, ordina-
rio di Psichiatria all'Universita Cattoli-
ca di Roma e presidente della Federa-
zione italiana delle Associazioni di Psi-
coterapia — nel rispetto dei ruoli tra pa-
ziente e medico, ma con una profonda
empatia». La compassione ¢ la "cifra"
del buon samaritano, come ha conclu-
so lo psichiatra e psicoterapeuta Toni-
no Cantelmi, direttore sanitario dell'l-
stituto don Guanella. Il samaritano ha
riconosciuto il dolore, I'’ha accolto e ha
assunto un impegno concreto verso
quella sofferenza, aprendo una porta
sul futuro. «Azione cruciale in una pan-
demia caratterizzata da un tempo so-
speso nel qualela capacita di pensare al
futuro & paralizzata dall'incertezza».
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Arriva «Sarco»

la macchina
per darsi la morte
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La capsula «Sarco» creata da Exit

SIMONA VERRAZZ0

l l na capsula in cui potersi to-
gliere la vita, dove e quando si
vuole. Lo scenario agghiac-

ciante presto potrebbe concretizzarsi
in Svizzera, dove il medico australiano
Philip Nitschke, fondatore di Exit In-
ternational per la promozione del sui-
cidio assistito, ha presentato «Sarco»,
annunciando che il suo dispositivo per
suicidarsi ha superato il vaglio delle au-
torita elvetiche, comeriferisce il sito di
informazione pubblica Swissinfo.ch.
Sarco € una capsula dal design elegan-
te realizzata attraverso stampanti 3d,
ha spiegato Nitschke mostrando come
funziona. L'ultimo dei tre prototipi € in
fase di realizzazione in Olanda, dove
Exit ha la sede europea. Secondo Nit-
schke —anche noto come «Dottor Mor-
te» — «Sarco» sara reperibile in Svizzera
gia nel 2022. La capsula a chiusura er-
metica € montata su un supporto che,
azionato dall’interno, sprigiona azoto
liquido con la conseguente rapida ero-
sione dell’ossigeno: 30 secondi per pas-
sare dal 21 all’1%. L'aspirante suicida,
disteso all’interno della capsula, perde
isensi. Ela morte sopraggiunge in 5-10
minuti per ipossia e ipocapnia, cioe
mancanza di ossigeno e anidride car-
bonica. Una fine atroce, fatta passare
per ottenimento di un «diritto».
Lobiettivo del medico australiano, i cui
seminari provocano sempre polemi-
che e proteste, e far sopraggiungere la
morte senza la supervisione di medici
e facendo a meno del ricorso a farma-
ciletali, come quelli invocati anche in
queste settimane per il suicidio assi-
stito in Italia. Nitschke la definisce «de-
medicalizzazione» del suicidio, che con
Sarco non sarebbe piu «assistito».
Chiunque volesse, senza alcun filtro né
controllo, potrebbe togliersi la vita: u-
no degli effetti della legalizzazione del
suicidio assistito, molto realistico, a
quanto pare. In Svizzera l'aiuto al sui-
cidio non e punito a condizione che chi
lo mette in opera non abbia qualun-
que interesse a far morire la persona
che lo chiede.
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La forma B é detta

La talassemia e
un’anemia cronica
(pochi globuli rossi)

dovuta alla sintesi
ridotta o assente
delle due catene
polipeptidiche
dell’emoglobina

ALESSANDRA TURCHETTI

logia molecolare del Dipartimento di Scienze della vita

e biotecnologie dell'Universita di Ferrara ha raggiunto
importantirisultati nellariparazione in vitro dellamutazione ge-
netica 80-39 alla base della forma piut diffusa di talassemia, la
patologia ereditaria del sangue caratterizzata da un’anemia cro-
nica dovuta alla sintesi ridotta o assente di una delle due catene
polipeptidiche (alfa o beta) dell’emoglobina. Il numero inferio-
re di globuli rossi nel sangue e le dimensioni piu1 piccole posso-
no portare alla necessita di continue trasfusioni nella forma pitt
grave (major). La forma B & conosciuta anche come anemia me-
diterranea perché molto diffusa nel bacino del Mediterraneo, e
conta oltre 200 diversi tipi di mutazioni nel gene specifico: lamu-
tazione 30 comportala totale assenza di sintesi delle catene 8 del-
I'emoglobina.
Al centro dell’esperimento I'applicazione della tecnica di inge-
gneria genetica "CRISPR-Cas9", il "taglia e cucl” a livello del D-
na che e valso alle sue inventrici Emmanuelle Charpentier e Jen-
nifer Doudna nel 2020 il Premio Nobel per la Chimica. Partendo
da un metodo inventato in epoche ancestrali dai batteri per ta-
gliare il genoma dei virus che li invadevano, la tecnica, detta an-
che delle "forbici molecolari", viene oggi usata per modificare in
modo specifico sequenze di Dna rimuovendo e correggendo trat-
tibersaglio, con un potenziale enorme per sviluppare trattamenti
d’avanguardia. Lo studio € stato appena pubblicato sulla rivista
"Molecular Therapy — Methods & Clinical Developments".
«& un primo importante risultato nell’ottica di arrivare un gior-
no a questa forma di terapia genica sui pazienti», spiega Ales-

l ' n team di ricercatori della Sezione di biochimica e bio-

L’quipe di ricerca dell’Universita di Ferrara

sia Finotti, coordinatrice della ricerca. «<Abbiamo studiato per
anni la 3-talassemia, acquisendo competenze molto avanzate
sul fronte delle cellule staminali ematopoietiche e loro proge-
nitori. E arrivata cosi l'intuizione di provare a correggere in mo-
do mirato il gene ?0-39 che, in omozigosi, € collegato con la for-
ma piu severa. Abbiamo lavorato in-vitro su campioni di cellu-
le precursori dei globuli rossi ottenute da otto pazienti -talas-
semici utilizzando specifiche proteine ingegnerizzate, le nu-
cleasi Cas9, che tagliano il gene bersaglio esattamente nel pun-
toin cui e presente I'errore».

In un lavoro precedente condotto al Bambino Gesti di Roma e-
ra stato trattato un primo paziente con la tecnica di silenzia-
mento di un altro gene ma senza correggere quello responsabi-
le della mutazione 0-39, ottenendo risultati molto prometten-
ti. "Il nostro protocollo CRISPR-Cas9 — prosegue Finotti—ha pre-
visto, invece, il taglio nel gene mutato, per poi ripararlo median-
teinormali meccanismi che la cellula ha a disposizione fornen-
dole le molecole con la sequenza corretta. Lediting ha funzio-
nato perché abbiamo registrato un ottimo livello di correzione
del Dna con conseguente normale produzione di emoglobina.
Non si sono, inoltre, rilevate modificazioni indesiderate in altre
regioni del Dna.

Un grande risultato considerato che, ancora oggi, il trapian-
to di midollo osseo rappresenta l'unica speranza di guarigio-
ne per i talassemici. Limportanza di trovare strade alternati-

so della nostra anima.

si spezza, I'altro si piega. Le nostre gior-

nate sono come un grande gioco dell’o-
ca, dove si passa da una casella all’altra. Si tirano i
dadi e vediamo cosa tocca. La telefonata inaspet-
tata, una soddisfazione di lavoro o la lavanderia
chiusa per turno. Una passeggiata davanti aun spec-
chio d’acqua che lenisce un dolore profondo, arri-
vato nellamente come unabollicina partita dal bas-

I Y albero di pino e il salice piangente. Uno

Spesso facciamo comeil salice piangente e non ce ne
accorgiamo: curviamo fino ad assumere una postu-
ra che, se fosse solo fisica e non mentale, farebbe ri-
dere chiunque. Curviamo e accogliamo lo spazio che
serve a un problema per la sua soluzione, anche
quando soluzione non c’e. Curviamo perché I'alter-
nativa e spezzarsi, che spesso vuol dire rompere qual-
cosa. Capita di spezzarsi? Capita e serve. Niente e de-
finitivo e nulla va salvato per forza. Di certo la nostra
capacita di essere resilienti & simile a quella del sali-

anemia
mediterranea
perché diffusa nei
Paesi rivieraschi.
Conta oltre 200
diverse mutazioni
nel gene specifico

La ricerca si deve
a un gruppo della
Sezione di biologia
molecolare del
Dipartimento di
Scienze della vita
dell’Universita
di Ferrara

ve risolverebbe anche la ben nota difficolta di trovare dona-
tori compatibili.

"Grazie al progetto europeo THALAMOSS (Thalassemia Modu-
lar Stratification System for Personalized Therapy of Beta-Tha-
lassemia) abbiamo costruito unabiobanca di cellule eritroidi ot-
tenute da 120 pazienti, un altro tassello importante per questa

Editing genetico per la talassemia

Uno studio ba mostrato la possibilita di riparare il gene responsabile della malattia con la tecnica Crispr-Cas9. «Passo importante»

L’APPELLO

Casa Santa Rita
accanto ai malati

«Affidiamo al’lmmacolata i malati
e le loro famiglie perché gli venga
sempre assicurata la presenza
reciproca». E I'appello di suor
Maria Rosa Bernardinis, priora del
Monastero Santa Rita da Cascia,
per «La Casa di Santa Rita» che
rendera possibile ai malati di avere
i propri cari accanto. Info:
Casa.santaritadacascia.
org/natale/dona

ricerca", aggiunge Roberto Gam-
bari, tragli autori dello studio e di-
rettore per anni del Laboratorio di
ricerca sulla terapia farmacologi-
caefarmacogenomica della talas-
semia. «Il prossimo obiettivo sara
quello di ottenere in-vitro lo stes-
so risultato su cellule staminali e-
matopoietiche, cioé ottenere la
correzione delle cellule colonizza-
trici del midollo osseo nell'uomo,
quelle che poi potranno effettiva-
mente essere utilizzate nella spe-
rimentazione clinica dei pazienti
B-talassemici».

Quali possibili ostacoli in questo
cammino? «Prevedo possibili di-
sagilegati al pre-trattamento per li-
mitare al massimo le attivita del
midollo osseo come accade in o-
gni trapianto — prosegue Gamba-
ri — pertanto dovremmo lavorare
per aumentare 1'efficienza della
tecnica. Inoltre, |'obiettivo sareb-
be quella di accoppiare un altro
protocollo gia esistente sull'emo-
globina fetale con la nostra tecni-
ca, in modo da ottimizzare il risul-
tato. Vorremmo, ciog, co-indurre
le due emoglobine, quella fetale
ottenuta conifarmacie quella del
nostro protocollo ottenuta con il
gene editing. Credo molto in que-
stointervento terapeutico combi-
nato. Un nostro trial basato su un
induttore di emoglobina fetale fi-
nira nel 2023».

Un altro aspetto da sottolineare
secondo gli autori e la collabora-
zione con i pazienti che, anche
nella ricerca di base, riveste un
ruolo strategico. «Nonostante
percepiscano un po’ lontano il
nostro lavoro per le loro vite, tut-
tavia ci sostengono donandoci il
proprio materiale biologico diin-
dagare», spiega Gambari. «Oltre a
fare una buona divulgazione
scientifica, dovremmo migliorar-
ci anche nell’ambito dell'infor-
mazione ai pazienti che assicura-
no un sostegno costante e impre-
scindibile anche con il lavoro del-
le loro associazioni».

Infine, la composizione del grup-
podiricerca, con tutti giovaniri-
cercatori precari, profondamen-

EZXYTiN Verso il varo I'anno prossimo

Per le persone Down
una legge di svolta

SILVIA GUZZETTI

uando sono nato 'a-
( ( spettativa di vita di
un portatore della

sindrome di Down e-
ra di tredici anni. Quando sono di-
ventato un medico era di trenta.
Oggi e di cinquantotto. Sarebbe u-
no scandalo, per il nostro Paese, ve-
dere i portatori della Trisomia 21
collocati in istituzioni non adatte a
loro perché i ge-
nitori sono mor-
ti o non piu in
grado di pren-
dersene curar.
Cosiil parlamen-
tare conservato-
re cattolico Liam
Fox ha presenta-
to alla Camera
dei Comuni la
primanormativa
al mondo per

Il presidio /

Foto di «Don’t screen us out»

scuole e servizi sociali di offrire ser-
vizi adatti a loro e di ottenere che il
sistema britannico di sussidi e aiuti
venga semplificato.

Asostenere il Down Syndrome Bill-
questo il nome della futura legge —
sono, oltre al governo britannico e
alleassociazioni che rappresentano
le persone Down, molti deputati di
tuttii partiti. Anche nomi famosi del
mondo dello spettacolo britannico
come l'attrice Sally Fields e la sce-
neggiatrice
Heidi Thomas,
mamma e So-
rella di porta-
tori della sin-
drome di
Down, si sono
battute  per
'approvazione
della nuova
legge, mentre
30mila perso-
ne hanno fir-

proteggere i di-

ritti di chi ha un cromosoma in pitt
in settori come maternita, istruzio-
ne, sanita e occupazione.

La proposta dilegge, che ha il soste-
gno del governo, ha superato il pas-
saggio pill importante dell’iter par-
lamentare: il dibattito preliminare sui
principi, ed e ora in commissione.
Quasi certo che diventilegge entro il
21 marzo 2022, Giornata dedicata ai
portatori della sindrome di Down. Si
trattera solo del primo passo nellun-
go viaggio per venire incontro ai bi-
sogni dei 47mila cittadini britannici
portatori di Trisomia 21, che avran-
no il diritto di chiedere a ospedali,

mato una peti-
zione a suo favore. Quando West-
minster ha esaminato la proposta
davanti al Parlamento associazioni
di persone Down e delle loro fami-
glie hanno realizzato un pacifico e
festoso presidio. «La sindrome di
Down € una condizione che va ri-
conosciuta pienamente e compre-
sameglio, in modo che chine viene
colpito possa avere una vita com-
pleta - ha dichiarato Heidi Thomas
—.Dobbiamo mettere tuttalanostra
energia nella prossima fase di que-
sta campagna cosi che la nuova le-
gislazione diventi legge».
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te coinvolti nel progetto tanto da non fermarsi mai nemme-
no durante il lockdown, sempre in presenza come la ricerca
richiede. «Siamo orgogliosi di essere cresciuti insieme — con-
clude Finotti- e speriamo, con l'arrivo di nuovi finanziamenti,
di poter continuare con le numerose idee che nel frattempo

abbiamo maturato».

intfomi di felicita

Curvi
come
il salice
vinciamo

MARCO VOLERI

ce piangente. Che, poi, tutto questo piegarsi & spes-
so visibile solo a noi. Faticoso farlo vedere agli altri,
immaginare che si possaraccontare come fosse "tut-
toil calcio minuto per minuto". E allora si inizia ogni
giornata tirando i dati: a volte arriva la casella ponte
dove puoiripetereil tiro, altre quellalocanda dove de-
vistare fermo tre turni. Spesso finisce la voglia di pie-
garsi, la volonta di inseguire qualcosa che forse non
arrivera mai. Capita a tutti. Far fronte ad un evento
stressante non e sempre facile, ci sono momenti del-
la vita in cui siamo albero di pino e altri in cui siamo
salici piangenti. Il pino, quando cade la neve, 'am-
mucchia sui robusti rami finché, al suo limite di sop-
portazione, vengono spezzati dal peso della neve. 11
salice piangente, invece, sotto il peso della neve che
siammucchia si piega, e si piega; il suo tronco e qua-
si parallelo al terreno ed € proprio in quel momento
cheriesce a scrollarsi di dosso tuttala neve accumu-
lata tornando alla posizione iniziale, libero e integro.

© RIPRODUZIONE RISERVATA

luppo cognitivo e puo portare alla mor-
te gia entro I'adolescenza per compli-
canze cardiovascolari e respiratorie. E
contro questa patologia che si sono
concentrati gli sforzi deiricercatori del-
I'Istituto San Raffaele-Telethon di Mi-
lano che, affiancati dall'Irccs San Raf-
faele, dal Centro Verga di Monza, dall'U-
niversita Bicocca e dall'Ospedale Meyer
di Firenze, hanno messo a punto una te-
rapia genica ottenendo i primi risulta-
ti positivi sugli otto bambini coinvolti
nello studio. Imedici sono riusciti a cor-
reggere il difetto genetico responsabile
della sindrome, descrivendo quanto
realizzato in un articolo pubblicato sul
New England Journal of Medicine. Tut-
ti i bambini, a distanza di due anni dal
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che compromette crescita e svi-

(LX) RNe/\DIN Nelle piazze il sostegno per battere le malattie rare

lethon, la ri ifacold
Tele 0N, 1a 11Cerca Si 1a CoL aono
a sindrome di Hurler € una rara  trattamento, stanno bene e hanno rag-
I malattia genetica dell'infanzia,  giunto tappe importanti del loro per-
corso di sviluppo.
Quello contro la sindrome di Hurler &
solo uno degli ultimi "fronti" della ri-
cerca della Fondazione Telethon che, il
12,18 e 19 dicembre, sara in pit1 di 3.000
piazze italiane con i suoi cuori di cioc-
colato per sostenerelaricerca sulle ma-
lattie genetiche rare (donazione mini-
ma 12 euro). Negli stessi giorni, dal 12
al 19 tornera la Maratona Telethon sul-
le reti tv e radio della Rai, oltre che sul-
la piattaforma RaiPlay. Per tutto il me-
se di dicembre, e stato attivato il nu-
mero solidale 45510 al quale & possibi-
le inviare un Sms del valore di 2 euro.
Tutte le informazioni e le modalita per
partecipare alla campagna come vo-
lontario al sito telethon.it. (V.Sal.)
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Giovedi
9 dicembre 2021

Il dolore si puo trattare. E si deve

Le cure palliative sono uno strumento per far vivere meglio | malati, anche psicologicamente. Perché ignorarle e chiedere di morire?

umanity

2.0

Stop alle armi
automatiche

PAOLO BENANTI

orse dobbiamorriscrivereico-
F mandamenti: ora il non uc-
cidere, tutela fondamentale
dellavita e segno del valore unico di
ciascuno di noi, deve essere scritto
non sulla pietra per I'essere uma-
no, ma nel codice per una macchi-
na. La settimana scorsa, riferendo-
siall'informatica e chiamandola "if
Human: Kill ()", cioe suggerendo
che tra poco potremmo avere la fa-
colta di far uccidere un uomo con
un comando software, & partita u-
nanuova campagna per sollecitare
I'Onu arealizzare una moratoria per
gli Slaughterbots, chiamati anche
"sistemi letali di armi autonome" o
"robot killer". Si tratta di armi che
utilizzano l'intelligenza artificiale
(AD) per identificare, selezionare e
uccidere persone senza controllo di
operatori umani.
Chi conosce un po’ di linguaggio di
programmazione informatica ha
sentito almeno parlare delle istru-
zioni condizionali. Un'istruzione di
questo tipo viene definita if-else ed
eun costruttologico che controllala
diramazione condizionale. Le istru-
zioni nell’espressione vengono ese-
guite se e verificatala condizione in-
clusa. Si vorrebbe dare la possibilita
diuccidere aun’arma automaticain
forza di istruzioni di questo tipo.
Gia sappiamo che nel caso di droni
militarila decisione di colpire & pre-
sa a distanza da un operatore uma-
no. Nel caso di armiletali autonome
la decisione e presa da algoritmi au-
tomatici. Gli Slaughterbot sono pre-
programmati per uccidere uno spe-
cifico "profilo di destinazione". Lar-
maviene quindischieratain unam-
biente in cui la sua intelligenza arti-
ficiale cerca quel "profilo di destina-
zione" utilizzando i dati dei sensori,
come il riconoscimento facciale.
Gli Stati Uniti, lo scorso 2 dicembre,
hanno respinto le richieste di un
accordo vincolante che regoli o vie-
ti 'uso di "robot killer", propo-
nendo invece un "codice di con-
dotta" alle Nazioni Unite. Interve-
nendo a un incontro a Ginevra in-
centrato sullaricerca diun terreno
comune sull'uso di queste cosid-
dette armi letali autonome, un fun-
zionario statunitense ha rifiutato
I'idea di regolamentarne 1'uso at-
traverso uno «strumento giuridi-
camente vincolante». Lincontro e-
ra preparatorio per una conferen-
za di revisione sulla Convenzione
su alcune armi convenzionali che
si terra dal 13 al 17 dicembre.
Le armi che usano algoritmi per uc-
cidere, piuttosto che il giudizio u-
mano, sono immorali e rappresen-
tano una grave minaccia perlasicu-
rezza. Il segretario generale delle Na-
zioni Unite Anténio Guterres ha gia
detto che «le macchine con il pote-
reeladiscrezionalita di uccidere sen-
za coinvolgimento umano sono po-
liticamente inaccettabili, moral-
mente ripugnanti e dovrebbero es-
sere proibite dal diritto internazio-
nale». Oraresta la parte piu difficile:
convinceri i cuori a scegliere la vita
perché la macchina non uccida.
(Avvenire.it/
rubriche/Humanity-2-0)
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In sintesi

La legge prescrive

E errato credere che
di fronte al dolore
I’alternativa sia solo

tra sopportare con
pazienza o
arrendersi e
desiderare farla
finita

CARLO BELLIENI

aduericercatoriperiloro lavori sulla trasmissione del do-

lore. Eppure il dolore resta un mistero, tanto che € 'unica
sensazione che pur volendo non possiamo rivivere con lame-
moria (a differenza di un odore, di un sapore, di un volto). Il
dolore umano ¢ inevitabile per ogni persona, ognuno lo su-
bisce in qualche forma, in alcuni ¢ terribile, ma & un tema
tabli, poco trattato o trattato male. Quando si sente parlare sui
mass media delle cure in caso di dolore e sofferenza, c’e da pen-
sare che spesso chi scrive ne sappia davvero poco. Perché se
ne parla solo per litigare sui casi di fine-vita, e anche in que-
sto caso se ne parla male: ascoltando gli “esperti”, o sembra
che debba esserci un automatismo nel sospendere le cure au-
todiagnosticandosi una sofferenza intollerabile e inguaribile;
oppure che il dolore & qualcosa che va sopportato con pa-
zienza e basta. Non & cosl. Oggi il dolore € un nemico che si
puo curare; quindi pensare che per il dolore si debbano co-
munque sospendere le cure o che non ci si debba curare per
un atavico pregiudizio nei confronti della morfina & scanda-
loso. Vediamo di fare chiarezza.
Esiste un dolore fisico, che fortunatamente oggi la legge impo-
ne non solo di curare, ma anche di misurare a chi si trova in o-
spedale. E abbiamo farmaci ottimi perla cura del dolore: dal pa-
racetamolo fino agli oppioidi pil1 forti, con tutte le strategie di
combinazione fra diloro, di rotazione degli oppioidi, dell'uso di
farmaci coadiuvanti, e al momento giusto dei sedativi che han-
no la funzione di diminuire reversibilmente la coscienza nei
momenti pil1 gravi. Esiste poi un dolore pil intimo, quello psi-
cologico, della sofferenza esistenziale che in una societa dell’i-
solamento, della competizione e molto diffuso e certo grava su
chi ha gravi deficit fisici o si trova a combattere con una malat-
tiaterminale. Anche in questo caso non si puo rifuggire dalle te-
rapie disponibili, sia farmacologiche che cognitivo-comporta-
mentali, che hanno un alto tasso di successo. Certo che il suc-
cessonon e garantito, e certo che cisono delle personeil cui do-
lore non viene placato dagli interventi medici. Ma dobbiamo far
conoscere queste possibilita, offrirle ai malati, e non scegliere
delle scorciatoie, come scriveva Maria Nadal, la direttrice della
rivista spagnola Medicina Paliativa: «Se professionisti e famiglia
proiettano la loro sofferenza sul malato, possono essere tenta-
ti di sedare in modo un po’ indiscriminato. Nel tentativo di sal-
vaguardare cio che erroneamente intendiamo come benefi-
cenza, togliamo al paziente la sua autonomia. Sulla stessa li-
nea e I'Associazione internazionale di Cure palliative che affer-
ma: «Nei Paesi e negli Stati in cui I'eutanasia e/o il suicidio as-
sistito sono legali, le unita di cure palliative non dovrebbero es-
sere responsabili della supervisione o dell’amministrazione di
queste pratiche». La depressione e causa di richiesta di morte,
ma la depressione si puo curare, scriveva William Breitmart sul
Journal of the American Medical Association rivisitando la serie
di pazienti terminali che avevano chiesto di morire nel suo o-
spedale di New York; simili dati sono riportati da altri ricercato-
11, tra cui Akira Kugaya in Giappone. Anche in questo caso non
abbiamo garanzie di successo, ma accade dileggere che troppi
casidi persone terminali soffrono di depressione e non sono cu-
rati per questo, come riporta Eoin Tiernan di Dublino nel Jour-
nal of the Royal Society of Medicine.
Occorre uscire dalle strette di un vitalismo a ogni costo, perché
ci sono casi in cui sospendere le cure dolorose o inutili & dove-
roso, e da quelle delle scorciatoie della rassegnazione o della

I 1 Premio Nobel perlaMedicina e stato conferito quest’anno

E in uscita per Cantagalli
«Eutanasia le ragioni del
no. Il referendum, la leg-
ge, le sentenze» (304 pa-
gine, 20 euro) curato da

non solo di
affrontarlo, ma
anche di misurarlo.
Esistono pero casi
in cui & doveroso
sospendere
trattamenti inutili

La medicina
palliativa non &
sinonimo di
accompagnamento
al fine-vita, ma serve
per essere vicino ai
malati, anche nei
sintomi psichici

autodiagnosi di incurabilita con annessarichiesta di morire. Ma
e vero anche che molto c’e da fare nel campo delle cure contro
ildolore. In primo luogo va fatto diventare I'ospedale stesso non
“un luogo” ma “uno strumento” analgesico, con quello che ho
definito una “medicina dell'abbondanza”: tagliare le spese inu-
tili e gli sprechi della sanita per investire in due settori-chiave,
cioelamotivazione del personale elariqualificazione degli am-

bienti di ricovero troppo

spesso freddi, affollati, ru-

morosi, con orarinon ami-

113 1la quge sura del paziente, con im-
vain aula pedimenti eccessivi alle vi-
a Montecitorio site di congiunti. Il primo

passo per la cura del dolo-
re & 'ambiente: un am-
biente sereno e accoglien-
te migliora la prognosi,
rende il paziente pili rilas-
sato, riduce la sofferenza.
Il secondo passo ¢ far co-
noscere eimplementarele
reti di cure del dolore sul
territorio nazionale, for-
mate da ambulatori spe-
cializzati, dalle cure pallia-
tive che si ricevono in re-
parto, da quelle che si ri-
cevono in un hospice ap-
posito e quelle che si rice-
vono in assistenza integra-
ta a domicilio. Oggi le cu-
re palliative sono state di-
chiarate dall’Oms non piit
un sinonimo di accompa-
gnamento al fine-vita, ma
un accompagnamento al-
le gravi malattie tra cui
quelle curabili; proprio
perché le cure palliative
non sono pitisolo “un pan-
no” per coprire pietosa-
mentelasofferenza, mau-
naserie di trattamenti me-
dici per combatterla. Scri-
ve'Oms: «Se la causa del-
la sofferenza & malattia
cronica allo stadio termi-
nale, traumaacuto o fragi-
lita estrema della vec-
chiaia, possono essere ne-
cessarie cure palliative e
deve essere disponibile a
tutti i livelli di cura. Si sti-
ma chealivello globale so-
lo il 14% dei pazienti che
necessitano di cure pallia-
tive le riceva». Proprio que-
st'ultimo dato ¢ altamente inquietante: si parla di sospendere
le cure e solo il 14% ne riceve di adeguate alivello mondiale? E
giusto discutere sul lasciar morire senza aver seriamente di-
scusso insieme su come far vivere meglio i malati?
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Si conclude oggi nelle
Commissioni riunite
Giustizia e Affari sociali
della Camera I'esame
della legge su «Rifiuto
dei trattamenti sanitari
e liceita dell’eutanasia»,
attesa dall’aula lunedi
13, quando € in
calendario la
discussione generale.
Conclusi gli interventi
dei relatori Alfredo
Bazoli (Pd) e Nicola
Provenza (M5s) e dei
rappresentanti dei
partiti, la legge verra
rimandata al 2022 per
la discussione sul
merito. La data dipende
dal calendario delle
Camere, che ruota
ovviamente attorno
all’elezione del nuovo
presidente della
Repubblica (oltre la
meta di gennaio).
Improbabile che si
voglia introdurre nel
dibattito un tema tanto
divisivo. Numerosi
infatti sono i nodi
ancora da sciogliere,
primo tra tutti I'impianto
della legge, da molti
ritenuto di fatto
eutanasico. Posizioni
ancora distanti tra I'ex
maggioranza del Conte
2 e il centrodestra.

VKVSIyMiZDeaMT

Alfredo Mantovano con
contributi di Francesco
Cavallo, Francesco Farri,
Carmelo Leotta, Alfredo
Mantovano, Andrea D.M.
Manazza, Domenico Me-
norello, Daniele Onori,
Roberto Respinti, Mauro
Ronco, Giuliana Ruggie-
ri, Angelo Salvi,Aldo Roc-
co Vitale. Ne pubblichia-
mo uno stralcio.

sempio di "frode in etichetta": viene de-

nominato «per |'eutanasia legale», ma in
realta, se approvato, renderebbe non punibi-
le!'omicidio del consenziente, oggi sanziona-
to dall’articolo 579 del Codice penale. Evoca-
re, come si e fatto e si fa, a sostegno del refe-
rendum le sofferenze intollerabili e le malat-
tieinguaribili e fuoriluogo: non c’entrano nul-
la, e se il quesito passasse conterebbe solo'e-
spressione del consenso, a prescindere dalle
condizioni di salute della persona. In un ordi-
namento come il nostro in cui, con ragione, so-
no vietati gli atti di disposizione del proprio
corpo, ele deroghe sono rigorosamente disci-
plinate —si pensi alla donazione di un rene fra
vivi —, 'approvazione del quesito costituireb-
be la formalizzazione estrema della disponi-
bilita della vita umana.
Vanno sgombrati non pochi equivoci anche
sul testo unico «Rifiuto di trattamenti sanita-
1i e liceita dell’eutanasia» in discussione alla
Camera, relatore I'onorevole Alfredo Bazoli
(Pd): dal dibattito svolto nelle Commissioni
riunite Giustizia e Affari sociali, e in primis dal-
le parole del relatore, si desume 'esistenza di
unvincolo che graverebbe sul Parlamento a se-
guito della sentenza della Corte costituziona-

I 1 referendum & un tipico, e non isolato, e-

len.242/2019, quanto ai contenuti della disci-
plina che esso dovra stabilire in materia di fi-
ne vita. Su questo piano la chiarezza non € un
optional: con quella pronuncia la Corte, pur
fornendo alcune possibili indicazioni sui con-
tenuti della legge, non ha imposto alcun bi-
nario da cui non deragliare. Ammetterne I'e-
sistenza farebbe ritenere realizzata una incri-
natura dell’ordine istituzionale: si converreb-
be sul fatto che la Consulta ha il potere di fis-
sare ex ante i contenuti di un atto legislativo.

La Corte ovviamente non ha questo potere, e
le norme di legge sono l'esito di una valuta-
zione di natura politica che, in quanto tale, de-
ve essere compiuta da chi, ai sensi dell’artico-
lo 67 della Costituzione, rappresenta il popo-
lo italiano. Cio e sancito a chiare lettere dal-
l'articolo 28 della legge 11 marzo 1953 n.87
(«Norme sulla costituzione e sul funziona-
mento della Corte costituzionale»): «Il con-
trollo di legittimita della Corte costituzionale
su una legge o un atto avente forza di legge e-
sclude ogni valutazione di natura politica e o-
gni sindacato sull'uso del potere discreziona-
le del Parlamento». E vero che una robusta e
consolidata corrente culturale e giurispru-
denziale sostiene il contrario, ed € convinta
che competaalla giurisdizione farsi eco dell’e-

ETX A |l caso di "Mario"
Suicidio assistito:
per la Regione

non esiste diritto

VINCENZO VARAGONA

ccorre piu chiarezza, da parte del
O Comitato etico, sul farmaco da u-

tilizzare per il suicidio assistito, sul
suo dosaggio, ed € necessario l'intervento
del legislatore cui spetta il compito di tra-
durre in norma la pronuncia della Corte
costituzionale sul suicidio assistito. Que-
sto e il succo della pronuncia dell’avvoca-
tura di Stato cui la Regione Marche si & af-
fidata dopo la serie di iniziative legali di
"Mario", tetraplegico da dieci anni per un
incidente stradale, chessi e affidato, in que-
sto doloroso percorso, all’Associazione ra-
dicale Luca Coscioni.
Laquestione e finita anche in Consigliore-
gionale, dove I'assessore alla Salute Filip-
po Saltamartini ha affermato, riprenden-
do la pronuncia del Tribunale di Ancona
di giugno, che I'intervento della Consulta
consente oggi di escludere, con determi-
nati presupposti, la punibilita di un’even-
tuale condotta di assistenza al suicidio ma
non consente di riconoscere un vero e pro-
prio diritto soggettivo. Lamministratore
ha risposto a due interrogazioni del Pd e
dei5S. Dopol’ennesima diffida di "Mario"
all’Asur, una settimana fal’Area Vasta 2 ha
chiesto al Comitato etico di riesaminare il
problema, conriferimento particolare a u-
no dei requisiti richiesti per 'accesso alla
procedura di suicidio assistito, integran-
do cosiil parere precedente. La Regione, in
sostanza, ribadisce che dall’asserito "di-
ritto a morire", rifiutando le cure sulla ba-
se dellalegge 219 del 2017, non si puo de-
sumere il riconoscimento del diritto di es-
sere aiutati a morire tramite — ad esempio
— ricorso al Servizio sanitario nazionale.
Cosi, il riconoscimento del diritto di esse-
re aiutati a morire, non espressamente pre-
visto dall’ordinamento, determinerebbe
uno stravolgimento dei compiti e dei li-
miti del potere giudiziario, in netto con-
trasto con il principio del giudice assog-
gettato solo alla legge.
Nel frattempo il fronte si allarga: siregistra
l'intervento diIda Romani, presidente del-
I'associazione "Aida-Ruote in Movimen-
to" di San Benedetto del Tronto, che parla
anome del fratello, affetto dalla nascita da
una disabilita fisica gravissima, che solle-
cita le istituzioni a varare una legge sul-
I'eutanasia. La donna, in occasione della
seduta consiliare aperta dedicata al tema
della disabilita, ha chiesto dileggere in au-
la una lettera del fratello Nicola, in cui so-
stiene che «debba esserci una legge».

© RIPRODUZIONE RISERVATA

130("{W Esce il libro curato dal magistrato Alfredo Mantovano che raccoglie la riflessione giuridica del Centro studi Livatino

Referendum e legge sul fine vita, ecco cosa non va

voluzione sociale, secondo griglie ideologiche
tese a "creare" la norma piuttosto che appli-
carla: ma intanto sarebbe interessante verifi-
care quanto sia condivisa «la giustificazione
dello sconfinamento del giudice in ambitinon
propri, soprattutto nelle materie dei cosiddetti
"nuovi diritti", con sentenze che sembrano
preoccupare di esaudire desideri sempre nuo-
vi, disancorati da ogni limite oggettivo» (papa
Francesco ai membri del Centro Studi Livati-
no, 29 novembre 2019). Sarebbe comunque
paradossale se tale corrente "antiparlamen-
tare" trovasse sponda e condivisione all'inter-
no del Parlamento.

Con la sentenza 242 la Consulta «ha dichiara-
to conforme al dettato costituzionale solo ed
esclusivamente il tipo di comportamento ser-
bato in occasione dell'uccisione di Fabiano
Antoniani (dj Fabo), ma essa non ha in alcun
modo legittimato il principio eutanasico enon
ha legalizzato I'uccisione su richiesta o 'aiu-
to al suicidio. La conseguenza & che spetta al
Parlamento disegnare il rapporto costituzio-
nalmente corretto tra i valori in campo, da un
lato la vita— primo dei diritti fondamentali-e
dall’altrol’autonomia morale del soggetto che
in determinate situazioni rinuncia alle cure.
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