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INVECE, UN SAMARITANO

La lezione «invisibile»

1 dilagare del virus nella sua variante Omicron fa toccare ogni

giorno nuovi record di contagi che, pur con un numero ancora
drammatico di morti, convivono col dato di condizioni di salute
generalmente buone percepito da tutti. C’e una «positivita diffu-
sa» che mostra l’aggressivita della malattia e insieme anche la no-
stra vulnerabilita: se i non vaccinati ormai vengono sistematica-
mente raggiunti dal virus, chi ha fatto anche tre iniezioni scopre
di non essere immune al contagio anche se ringrazia la vaccina-
zione per lalievita o assenza dei sintomi assai prevalente. Sotto que-
sto piano pubblico, ¢ al livello delle coscienze che si sta realizzan-
do pero un fenomeno di cui tener conto: la presa di coscienza che
nessuno di noi & "al sicuro". Questo pro-memoria universale che
la positivita porta con sé ha almeno due conseguenze: il senso di
condivisione di una vulnerabilita comune, che rende molto pit1 sen-
sibili e attenti alle soluzioni mediche e legislative in discussione sul-
la nostra salute nel futuro; e la coscienza di non poter contare so-
lo sulle proprie forze, visto che il Covid ci mostra con nuovo im-
peto che «non ci si salva se non insieme». Cosa po-
tranno lasciare queste due idee che stanno lavoran-
do in profondita e difficile dirlo, serve pero sapere
che ci sono. E che nessuno potra dire di non averle
sentite almeno affacciarsi dentro di sé, con1’eviden-
za che hanno solo le cose vere. (&v)

leggere»? Falso scientifico

Angelo Vescovi, neurofarmacologo: sono sostanze che inducono dipendenza, modificano le attivita cerebrali. Con effetti anche devastanti

Nuovo farmaco

per la malattia
dei globuli rossi

MAURIZIO CARUCCI

na speranza in piu per gli am-
l ' malati di anemia falciforme e le

loro famiglie. Novartis ha infatti
annunciato chel’Aifa-Agenziaitaliana del
farmaco ha approvato larimborsabilita di
Adakveo (crizanlizumab) — il costo e di
1.800 euro mensili — per la prevenzione
delle crisi vaso-occlusive (Voc) ricorrenti
nei pazienti di eta uguale e superiore a 16
anni che abbiano presentato almeno due
crisi nel corso dei 12 mesi precedenti.
Lanemia falciforme, che in Europa colpi-
sce circa 50mila persone, in Italia & consi-
derata una patologia ematologica rara a
causadella difficolta di tracciamento e dia-
gnosi:i casiregistrati con un quadro clini-
co grave sono 2.500-2.800, sebbene se-
condo gli esperti esista un sommerso im-
portante pari a circa il doppio dei pazien-
ti. Lanemia falciforme e una delle malat-
tie genetiche del sangue piu comuni al
mondo. E una patologia cronica, perma-
nente e debilitante, di gravita clinica va-
riabile. E caratterizzata dall’alterazione di
forma e proprieta fisiche dei globuli rossi
e da una maggior adesivita delle diverse
cellule ematiche rispetto al solito. In de-
terminate situazioni, queste cellule si at-
tivano e aderiscono tra di loro e alla pare-
te interna del vasi sanguigni, formando
degli agglomerati che possono rallentare,
bloccare e ridurre il flusso di sangue e os-
sigeno, causando danni ai vasi sanguigni
e agli organi.
«Lapprovazione della rimborsabilita in I-
talia della prima terapia mirata per le cri-
sivaso-occlusive ricorrenti rappresenta u-
na notizia molto importante sia per la co-
munita dei pazienti sia per i clinici», ha
spiegato Lucia De Franceschi, professore
associato di Medicina Interna, Aoui Vero-
nae Universita degli studi diVerona. Daun
progetto di medicina narrativa di Fonda-
zione Istud, promosso da Novartis, € e-
merso inoltre in maniera evidente come
I'anemia falciforme abbia un impatto si-
gnificativo sulla qualita della vita dei pa-
zienti, dalla sfera affettiva a quella profes-
sionale o scolastica: nei periodi in cui si
manifestano i sintomi, infatti, le persone
con anemia falciforme fanno faticaa con-
centrarsi e a svolgere le proprie attivita di
studio o quelle lavorative. Mediamente si
assentano 39 giorni dal proprio posto dila-
voro o da scuola. Lanemia falciforme vie-
ne spesso confusa con altre forme di ane-
mia-—in particolare la "beta talassemia" —
o altre condizioni, quali dolori della cre-
scita e reumatismi.
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ENRICO NEGROTTI

al punto di vista scientifico, liberalizzare il con-
( ( D sumo di sostanze psicoattive mi sembra una pu-

ra follia. Soprattutto verso le persone pil fragili,
per eta o condizioni sociali o proprie». Angelo Vescovi, diretto-
re scientifico dell’'ospedale Irccs Casa Sollievo della sofferenza
di San Giovanni Rotondo (Foggia-Roma), ¢ il presidente del
Comitato #nodrogalegale, costituitosi recentemente per svi-
luppare un’azione di contrasto — informativo e istituzionale —
in vista del possibile referendum per liberalizzare consumo e
coltivazione delle cosiddette droghe leggere. A 17 anni dal-
I'impegno logorante nella campagna referendaria
afavore della legge 40, Vescovi si € convinto a tor-
nare in campo: «Non potevo evitarlo. In molti cam-
pilasocietanon aiuta i giovani, ma credo che que-
sto sia il pinnacolo della falsita».
Nel vostro primo comunicato si legge che la de-
finizione di droghe leggere & scientificamente i-
nappropriata. Perché?
Stiamo parlando di sostanze che sono veri farmaci
(iquali, non a caso, in inglese si chiamano drugs):
come non esistono farmaci leggeri o pesanti, non
esistono droghe leggere o pesanti. Esistono so-

Angelo Vescovi

sostanza agisce, poi a livello di reti nervose. Queste sostanze
vanno a influenzare il "sistema di appagamento" (reward sy-
stem) per cui fanno provare una sensazione di piacere, lega-
ta all’appagamento che tende — per sua natura — a dare as-
suefazione. La morfina, per esempio, da ottundimento sti-
molando il sistema dei recettori degli oppiacei, che sono chia-
ve nel sistema di appagamento. Dopo due o tre assunzioni
pero, il sistema di recettori — su cui il farmaco agisce — tende
areagire di meno, va in adattamento: quindi il soggetto au-
menta sempre pil la dose. Fino al punto in cui, se non assu-
me la sostanza, il sistema ne ha bisogno e scatena la crisi:
questa ¢ la dipendenza da oppiacei, di tipo recettoriale, fisi-
ca. Le sostanze che danno dipendenza partono
dal cibo e arrivano alla morfina: in mezzo ci so-
no tuttele altre, dall’alcol alla nicotina. Sono gra-
dazioni, ma quelle di cui si vorrebbe la liberaliz-
zazione stanno nella parte medio-alta.

1l vostro rifiuto della "cultura dello sballo" & un
discorso morale?

No, puramente logico, questa richiesta di libera-
lizzare le droghe ¢ illogica a livello di scienza, ed
€ una gigantesca bugia per la societa. Soprattutto
nei confronti dei giovani, che hanno un sistema
psicologico ed emotivo in via di formazione, e del-

stanze con effetti farmacologici "mediamente" in-

tensi o meno intensi. Trattandosi di sostanze neuroattive, cioe
che agiscono sul sistema nervoso centrale (al punto tale che gli
stessi proponenti del referendum suggeriscono di utilizzarle
come farmaci per legittime terapie), &€ paradossale chiederne
laliberalizzazione. Sono sostanze (cioe farmaci) che con varie
gradazioni di intensita procurano dipendenza, in primis psi-
cologica, ma anche biochimica e neurochimica. Gli effetti po-
trebbero - e sottolineo potrebbero — essere meno intensi, ma
laparola "leggere" e fuorviante: tende a minimizzare effetti che
alungo termine possono essere devastanti. Cisono chiare mo-
dificazioni delle attivita cerebrali, che si possono addirittura
vedere nelle risonanze magnetiche funzionali di soggetti che
di queste droghe "leggere" fanno un uso reiterato intenso e
prolungato. Unreferendum per liberalizzarne il consumo ame
non sembra un approccio sensato, ma una pura follia.
Procurano sempre dipendenza? E perché sono pericolose?
Io sono neurofarmacologo, ho cominciato la tesi sui feno-
meni di dipendenza da parte dei neuroni, a partire da far-
maci per il Parkinson. Il meccanismo € comune: qualunque
sostanza direttamente attiva sul cervello (cioe che ha una a-
zione biochimica diretta sulle cellule nervose) tende a crea-
re la dipendenza, proprio per il modo in cui € stato creato il
cervello. La dipendenza e prima a livello recettoriale, dove la
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le persone pit fragili per mille altri motivi. Fuor-
viate dalla dicitura "leggere" e dalla liberalizzazione, possono
pensare di trovare un aiuto non pericoloso nell'uso e poi nel-
I'abuso:lo trovo un gigantesco inganno. Senza dimenticare che
va protetto il carattere delle persone in formazione. Nel refe-
rendum vedo una forma di demagogia che mi preoccupa. Ai
giovani, cui lasciamo un mondo pieno di problemi e privo di
riferimenti, ai quali fatichiamo a dare un futuro (anche eco-
nomico), cosa proponiamo? Non un referendum per abolire cid
che ostacola il loro sviluppo ma per rendere loro facile 'acces-
so alla droga: non vi diamo soluzioni, vi diamo I'oppio, I'oblio.
Si danneggia un’intera generazione.
Crede che I'informazione sia falsata su questo tema?
E importante fornire un'informazione onesta e puntuale, per
tradurre la scienza in espressioni comprensibili anche alle per-
sone semplici. Certamente esiste un mainstream che — senza
essere documentato — parla di droghe leggere, non pericolose,
a cui tutti devono avere accesso, per un liberismo totale. E di-
mentica che queste sostanze danno dipendenza e sono neu-
roattive. Non e da illuminati promuoverne I'accesso, serve u-
na discussione chiara e seria: noi ci basiamo su una disamina
oggettiva dei fatti scientifici e miriamo allo sviluppo di una so-
cieta sana, in tutti i sensi.
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Con il latte fresco c¢’e 1a Giornata per la Vita

LUCA SARDELLA

sidente MpV Tigullio —, realizzato inle-  stano —. Non e raro che sulle nostre eti-

gno dall’opera diocesana Villaggio del  chette trovino posto tematiche rivolte

di migliaia di liguri sta cadendo  rosa e azzurri dei bimbi, affidati a Ma- & un argomento particolarmente signi-

g | supermercato o al bar, 'occhio  Ragazzo, su cui sono collocati i fiocchi  al sociale: la custodia e tutela della vita

su una bottiglia di latte che nel-  ria. Era presente I'azienda che ci offriva  ficativo che ben silegaa un prodotto co-
I'etichetta annuncia la prossima Gior-  unasponsorizzazione consuoiprodot-  me il latte fresco, scelto come alimento

nata per la Vita. Il pro-

dotto "griffato" viene dif- k e
fusoin tuttii Comuni, da g\f \S/if/s\
La Spezia a Savona, gra- a3 P I
zie alla disponibilita del- - 5
la Latte Tigullio-Centro ]
Latte Rapallo che per tut-

to gennaio ospita gratis
sul latte fresco la notizia
dell’appuntamento del 6
febbraio. Alanciarel'idea
I'azienda, che appartie-
neal gruppo Centrale del
Latte d’Italia e Newlat
Food, dopo l'incontro al
Santuario di Montallegro

ti e che rimase colpita».  peribambini in fase di crescita». Sull’e-
Nascel'idea: «Permettere tichetta silegge «Ti ho tenuto in grem-
a tanti di conoscere la  bonovemesi, sulle ginocchia pertre an-
missione del MpV attra-  ni e nel cuore tutta la vita» e un nume-
verso le etichette del lat- o cuirisponde uno sportello di ascolto
te» dice Mario Restano, permamme che faticano ad accettarela
direttore marketing Lat-  gravidanza. «La difesa dei piu1 piccoli e
teTigullio. Laziendastu-  fragili ci sta molto a cuore — sottolinea
dia la grafica con gli uffi-  Achilli -, nessuna delle ragazze che in
ci nazionali del Movi- questiannisieérivoltaanoisie poipen-
mento, si realizzano le tita di aver portato a termine la gravi-
prove, tutto dev’essere  danza.Uniamo il nostro impegno alla
pronto per il 1° gennaio, preghiera, ritrovandoci due volte al me-

...41 quando le confezionidel se a Montallegro e a Carasco per il Ro-
Le bottiglie di latte latte inizieranno a essere  sario. Il messaggio con il latte & un pri-
distribuite in Liguria.

mo passo sul nostro territorio per la

aRapallo col Movimento perlaVitadel — «Funo spazio che abbiamo offerto gra-  campagna "Cuore a Cuore": il concepi-
Tigullio: «lnauguravamoinmaggiol'Ar-  tuitamente perché messaggi di questo  to € un essere umano.

codellaVita—spiega Patrizia Achilli, pre-  tipo non hanno prezzo — continua Re-

Mz00OCMI1ZFUg==
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«Mercy killing»
omicidio legale
se «per pieta»
ANGELA NAPOLETANO

otrebbe arrivare per via ammini-
P strativa I'ennesimo tentativo di fare

breccia nel muro del "no" all’euta-
nasia in Inghilterra e Galles. La Procura ge-
nerale ha lanciato una consultazione, fino
all'8 aprile, sul cosiddetto mercy killing,1' o-
micidio di un familiare gravemente am-
malato (moglie, marito o figlio) commesso
«per pieta». Opinione pubblica e addetti ai
lavori sono chiamati a esprimersi sulla pro-
posta di aggiornare le attuali procedure ed
evitare di portare in tribunale chi commet-
teilreato perché «<mosso da compassione».
La bozza di riforma precisa che non si in-
tende «depenalizzare» il reato di omicidio né
desistere dalla scrupolosa verifica delle cir-
costanze in cui € maturato: si mira ad al-
lentare gli automatismi che vedono trasci-
nate dinanzi alla Corte famiglie gia deva-
state dalla sofferenza. Non si fanno sconti—
sottolineano le linee guida — se la vittima
minorenne o incapace di intendere e vole-
re. Approccio invariato anche se il sospetto
omicida abbia interessi economicilegati al-
la morte del parente. Il procedimento pe-
nale - siraccomanda —diventa «meno pro-
babile», per esempio se I'ucciso aveva e-
spresso il desiderio di farla finitao se c’'eI'e-
videnza di un patto di omicidio-suicidio.
1 tema dell’eutanasia che fa da sfondo al-
la proposta € molto controverso. Sono
vent'anni che la lobby della "morte a co-
mando" tenta invano di introdurla per via
parlamentare. L'ultima sortita risale a ot-
tobre, quando la Camera dei Lord ha di-
scusso la proposta di Molly Meacher sul
suicidio assistito. Il testo & da allora arena-
to in commissione e non ha molte chance
di procedere verso la Camera dei Comuni
perché pit1 volte il premier Boris Johnson
si e detto contrario. L'uscita della Procura,
diretta da Max Hill, suona in questo con-
testo come un tentativo di innescare per
via amministrativa una consuetudine de-
stinata a facilitare la legalizzazione del sui-
cidio assistito. Ci aveva provato nel 2010
anche!'allora procuratore Keir Starmer, og-
gi leader dei laburisti, ma l'applicazione
delle sue raccomandazioni e rimasta far-
raginosa nonostante la risonanza di alcu-
ne sentenze. Nel 2019 Mavis Eccleston, 80
anni, e stata assolta per aver ucciso suo ma-
rito Dennis, malato terminale.
Lapproccio del pubblico ministero non &
piaciuto alle associazioni impegnate nella
resistenza conto le derive eutanasiche. An-
dreaWilliam, presidente di Chiristian Con-
cern, avverte: «Rischia diindebolire la pro-
tezione delle persone vulnerabili».
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Carne sintetica, domande in tavola

Si moltiplicano le possibilita di creare in laboratorio nuovi cibi di ovigine animale. Possiamo affidarci alle biotecnologie per nutrirci?

lalom

Libri (di carta)
infinito piacere
che mi manca

SALVATORE MAZZA

a che ho memoria, sono
D sempre stato un formi-
dabile lettore. Prima di
compiere undici anni avevo gia
divorato tutti i romanzi di Jules
Verne, tutti quelli di Emilio Sal-
gari e tre enciclopedie, «Vita Me-
ravigliosa», «Il Mio Amico» e
«Conoscere», che mileggevo co-
me si leggono i libri, dal primo
volume all’ultimo, pagina dopo
pagina; un po’ come il Frank
Drummer della «Antologia di
Spoon River», il matto del vil-
laggio. Ma non ero matto, né un
secchione (anzi...) che non u-
sciva mai a giocare. Semplice-
mente me li bevevo.
Negli anni successivi ho conti-
nuato con lo stesso ritmo, leg-
gendo romanzi, poesie (che sono
il mio genere preferito), saggi so-
prattutto di storia e filosofia, fino
a due o tre libri contemporanea-
mente. Poi per fortuna ho sposa-
to una donna che condivideva la
mia stessa passione, che e quin-
di passata pari pari nel Dna delle
nostre figlie. Morale della favola:
casa mia ¢ piena di libri, che let-
teralmente traboccano ovunque,
in doppia o tripla fila nelle libre-
rie. Ne abbiamo persino dentro a
un soppalco che usiamo come
deposito di tutto, perché i libri
non si buttano mai.
Solo la Sla-chela prima cosa che
mi rubato ¢ stata la forza nelle
braccia - ha finito per stroncare
questa mia passione. Ben presto
infatti non sono piui riuscito non
solo a tenere unlibro in mano ma
neanche a sollevarlo, neppure a
sfogliarlo. Ho provato con gli au-
diolibri e con gli ebook, manon &
la stessa cosa. Nulla a che vedere
con l'avere la carta in mano, toc-
carla, sentirneil peso,1’odore del-
I'inchiostro; io inoltre ho sempre
avuto la capacita di "fotografare”
le pagine deilibri, e anche oggi sa-
reiin grado diritrovare in pochis-
simo tempo un brano di un ro-
manzo o saggio letto magari tren-
ta o quaranta anni fa. Non parlia-
mo delle poesie, che per quanto
possibile cercavo dileggere sem-
pre in lingua originale, con la tra-
duzione a fronte. Bei tempi.
Qualche giorno fa mi ha scritto
Vincenzo, conosciuto tramite Fa-
cebook, malato di Sla anche lui, a
quanto ho capito ancora in una
fase non avanzata. Mi ha detto
che la sua passione e leggere e
studiare, e della sua paura che un
giorno la malattia lo prenda an-
che al cervello e che di conse-
guenza non riesca piut a soddi-
sfarela suasete. Gli ho risposto di-
cendo chela Sla tutto attacca sal-
vo il cervello, lasciandoti lucido
fino alla fine, e gli ho raccontato
quale sia la mia situazione. Forse
per Vincenzo sara possibile ali-
mentare la sua passione con au-
diolibri ed ebook. Ma I'ho avver-
tito, non sara la stessa cosa.
(65-
Avvenire.it/rubriche/Slalom)
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In sintesi

Nel 2013
a Londra fu
presentato

il primo
hamburger
artificiale:

un piatto
costato
331mila
dollari,
con una

donazione

di uno dei

fondatori

di Google

Il costo
della stessa
pietanza in
laboratorio
ora é di soli

10 dollari
La tecnologia
per ottenere

la lvm («In
vitro meat»)
pone la
questione
della natura

di cio che

produce

Due mesi di
produzione
sarebbero
sufficienti
per ottenere
da 10 cellule
muscolari
animali
50mila
tonnellate
di carne
sintetica
Ma cosi gli
allevamenti
rischiano
di sparire

PAOLO BENANTI

l ' na delle sfide maggiori nella com-
prensione di cosa e vivo o cosa sia la
vita si rese visibile il 5 agosto 2013
quando pil di duecento giornalisti si accal-
carono neiRiverside Studios di Londra. La fol-
la, analoga a quella che si raduna per la pre-
sentazione degli ultimi smartphone o com-
puter dei maggiori brand internazionali, non
era pero in attesa di un conglomerato prodi-
gioso di silicio e vetro bensi di un panino: un
hamburger, per la precisione, non meno stu-
pefacente dal punto di vista tecnologico.
1l panino in questione era una creazione del
professor Mark Post, un docente di biotecno-
logia dell'Universita di Maastricht, che con-
feziono il piatto utilizzando carne sintetica
(detta anche carne artificiale, o in vitro). La
carne, cucinata dal cuoco Richard McGeown
del Couch’s Great House Restaurant di Pol-
perro, in Cornovaglia, venne assaggiata dallo
chefHanni Ruetzler, studioso di alimentazio-
ne del Future Food Studio, e da Josh
Schonwald. Nel corso della presentazione al-
lastampaidue assaggiatori dissero che, a par-
te essere un po’ meno saporito di un tradi-
zionale hamburger - cosa peraltro incidenta-
le e superabile-, il prodotto artificiale era in
tutto e per tutto uguale agli hamburger tradi-
zionali. La stampa diede enorme rilievo all’e-
vento creando una serie di nomi per il nuovo
hamburger: in provetta, di laboratorio, colti-
vato, in vitro, prova di principio, senza cru-
delta, e persino il fantasioso ed evocativo
«Frankenburger».
Al di 1a dell’eco mediatica, 'hamburger sin-
tetico era il frutto di cellule muscolari nutrite
con proteine che avevano prodotto la cresci-
ta del tessuto. Il team olandese spiego che, u-
na volta innescato il processo, teoricamente
€ possibile continuare a produrre carne al-
I'infinito senza aggiungere nuove cellule da
un organismo vivente. Si & stimato che, in con-
dizioni ideali, due mesi di produzione di car-
ne in vitro potrebbero generare 50.000 ton-
nellate di carne da dieci cellule muscolari di
maiale. La produzione dell’hamburger di Po-
st era costata 331.400 dollari, cifra raggiunta
grazie a una donazione anonima di circa
250.000 euro. In seguito, si ¢ risaliti al dona-
tore: Sergey Brin, uno dei due fondatori del co-
losso informatico Google.
La realizzazione di questo alimento in labo-
ratorio harafforzato il dibattito che diversi ac-
cademici stavano portando avanti sulla natura
della tecnologia e sul suo significato per!'esi-
stenza umana. Una prima domanda a cui
sembra necessario rispondere € sela carne in
questione sia da considerarsi viva o morta: il
tessuto di cui € composto ’hamburger cresce

e simoltiplica, ma non sembra avere le carat-
teristiche fondamentali per definirlo vivo. I-
noltre, questa carne non € naturale, ma non
possiamo neanche classificarla come artifi-
ciale. Il costo e la complessita del primo test
pubblico, di fatto, potrebbero farci pensare
che la Ivim (In-vitro meat, carne in provetta)
non sia altro che una prova di concetto desti-
nata a restare tema di teoretiche e ipotetiche
discussioni accademiche. Eppure, il mondo
delle biotecnologie € in fermento, e, selo stes-
so hamburger dovesse essere prodotto oggi,
costerebbe solamente 10 dollari, con il prez-
zo destinato a crollare nei prossimi mesi.

In questa nuova epoca come dobbiamo ca-
pire e classificare la realta sintetica che stia-
mo "fabbricando"? Di fatto anche la vita
sembra essere divenuta qualcosa a disposi-
zione della tecnica, e con questa realizzabi-
lein maniera sintetica e sinteticamente pla-
smabile per ottenere le proprieta o le quan-
tita desiderate. La questione della carne sin-
tetica € un locus ideale per applicare quella
forma di analisi proposta dall’enciclica Lau-
dato si”:I'ecologia integrale.

Alla luce di questo sguardo globale sul pro-
blema emergono due punti cardine che do-

Lecologia integrale
suggerisce di riflettere
sulla «vita artificiale

vranno essere adeguatamente valutati prima
dell'utilizzo delle carni sintetiche. Dovra essere
tutelatala persona: si dovra essere certi che la
produzione, il consumo ela commercializza-
zione delle carni sintetiche non nuoccia alla
salute e al benessere dei consumatori. In se-
condo luogo, la sostituzione di tecniche a bas-
satecnologia comeI'allevamento animale con
sofisticate biotecnologie industriali di fatto
produce una frattura in quella continuita di re-
lazione al mondo animale per scopi alimen-
tari che caratterizza ’homo sapiens da alme-
no 30.000 anni. 11 know how necessario per
questa produzione di fatto creera una nuova
generazione di poveri: gli attuali allevatori (cf.
Laudato si’, nn.130-136).

Prima che sia troppo tardi, e prima chela car-
ne sintetica diventi un problema da arginare
o di cui cercare di mitigare gli effetti negativi
sui singoli e sulla societa, € tempo di ricono-
scere la necessita di una riflessione condivi-
sa. Solo cosi sara possibile offrire una ade-
guata governance di queste biotecnologie, o-
rientandone lo sviluppo, la produzione e la
commercializzazione verso il bene comune.
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UNIAMO
«Malati rari, mai soli»

NEL 2050
«Demenze triplicate»

MICROSCOPIO

Nuovo sito e nuovo slogan. Inizia il
2022 con un cambiamento di imma-
gine Uniamo, la Federazione italia-
na malattie rare, che rappresenta 2
milioni di malati affetti da una delle
6mila patologie rare sinora censite.
Il nuovo motto & «Rari, mai soli», e
per la presidente Annalisa Scopina-
ro rappresenta la volonta «di racco-
gliere le voci di tutti i singoli pazien-
ti, di famiglie e associazioni, per tra-
sformarle in un’unica voce».

Entro il 2050 le demenze nel mondo
potrebbero triplicare. E la conclu-
sione di uno studio pubblicato dal-
larivista «The Lancet Public Health»
in cui si esaminano i dati sulla de-
menza in 195 Paesi proiettandoli sui
prossimi 30 anni: si calcola che i pa-
zienti di quella che oggi ¢ la settima
causa di morte diventerebbero 153
milioni dai 57 milioni del 2019 quan-
do il costo per i sistemi sanitari
stato di oltre mille miliardi di euro.

Ora anche Antonio

chiede di morire
Parola al giudice

VINCENZO VARAGONA

ue, forse anche tre i casi di am-
D malati gravi che, tramite I’Asso-

ciazione radicale Luca Coscioni,
chiedono alla sanita marchigiana I'acces-
so al suicidio assistito.
A Mario, tetraplegico da 11 anni dopo un in-
cidente automobilistico, si & ora aggiunto
Antonio (altro nome di fantasia): immobi-
lizzato anchelui datempo (8 anni) perunin-
cidente in moto, staseguendoil difficile per-
corso di chi I'ha preceduto, con una richie-
sta all'’Azienda sanitaria regionale cui e se-
guito un ricorso in Tribunale per sollecitare
una decisione. Martedi per Antonio c’e sta-
tala prima udienza, conil giudice che si e ri-
servato di decidere.
Entrambi chiedono che si proceda sollecita-
mente alla verifica delle condizioni richieste
dalla Corte Costituzionale perI'aiuto al suici-
dio, facendo riferimento alla sentenza Cap-
pato-Fabo per poter accedere al farmaco ne-
cessarioalla "soluzione finale". Inrealtala Re-
gione Marche, come previsto dalla procedu-
13, si era rivolta al suo Comitato etico, che a-
vevariconosciuto alcune delle condizioni pre-
viste dalla sentenza della Consulta senza pro-
nunciarsi tuttavia sul dosaggio del farmaco
letale che, accanto alla legge per tradurre la
sentenza, resta uno dei nodi da sciogliere.
L'Associazione Coscioni parla di ritardi do-
losi e boicottaggio normativo. La Regione re-
spinge I'accusa, precisando che «manca u-
na legge che preveda questo percorso», an-
che perché-precisal'assessore regionale Fi-
lippo Saltamartini- «depenalizzare'aiuto al
suicidio non significa autorizzare I'eutana-
sia». La proposta di legge firmata dal depu-
tato Pd Alfredo Bazoli e stata elaborata alla
Camera in Commissione e poi illustrata in
Aula ma il testo, contestato dagli oppositori
della morte a richiesta, non convince nep-
pure i radicali perché non offrirebbe le ri-
sposte ritenute necessarie.
Paolo Marchionni, medico marchigiano, vi-
ce presidente dell’Associazione Scienza e Vi-
ta, osserva come «ancora una volta ci trovia-
mo di fronte alla sconfitta della cultura del-
la cura e della assistenza. Laccento che vie-
ne posto da questerichieste va sul diritto sog-
gettivo e individuale, non entra mai in dia-
logo con la socialita e la sussidiarieta che in-
vece devono sempre improntare il lavoro di
cura e di assistenza alle fragilita dei malati e
dei disabili. Anche questo caso si presenta
come una sconfitta per la medicina, che ha
come suo scopo fondamentale la tutela e la
cura dei soggetti pil deboli e fragili».
LAsur Marche ha ha annunciato la costitu-
zione di una commissione, formata da mem-
bridell’azienda ospedaliera ed esperti ester-
ni, incaricata di pronunciarsi sul farmacole-
tale e sul suo dosaggio.
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Labr{eldV.vA[e] TR Aisla crea la rete di mutuo aiuto per mettere gratuitamente a disposizione qualunque dispositivo utile ai pazienti e alle loro famiglie

Con il «Magazzino solidale» nuova vita agli ausili per malati di Sla

La presidente
Massimelli:
«Ci sono
esigenze

da soddisfare
in tempo reale
Conle Aslc’¢
una trafila, ma
"dopo" puo
essere tardi»

GRAZIELLA MELINA
S tampelle su cui appoggiarsi per

poter camminare, pinze o im-

pugnature per afferrare ogget-
ti. Tutto serve per affrontare una di-
sabilita senza dover chiedere sempre
aiuto. Ma soprattutto tutti possono
contribuire a rendere la quotidianita
degli altri meno difficile. Ecco perché
Aisla, '’Associazione italiana Sclerosi
laterale amiotrofica, ha deciso di met-
tere in piedi il «Magazzino solidale»,
un progetto di mutuo aiuto grazie al
quale chiunque si ritrovi in casa un
ausilio che puo servire a qualcun al-
tro lo puo offrire gratuitamente. Ba-
stera pubblicare su www.magazzino-
solidale.it fino a un massimo di 5 an-
nunci di cessione gratuita di beni e
Aisla provvedera a recapitarlo a sue
spese a chi ne ha bisogno.

«Sono anni che questo progetto fun-
ziona a livello locale. Ora abbiamo
pensato di ampliarlo — spiega la pre-
sidente nazionale di Aisla, Fulvia Mas-
simelli—. E possibile aiutare le perso-
ne mettendo di nuovo in circolo au-
sili e materiale di consumo che altri-
menti resterebbe inutilizzato nelle
scatole. LAsl fornisce in tempi piu o
meno rapidi alcuni strumenti, occor-
re fare richiesta, serve tutta una trafi-
la. Noi siamo sempre intervenuti in
tempo reale perché la malattia, pur-
troppo, corre veloce. Se una persona
ha bisogno di un ausilio per deam-
bulare, o di un comunicatore, le ser-
ve subito, perché "dopo" ¢ gia tardi».
Non c’e un elenco di oggetti che ser-
vono di pili, qualsiasi strumento pud
far comodo. Da quelli per il tempo li-
bero - tipo carrozzine adattate per lo
sport — a quelli per la riabilitazione

passiva. Ma anche gli ausili per la cu-
ra el'igiene personale, come le sedie
da doccia, i tappeti, i maniglioni da
bagno. Si possono donare anche
strumenti perladeambulazione, per
la posizione e la stabilizzazione, o
presidi per lo spostamento, come il
sollevatore. Possono far comodo an-
che materiali di consumo: sondini,
filtri per ventilatori, circuiti, garze,
guanti o anche solo acquagel e ad-
densanti alimentari.

«Vogliamo dare una nuova via alle at-
trezzature-ribadisce Massimelli—do-
nandole a chi ne ha bisogno. Noi di Ai-
sla conosciamoil valore della vita, ab-
biamo un senso della responsabilita
e della condivisione molto chiaro.
Crediamo sia un dovere del cittadino
prendersi cura delle persone piti fra-
gili e quindi condividere e mettere in
rete strumenti che non vengono pili

utilizzati». Una scelta di sostenibilita,
dunque, ma anche di supporto a fa-
miglie che si trovano ad affrontare cu-
ra e assistenza di una persona cara e
spesso non sanno dove si comincia.
«Il nostro progetto & fondato sul va-
lore della responsabilita sociale con-
divisa — spiega Massimelli —. Rimet-
tere in circolo quello che puo essere
utile non e né fare beneficenza, né
pietismo. Spesso, la persona affetta
da Sla o il familiare non conosce
neanche l'esistenza di certe attrez-
zature che invece possono migliora-
re la qualita della vita e rendere la
persona con disabilita indipenden-
te. Pirendiamo autonomo il mala-
to di Sla pil1 ne aumentiamo auto-
stima e voglia di vivere. Qualita del-
la vita significa anche potersi fare u-
na doccia in sicurezzan.
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Etica nuova per la «salute globale»

Il Covid dimostra che I’ autodelerminazione e inadeguata alle crisi, conta la dipendenza reciproca. L'analisi di due studiosi laici

BIOETICA

DIBATTITI

ASSUNTINA MORRESI cioe per prendersi cura della
N salute planetaria. Va invece ri-
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Solidarieta:
|’ «amicizia
sociale»
che da sollievo

RENZO PEGORARO

apandemia ancorain corso
I rappresenta una sfida per
tutti: scienziati, medici, po-
litici, comunita ecclesiali e intera
societa. Essa ha messo in eviden-
za i legami e le interconnessioni
che ci coinvolgono come membri
della famiglia umana, comunita
che abita la "casa comune". Ci
stiamo rendendo conto che e
sempre valido il vecchio adagio
secondo il quale «l'unione fa la for-
za», cioe che soltanto insieme pos-
siamo affrontare il contagio e
combatterlo: perché non ci si sal-
va se non insieme.
Anche la vaccinazione & un impe-
gno sociale e solidale, perché cosi
ottengo una protezione non solo
per me stesso ma anche per i miei
familiari e l'intera societa, e cosi
proteggo anche quelle persone
che per motivi medici non posso-
no vaccinarsi. E una responsabi-
lita di tutti, in ogni parte del mon-
do, all'interno dei singoli Paesi e
nel rapporto tra essi.
Occorre allora superare una vi-
sione individualistica, ripiegata su
se stessa e su prospettive di breve
respiro e corto raggio, che non
aiuta la crescita della comunita e
la cura delle persone pit fragili e
bisognose.
11 Papa haricordato la necessita di
«recuperare la passione condivisa
per una comunita di appartenen-
za e di solidarieta, alla quale desti-
nare tempo, impegno e beni».
Francesco ciricorda che essere so-
lidali caratterizza la condizione u-
mana e ci impegna tutti. Solida-
rieta vuol dire consapevolezza del-
la nostra fraternita (Fratelli tutti &
il titolo della sua pil1 recente enci-
clica), e diventa volonta di aiutar-
ci, sostenerci, farci carico dei biso-
gni altrui.
Solidarieta e quindi richiamo alla
nostra coscienza per sentirci uniti
nell’"amicizia sociale", apparte-
nenti alla grande famiglia umana,
ricca di legami, relazioni, affetti,
speranze.
Il tutto si traduce in azioni con-
crete: iniziative sociali, politiche,
organizzative, per cooperare ne-
gli sforzi di sviluppo socio-econo-
mico, salute, promozione umana.
Solidarieta e saper riconoscere i
bisogni del fratello/sorella e ri-
spondere secondo le proprie pos-
sibilita di vicinanza e di dono. Il
reciproco aiuto si esprime nella
capacita di donare qualcosa di sé,
per dare sollievo, condividere
gioia, alimentare speranza, nel
presente e nel futuro.
Cancelliere
Pontificia Accademia per la Vita
(le voci del dizionario
gia pubblicate sono in
Avvenire.it/rubriche/biolingua)
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Esce
«La salute
del mondo
Ambiente,

societa,
pandemie» di
Vineis, vice
presidente
del Consiglio
superiore di
Sanita, e
Savarino,
membro del
Comitato per
la Bioetica

I paradigmi
ritenuti ormai
consolidati
sono andati
in crisi alla
prova della
pandemia
e dei suoi
effetti
Dunque
vanno
ridiscussi:
«One Health»
richiede
«One Ethics»

Individualismo
liberale?
Oggi si mostra
efficace una
responsabilit
a
collettiva
e condivisa,
dove i singoli
operano
scelte
personali
ma entro
relazioni
di dipendenza
reciproca

causa-effetto, diversi paradigmi che pensa-
vamo consolidati sono invece superati dagli
eventi, a partire dall'emergenza pandemica
che ci ha investiti. E questo, in sintesi, il sot-
totesto de La salute del mondo. Ambiente, so-
cieta, pandemie di Paolo Vineis e Luca Sava-
rino (Feltrinelli 2021, 214 pagine, 16 euro), ri-
flessione originale e interessante sulla gover-
nance del pianeta: centrale il Covid-19, mail
ragionamento si estende immediatamente
all’altra emergenza che ci coinvolge, quella
climatica. La lente di osservazione ¢ la «One
Health», I'idea che la salute umana e del-
I'ambiente siano I'ordito di una tessitura u-
nica: non si puo separare 'umano dal suo
contesto, siamo nel mondo della comples-
sita dove le relazioni reciproche sono retico-
lari e ibride. Una chiave di lettura resa possi-
bile dalla profonda diversita nella formazio-
ne dei due autori: epidemiologo e vicepresi-
dente del Consiglio superiore di Sanita Pao-
loVineis, filosofo e componente del Comita-
to nazionale per la Bioetica Luca Savarino.

Hanno scelto di scrivere il libro a quattro
mani anziché separare i capitoli seguendo
le competenze di ciascuno: un metodo che
ha consentito uno sviluppo unico di un ra-
gionamento articolato in tre parti. La prima
inquadra pandemia e crisi climatica come
fenomeni paradigmatici del nostro tempo,
che impongono una riformulazione dell’e-
tica e della politica; la seconda affronta que-
stioni etiche piu specifiche — dal friage nel-
le terapie intensive al tracciamento, dal
Green Pass alle politiche vaccinali anti-Co-
vid - e spiega la nascita di una bioetica glo-
bale; la terza traccia un bilancio delle con-
siderazioni precedenti e da suggerimenti per
illavoro che ciaspettain politica ed etica, con
la proposta di «One Ethics», cioé un’etica
globale a fianco della salute globale, usan-
dolo strumento della democrazia delibera-
tiva, estesa anche a livello internazionale.

Gli autori non si sottraggono a chiare prese
di posizione su singoli dilemmi, per esem-
piol’obbligo vaccinale o il dramma del fria-
ge in emergenza pandemica, cioe la scelta
dei pazienti da curare quando non ci sono
risorse per tutti, ma quel che indicano e so-
prattutto un metodo di lavoro. E innanzi-
tutto evidente che il principio dell’autode-
terminazione individuale, pilastro dell’etica
liberale degli ultimi decenni, & inadeguato
per affrontare pandemia e crisi climatica,

ca, anche fra le diverse genera-
zioni, e nella necessaria consa-
pevolezza di essere connessi al-
I’ambiente e ai suoi attori. In-
teressante, a questo riguardo,

I'ipotesi di una dmmunita co- L 'eépidemiologo Paolo Vineis

me fenomeno urgente e globa-
le», dove «’'immunita indivi-
duale non & pensabile se non
come co-immunita, come im-
munita condivisa», secondo
I'accezione del filosofo Peter
Sloterdijk: di fronte a rischi glo-
bali le concezioni individuali-
stiche e particolaristiche non
reggono pill. E se la pandemia
e letta all'interno della crisi ambientale «e
legittimo chiedersi se oltre alla rivincita del
principio di giustizia non si assista alla limi-
tazione del principio di autonomia anchein
nome del riconoscimento dell’'interdipen-
denza di tutti gli esseri viventi all'interno di
un contesto ambientale comune».

Gli autori riconoscono il ruolo centrale del
principio di autonomia in termini di batta-
glie per i diritti civili nel nostro Paese; os-
servano pero anche che I'etica liberale non
risponde al problema del controllo dello svi-
luppo tecnologico, e sottolineano 'appa-
rente paradosso secondo cui «il pensiero li-
berale, nato per difendere l'individuo dai so-
prusi dell’autorita umana, finisce per resta-
re vittima dell’autorita, altrettanto temibile,
dei processi impersonali di tecnica ed eco-
nomia. Il rapporto fra scienza, etica e poli-
tica viene discusso ripetutamente nel testo,
sia attraverso i fatti avvenuti che dal punto
di vista speculativo, allo scopo di riportare
ciascun ambito — scientifico, politico, etico
—nel ruolo che gli spetta, ed & decisa la cri-
tica alla politica quando si riduce a tecnica.
Gli autori contestano che la scienza possa giu-
stificare una decisione politica, e sostengono
con chiarezza che «la politica deve assumere
coraggiosamente il proprio compito di stabi-
lire i beni comuni e le loro priorita. Questa e
lalezione principale che dobbiamo trarre dal-
la tragedia della pandemia». Lo stile narrati-
vo e piano del testo lo rende sempre gradevo-
le e comprensibile a tutti, anche nei passaggi
piu densi. Resta 'impressione di partecipare
a una lunga, interessante conversazione per
capire cio che sta accadendo, in tempo reale.
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Uno "Spazio etico" che & «luogo di ascolto, di incontro e di scambio di e-
sperienze» in tutte le situazioni di vulnerabilita e in tuttiiluoghi in cui si tro-
va l'individuo: non solo ospedali, cliniche o Rsa, ma
anche scuole, carceri, tribunali... Araccomandare I'a-

| WELFARE JIN®jg]o
«Spazi etici»

pertura di "Spazi etici" nei contesti di cura (nel senso
piutlargo possibile) € un parere diffuso nei giorni scor-
si dal Comitato nazionale di bioetica (Cnb), organo
della presidenza del Consiglio dei ministri. Il parere au-

nei luoghi di CUIrQ spicache nei progetti di welfare di comunita, sottoli-

dei cittadini
pit vulnerabili

neati anche dal Piano nazionale di ripresa e resilien-
za (Pnrr), accanto alle "Case della Comunita", in cui
l'assistenza sanitaria € affiancata e potenziata dall’a-
scolto delle esigenze dei soggetti pit1 deboli e fragili,

trovi declinazione il modello dello "Spazio etico". 1l

Cnb spiega infatti che «le problematicita etiche van-

no oltre la dimensione biomedica e toccano diverse
dimensioni della vita sociale in cui emergono peculiari situazioni di vulne-
rabilita». Lo "Spazio etico", secondo il Cbn costituisce un momento prezio-
so per informare, formare e confrontarsi con i cittadini sui temi etici.

e 1l filosofo Luca Savarino
contestano il «principio
di autonomia» a fronte
dell'interconnessione che
esiste tra gli esseri viventi
Perché siamo tutti legati

LA RELAZIONE SULLA LEGGE 40
Figli in provetta
numeri in crescita

FRANCESCO OGNIBENE

ascite stazionarie, ma cresce la lo-
| \ | ro incidenza sul totale dei nati. In

aumento cicli avviati e coppie trat-
tate, crescita significativa per la fecondazio-
ne eterologa eil ricorso a embrioni congela-
ti. Sono alcuni dei dati nella relazione al Par-
lamento sull’attuazione della legge 40 (pro-
creazione medicalmente assistita) appena
pubblicata dal Ministero della Salute, con i
dati completi relativi al 2019, dunque in era
pre-pandemica. Peril 2020 il lungo fermo dei
centri specializzati fa presagire cifre molto
diverse, ma intanto I'anno fotografato dalla
relazione mostra che con 14.162 nascite i "fi-
gli della provetta" in Italia sono saliti al 3,4%
delle nascite complessive contro il 3,2 del
2018: in un Paese al tracollo demografico, il
numero assoluto (in aumento disoli 23 bam-
bini in un anno) si traduce in un peso cre-
scente dei concepimenti in laboratorio.
La vistosa fallibilita di una tecnica che ot-
tiene un "bimbo in braccio" ogni sette ten-
tativi sembra non preoccupare le coppie,
che si presentano alle cliniche in numero
sempre crescente (78.618, un migliaio in
piu del 2018) con una crescita anche dei
tentativi (99.062, un aumento di 1.500).1 ci-
cli originati da scongelamento di embrio-
ni stanno aumentando rapidamente — sia-
mo ormai a un quarto, oltre duemila in pitt
inunsolo anno, un aumento di quasiil 10%
— cosl come crescono le gravidanze (da
6.218a7.000) e le nascite (da4.565 a 4.818)
con questa tecnica che comporta la pro-
duzione e lo stoccaggio di un gran nume-
ro di embrioni tra i quali scegliere quelli da
impiantarelasciando gli altriin unlimbo si-
ne die sotto azoto liquido.
Evidente anchel'incremento delricorso al-
I'eterologa: nel 2019 sono aumentate le cop-
pie (da7.213a8.188, un +13,5%), i cicli av-
viati (da 8.434 a 9.686, pari a un aumento
del 14,8%) einati (da2.002 a 2.289, cioe un
incremento del 14,3%). In breve: crescel’ar-
tificializzazione della vita, con un peso di
tecniche invasive che aumenta di anno in
anno. E questo & un dato su cui riflettere.

© RIPRODUZIONE RISERVATA

I]EIEI L’11 febbraio i trent’anni della «Giornata mondiale del malato». Parla Vincenzo Valentini, specialista di tumori al Policlinico Gemelli

«Lo sguardo dei pazienti oncologici I'ha cambiato a me che li curo»

AR TR

Vincenzo Valentini

«Un medico
deve far capire
all’lammalato
che condivide
le sue stesse
paure. E che
insieme
possono
cercare di
affrontarle»

ANDREA GALLI

( : ome alla data dell'll
( ( febbraio pubblicai, nel

1984, 1a Lettera aposto-
lica Salvifici doloris sul significato
cristiano della sofferenza umana e,
I’anno successivo, ebbi a istituire co-
desto Pontificio Consiglio della pa-
storale per gli operatori sanitari, co-
siritengo significativo fissare lame-
desima ricorrenza per la celebra-
zione della Giornata mondiale del
malato». Con queste parole san Gio-
vanni Paolo II in una lettera datata
13 maggio 1992 rendeva nota una
decisione che andava a completare
una sorta di trittico dedicato al tema
della cura e della salute, legato alla
memoria della Madonna di Lour-
des. I 30 anni della Giornata mon-
diale del malato, anniversario ormai

prossimo, sono anche l'occasione
per riflettere su alcuni degli auspici
che papa Woijtyla legava a questa
Giornata, a partire da uno dei pitt
impegnativi: «Aiutare chi € amma-
lato a valorizzare, sul piano umano
e soprattutto su quello soprannatu-
rale, la sofferenza».

Tema che abbiamo girato aVincen-
zo Valentini, direttore del Diparti-
mento di Diagnostica per immagi-
ni, radioterapia oncologica ed ema-
tologia del Policlinico Gemelli di Ro-
ma e professore ordinario di Radio-
terapia alla facolta di Medicina del-
I'Universita Cattolica. Un luminare
che ha a che fare quotidianamente
con la sofferenza, fisica e spirituale,
di chi vede baluginare la morte die-
tro una diagnosi di tumore.
Valentini parte da una prospettiva
diversa, ovvero dal fatto che anche

I'ammalato, il sofferente, puo aiuta-
re il medico. «Tutti noi — spiega —
come se portassimo degli occhiali
con lenti opacizzate, con sopra una
patina fatta di presunto successo,
benessere, reputazione, privilegi va-
ri. Il tumore & un detergente che to-
glie via tutto questo, che favederele
cose in modo diverso. Da quando
sono diventato oncologo, 45 anni fa,
ho il privilegio di relazionarmi con
persone che hanno questo sguardo
diverso e che hanno aiutato me ad
averlo. Mihanno aiutato ancheaca-
pire quello che il filosofo francese
Jean-Luc Nancy dice con un’espres-
sione molto efficace: ego sum, ego
cum, io sono nella misura in cui mi
relaziono agli altri».

Main che modo un medico devere-
lazionarsi con i sofferenti? E come
reagiscono i pazienti di fronte alla

notizia di un tumore? «La paura di
morire € trasversale e le reazioni so-
no le piu disparate — continua Va-
lentini—: c’e chi cerca di allontanare
la paura concentrandosi su dettagli
marginali della situazione, c’e chi si
chiude in se stesso, chi diventa os-
sessivo e vuole avere mille risposte,
nonsifida dinessuno... In questi ca-
siun medico deve far capire alla per-
sona che ha davanti che anchelui, al
fondo, ha le stesse paure e che in-
sieme possono cercare di affrontar-
le. Il medico e chiamato ad accudi-
re le persone che gli si presentano,
tutte con una cosa in comune: han-
no perso qualcosa e chiedono aiuto.
Accudire ela prima dimensione del-
la professione medica». E — chiosa
Valentini—deve esserlo ancor pittin
un ospedale cattolico.
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