Le Dat tra «dichiarazioni» e «disposizioni»

nevita. Proprio ieri la Commissione Af-
fari costituzionali - con i voti del Pd -
ha licenziato un «parere non ostativo» con
osservazioni: se recepito dalla Commissio-

Procede atentoni in Senato la legge sul fi-

Al Senato la Commissione
Affari costituzionali chiede

ne Sanita, impegnata nella discussione del-

labozza, modificherebbe il ddl in modo si-
gnificativo. Ma la presidente di quest ultimo
organismo, Emilia Grazia De Biasi (Pd) sem-
bra dissociarsi. E agita lo spettro dell'invio
in aula senza mandato al relatore, con la di-
scussione della legge nel suo testo origina-
rio privo delle modifiche suggerite dal lavo-
10 in sede ristretta. Sostituire il termine «di-
sposizioni» anticipate di trattamento (Dat)
con «dichiarazioni», introdurre una loro ve-
rifica quinquennale e attribuire al medico la
facolta di decidere quando nutrizione e i-

di cambiare il termine al centro
della legge sul fine vita. Piii
di tremila gli emendamenti

dratazione artificiali siano presidio vitale e
quando invece cura: sono le osservazioni
scaturite dalla Commissione Affari costitu-
zionali. Atti dovuti, spiega il relatore Lucio
Romano (Gruppo per le autonomie), per bi-
lanciare «il principio dell'inviolabilita della
liberta personale» con quello «alla salute».
Una prospettiva su cui frena De Biasi, mini-
mizzando il passaggio da «disposizioni» a
«dichiarazioni» («Se siamo d'accordo che c'e
unavincolativita, allora non cambia nulla»),
limitando la portata dell'aggiornamento del-

le Dat («Se ne puo parlare, ma non se vuol
dire che se una persona non le rinnova al-
lora scadono») e chiudendo alla facolta per
il medico di stabilire caso per caso la natu-
ra di idratazione e nutrizione («Non & pos-
sibile trovare un punto d'incontro»). La re-
latrice chiede poi il ritiro di gran parte dei
3mila emendamenti presentati dalle oppo-
sizioni. Se De Biasi dal parere varato ieri non
si mostra preoccupata, mentre il deputato
Gian Luigi Gigli (Des-Cd) auspica che ven-
ga adottato «senza indugio», i colleghi Pip-
po Civati e Beatrice Brignoni (Possibile) con-
tro quel testo puntano il dito: recepirlo, per
loro, significherebbe «indebolire la portata
del provvedimento». Romano invece lo ve-
de come strumento di «un concreto svilup-
po della legge nella condivisione della rela-
zione di cura».
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Londra verso I'aborto senza certificato

cedura medica», un po’ come

«togliersi un callo»: 'ha detto

qualche giorno fa Lesley Re-
gan, presidente del Royal College of Ob-
stetricians and Gynaecologists (Rcog),
I'ente che in Gran Bretagna associa o-
stetriche e ginecologi. Ma soprattutto,
ha aggiunto il medico, «non dovrebbe
essere trattato come un crimine». At-
tualmente in Inghilterra, Galles e Scozia
abortire senza il consenso di due medi-
ci, che devono essere d'accordo sul fat-
to che continuare la gravidanza mette-
rebbe a rischio la salute fisica e menta-
le della madre, € un reato che sulla car-
ta pud comportare il carcere, ma da an-
ni una parte della categoria medica sta
facendo pressione sul governo perché
modifichi la legge depenalizzando del
tutto la pratica. Grazie a un voto favo-
revole alla Camera dei Comuni e al-
I'appoggio delle principali sigle rappre-
sentative dei medici, la lobby per la de-
penalizzazione ha conquistato terreno,
col pressing per la modifica della legge
entro il 50° dell’Abortion Act (27 otto-
bre 1967). In giugno la British Medical
Association, organismo che rappresen-
ta due terzi dei 280mila medici britan-
nici, votd a favore della riforma. Un an-
no prima l'amministratore delegato del
Royal College of Midwives (le ostetri-
che), Cathy Warwick, annuncio che I'as-
sociazione chiedeva di non perseguire

’ aborto dovrebbe essere tratta-
to come qualsiasi altra «pro-

pitt I'aborto realizzato senza consenso
medico (ma non aveva consultato i tre-
mila membri). Warwick era anche pre-
sidente del piti grande ente per consu-
lenze sull'aborto, il British Pregnancy
Advisory Service, ma in seguito si dimi-
se. Molte ostetriche dichiararono all’e-
poca che esisteva un «chiaro conflitto di
interessi». E qualche giorno fa anche il
Royal College of Obstetricians and Gy-
naecologists, con un voto aperto ai soli
33 membri del suo consiglio, ha deciso
di appoggiare la riforma. Lente rappre-
senta seimila medici in Inghilterra, che
perd non sono stati consultati. «E asso-
lutamente fondamentale - ha detto la
presidente Regan - che le donne abbia-
no accesso a questo servizior ribadendo
pero che il limite dell'aborto entro le 24 k A
settimane di gestazione deve restare
com'g (c'¢ infatti chi chiede un’esten-
sione oltre I'attuale limite). Le donne
dovranno ottenere I'approvazione di un
medico invece di due ma, ha continua-
to Regan, «depenalizzare non significa
non regolamentare». Laborto poi dovra
essere effettuato «seguendo gli standard

N

Un logo del Royal College

%

do unalinea cosi radicale». Una riforma
dell'aborto, ha dichiarato il medico Ro-
nald Jameson che & anche membro del
Royal College, «aprira senza ombra di
dubbio la porta a aborti facili fino al ter-
mine della gravidanza». Un’opinione
condivisa anche da Peter Saunders, di
Christian Medical Fellowship, organiz-
zazione che rappresenta i medici cri-
stiani, secondo il quale il Royal College
avrebbe un interesse diretto
nel depenalizzare l'aborto
perché «molti dei suoi mem-
bri lo praticano regolarmen-
te». «Non vedo alcuna diffe-
renza - ha spiegato Saunders
- tra questa riforma e quella
che potrebbero chiedere i
banchieri per legalizzare la
frode o tassisti per mettere al
bando i limiti di velocita, o
gliinquilini perabolireicon-
tratti d'affitto. Le persone che
ottengono un guadagno dal
cambiamento della legge do-
vrebbero essere le ultime a e-
sprimere la loro opinione.

prgfessionzli impostia qualunquepro- A 50 anni ‘I:algepl;nata conservatrice MarliadCau-
cedura medicay. ield, che in marzo voto contro la depe-
Ilvoto del Royal College ha scatenato po- dalla legge che nalizzazione, avverte che la riforma po-
lemiche nel mondo medico, con i pro- lo autorizzava, trebbe autorizzare «aborti selettivi per
fessionisti esclusi dalla consultazione i insiste per la scelta del sesso del bambino» e ha i-
che si sono detti offesi, tanto che 650 di eliminare il volto un appello al parlamento perché
loro hanno scritto una lettera a Regan . protegga «i diritti del bambino non na-
contro le sue «posizioni estreme». Nel te-  Previo consenso to». Sisa che da tempo la legge non vie-
sto, pubblicato anche sui media, sileg- i due medici ne seguita alla lettera dai medici, docu-
ge tra l'altro che I'ente «rischia di com- e abolire il reato mentari trasmessi da Bbc e Channel 4

promettere la sua reputazione adottan-

hanno dimostrato che & ormai molto
diffusa la pratica di firmare il via libera
all'aborto senza visitare la paziente. Nel-

=T cittadini irlandesi si esprimeranno sull'a-

borto in un referendum che si svolgera il

prossimo anno. Il governo di Dublino ha
annunciato il voto popolare sull'interruzione
volontaria di gravidanza tra maggio e giugno
2018. Sull'isola attualmente I'aborto @ illega-
le con I'eccezione del pericolo per la vita del-
la madre. «ll governo ha raggiunto un accor-
do su un referendum relativo agli emenda-
menti costituzionali» - si legge nel comuni-
cato dell'esecutivo -, in particolare I'ottavo,
quello cui si riferisce il movimento laico e re-
ligioso che si oppone alla legalizzazione del-
I'abortoin quanto garantisce il diritto alla vi-
ta» dell'embrione, tenendo conto del «pari di-

ritto alla vita della madre».

Neonati pit «resistenti»
ma restano discriminazioni

L'annuncio indica dunque come calendario
per le urne un periodo che precederebbe di
poco ladesiderata (manon ancora annuncia-
ta) visita di papa Francesco in Irlanda per I'In-

dell'emendamento.

za episcopale dell'Irlanda.

A Dublino prova di forza referendaria

contro mondiale delle famiglie, in program-
ma nell'agosto 2018. In Irlanda una prima a-
pertura alla legalizzazione dell’aborto era ar-
rivata nel 2013, quando fu tolto il divieto to-
tale introducendo unarilevante possibilita di
ricorrere alla pratica. Al movimento in soste-
gno dell'aborto questa eccezione pero non &
bastata e ha lanciato una petizione online per
laraccolta di firme puntando all'abrogazione

Gia alla fine di agosto la Chiesa si era rivolta
al governo irlandese per chiedere di riconsi-
derare la decisione di svolgere un referendum.
Per questo era stato organizzato un incontro
trail premierirlandese Leo Varadkar, insieme
ad alcuni ministri, e un gruppo di vescovi gui-
dati dal pastore di Dublino, monsignor Diar-
muid Martin, vicepresidente della Conferen-

Simona Verrazzo

la primavera scorsa un'inchiesta del quo-
tidiano Daily Mail aveva scoperto che al-
cuni medici firmavano il consenso ad-
dirittura via telefonino. Negli ultimi an-
ni la grande disponibilita di pillole a-
bortive online ha fatto esplodere gli a-
borti effettuati al di fuori delle cliniche,
con il risultato - continua Jameson -
«che tenere il conto degli aborti & di-
ventato praticamente impossibile». Gli
ultimi dati ufficiali parlano di 190.406
aborti in Inghilterra e Galles nel 2016,
numero leggermente piti basso nspeno
all'anno precedente anche se si & visto
un amento nelle interruzioni di gravi-
danza trale donne sopra i trent'anni, so-
prattutto quelle non sposate. NellIrlan-
da del Nord, a differenza del Regno U-
nito, I'aborto rimane illegale a meno che
la vita della mamma non sia a rischio.
Questo ha indotto le donne che voglio-
no abortire a recarsi in Inghilterra o Sco-
zia, tanto che da inizio anno il governo
britannico offre loro il servizio gratis.
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per la salute dei piccoli. E I'appello del presidente del-

Diritto alla vita «declassato»:
cosi ['Onu ci sta provando

G

1 Comitato Onu per i Diritti umani sta redigendo un documento in-
terpretativo dell’Accordo internazionale sui diritti civili e politici

(1966), quello che
settembre). Nella b

si occupa del diritto alla vita (cfr Avenire del 21
0zza in preparazione si afferma ovviamente che

l'articolo 6 del trattato del 1966, fondato a sua volta sulla Dichiara-
zione universale dei diritti dell'uomo, riconosce il diritto alla vita di tut-
ti gli esseri umani e che esso «rappresenta il diritto supremo, rispetto al

quale non & permessaal
1

lcuna deroga». Molte affermazioni del testo sono

condivisibili: le limitazioni alla pena di morte, a costruzione, vendita e
uso delle armi, il rispetto dell’ambiente per proteggere la vita delle futu-
re generazioni, il rigetto di ogni incitazione all'odio, la protezione di chi
@ pit esposto e vulnerabile...

Rischia pero di passare
punti 9 e 10 che trattan

inosservata la bomba a orologeria contenuta ai
0 rispettivamente del «diritto» all'aborto e al sui-

cidio assistito. Per il Comitato Onu «gli Stati membri debbono garanti-

re accesso sicuro all'aborto per proteggere

Ecco perché suscita la vita e la salute della donna incinta» e
allarme la b «non possono adottare norme su gravi-
del;l g . OZZLZ‘ danza eaborto contrarie al dovere dinon
Lesto m f ase ¢ 1 farsottoporre le donne ad aborti non si-
elaborazione chiamato cun»dlnoltre «gli Stati nlon flovrebbem
introdurre requisiti umilianti o eccessi

a dare unfl L . vamente onerosi alle donne che richie-
lettura all/Accordo sui  dono di abortire», mentre si richiede di

diritti civili e pglma assicurare ampio accesso ai metodi con-
traccettivi, in particolare in eta adole-
ﬁrmato nel 1966 scenziale. La bozza in preparazione a-

ne per la vita prenatale
trodurre leggi che ricon

bolisce dunque ogni forma di protezio-
ed esercita una forte pressione sugli Stati per in-
oscano I'aborto a richiesta, senza limiti tempora-

1i, se il proseguimento della gravidanza produce disagio nella donna. Vie-

ne tolto ogni riferimento, preced;

dottare misure a tutela

previsto, alla possibilita di a-
del nascituro mentre prevale la linea dell'aborto

come diritto universale, col diritto alla vita solo a partire dalla nascita.
Se approvato, il documento farebbe cadere di colpo tutte le resistenze

che avevano impedito

il prevalere della linea libertaria occidentale in

occasione delle Conferenze del Cairo e di Pechino. La legalizzazione
generalizzata dell'aborto sarebbe non solo consentita ma imposta, in

contrasto con il testo d
ze internazionali.

La bozza non riflette le
frutto di una minoranz:

ell'Accordo del 1966 e con alltri trattati e senten-

convinzioni di tutti i membri del Comitato ed &
a attiva. Se approvata, tuttavia, questa interpreta-

zione (il termine tecnico ¢ "commento generale") avrebbe un forte po-

tere di orientamento su
nadempienti sarebbero
diritti civili e politici. Il

lle legislazioni nazionali, anche perché gli Stati i-
suscettibili di critiche sul rispetto dell’Accordo sui
Comitato ha tolto dalla bozza ogni riferimento

al nascituro, come se la vita incominciasse alla nascita. Ne consegue un
inevitabile declino del livello di protezione del diritto alla vita, non solo
rispetto all'aborto, ma anche a ogni altra forma di manipolazione, sfrut-
tamento, commercializzazione dell'essere umano per applicazioni bio-
tecnologiche. In contrasto con le finalita dichiarate, nulla  proposto per
salvaguardare il diritto delle donne che intendono portare avanti la loro
gravidanza, ne sul dovere degll Stau di prevemre il ricorso all'aborto.

Lofferta rivolta ad aspiranti genitori

Ulilizzare in maniera responsabile gli antibiotici anche

la Societa italiana di neonatologia, Mauro Stronati, su
uno dei temi al centro del Congresso nazionale che si chiu-
de oggi a Milano. «Ogni anno si verificano nel mondo
700mila decessi per patologie sostenute da microrganismi
multiresistenti - sottolinea -. Ma dal 2050 si arrivera a 10
milioni, superando gli 8 milioni di morti per neoplasie».
La neonatologia ha fatto passi da gigante: dallo screening
allargato, che consente di valutare alla nascita piit di 40
malattie e che attualmente ¢ esteso a tutto il territorio na-
zionale, agli enormi progressi con i bambini prematuri.
«Negli anni Sessanta il 90% dei neonati sotto i 1.500 gram-
mi moriva. Di questi oggi il 90% sopravvive - ricorda -.
Non si parla piti di sopravvivenza di neonati di 26-27 set-
timane ma di 23 e anche di 22 settimane. E nata una clas-
se di prematuri ad altissimo rischio che pongono impor-
tanti problemi etici e morali. Bisogna decidere se interve-
nire 0 meno, fare tutto il possibile per il neonato senza ca-
dere nell'accanimento terapeutico». Un'altra necessita ¢ la
vaccinazione delle mamme in gravidanza per proteggere il
bambino da possibili infezioni e l'assunzione dell'acido
folico per prevenire la spina bifida. «Purtroppo non tutti i
neonati in Italia hanno gli stessi diritti - nota il presiden-
te - Cisono discrepanze fra Sud e Nord, con una differenza
del tasso di mortalita del 30% e difficolta anche per le don-
ne straniere, meno seguite in gravidanza rispetto alle ita-
liane, con conseguenti rischi per il nascituro.
Giovanna Sciacchitano
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e recenti notizie di un possibile editing ge-
netico praticato sugli embrioni umani e-
scono dalla ristretta cerchia dei ricercatori
earrivano al grande pubblico. Anche il mer-
cato, sempre attento alle possibilita di gua-
dagno, ha cominciato a interessarsi al filone del-
la diagnosi genetica per assicurare, si dice, una
gravidanza serena. Sono gia diversi i siti che in
cambio di un invio di proprio materiale biologi-
co ediun congruo pagamento forniscono la map-
padel Dna personale. In Svizzera propongono di
analizzare il Dna per vedere se e quando si per-
deranno i capelli inducendo a usare i (carissimi)
prodotti preventivi, la cui efficacia ¢ ovviamente
assicurata.
Dalla Svizzera arriva anche la proposta di esten-
dere la diagnosi pre-impianto a tutti coloro che
programmano una gravidanza. Si tratta di un'a-
berrazione commerciale che fa leva sull'ansia
crescente che i nostri contemporanei hanno in
materia di salute e di generazione. Dal punto di
vista delle procedure scientifiche, questa propo-
stacomporta che tutti gli esseri nascano per mez-
z0 della provetta. Una cosa simile succede gia per
coloro che, invece di fare la donazione del cor-
done ombelicale a beneficio di chi puo averne
bisogno, lo conservano a pagamento per ricor-
rervi in caso di malattia futura, con probabilita

0S0yOVQxMzoyOToyMyMji1ZFUg==

ansiosi di eliminare in laboratorio
ogni difetto dal proprio erede ¢ una
seduzione commerciale che manipola
il senso umano della generazione

di utilizzo bassissime.

Ma come valutare la proposta di un simile ri-
corso sistematico al concepimento in vitro per
avere figli sani? In particolare: se la tecnica lo con-
sente, perché non selezionare in provetta un fi-
glio che nasca senza malattie genetiche? Occor-
re distinguere almeno due ambiti. Innanzitutto
quello concernente le persone che sanno di es-
sere portatrici di malattie genetiche gravi. Per
questi casi, dal punto di vista giuridico,Corte
costituzionale e tribunali hanno ammesso la
diagnosi preventiva. Il ragionamento che i giu-
dici fanno per questi casi ¢ il seguente: se il fe-
to sara affetto da una malattia tale da spingere
all'aborto terapeutico, allora & meglio prevenir-
lo con la diagnosi sull'embrione. Da un punto
divistamorale il problema & complesso, e la via
dev'essere quella di cercare diagnosi e cura per
gli embrioni malati.

Un secondo ambito & quello dell’ansia indotta.
Qui la diagnosi pre-impianto ¢ una pratica in-
sensata per varie ragioni. Dal punto di vista scien-

per la vita italiano
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Figli «perfetti», il mito cresce in provetta

di Michele Aramini

tifico la diagnosi & problematica e non assicura
una lettura precisa del Dna. Un conto & analiz-
zare il sangue con un numero elevatissimo di cel-
lule, un altro ¢ analizzare una singola cellula em-
brionale. Le possibilita di errore crescono espo-
nenzialmente. In secondo luogo, molti difetti ge-
netici sono poco rilevanti - nessuno di noi é per-
fetto - oppure non avranno alcuno sviluppo nel-
la vita del soggetto, quindi & inutile compiere
queste indagini.
Da un punto di vista umano e morale, ci si deve
rendere conto che queste pratiche modificano il
modo di mettere al mondo i figli: invece di esse-
reun evento spirituale, la generazione diventaun
fatto tecnico da affidare a medici e biologico con
l'obiettivo utopistico di avere un figlio perfetto.
Sappiamo pero che non ci sono figli perfetti, o-
gnuno di noi & quello che ¢, e i genitori devono
accogliere il figlio cosi com'é e come sara: non lo
si puo amare solo se ¢ privo di difetti, semplice-
mente perché non sarebbe amore. Anche se fisi-
camente in ordine, i figli potranno peraltro di-
ventare dipendenti dai social, dalla droga, po-
tranno ammalarsi per comportamenti scorretti.
E cosa si fara in questi casi? Saranno ripudiati?
Al posto dell'ansia indotta occorre piuttosto re-
cuperare il senso del dono che i genitori fanno di
sé ai figli, con la disponibilita ad abbracciare la
persona umana che arriva.
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Sclerosi multipla, le staminali
contrastano I'inflammazione

mondo della ricerca. Dallo studio Stems, avviato a fine

Due notizie positive per la lotta alla sclerosi multipla dal

maggio all'ospedale San Raffaele di Milano dall'‘équipe
guidata da Gianvito Martino con l'infusione di cellule stami-
nali neurali, ¢ giunta la scoperta del ruolo di una proteina nel
meccanismo di sviluppo della malattia. Secondo il lavoro, le
cellule, una volta infuse, riducono I'infiammazione nel cervel-
lo dovuta alla malattia attraverso il rilascio di una proteina po-
co conosciuta, il TGF-R2: «Ha un ruolo fondamentale e ne-
cessario - spiega Martino -. Senza di lei tutta 'azione tera-

peutica sarebbe indebolita».

Dopo ladelibera dell'Aifa sul imborso, & in corso 'inserimento
nei Prontuari terapeutici regionali del farmaco daclizumab, ap-
provato dalla Commissione europea lo scorso anno per le for-
me recidivanti remittenti della sclerosi multipla. Si tratta di un
anticorpo monoclonale che si somministra con un'iniezione
sottocutanea (quindi anche a casa propria): il farmaco mira a
ristabilire I'equilibrio del sistema immunitario, promuovendo
la tolleranza immunitaria e contrastando la malattia. (En.Ne.)

Giovedi, 28 settembre 2017

Per i nostri bambini meno nozioni e pitt emozioni

icordi la prima volta

che hai visto nevicare?

O il momento in cui
hai messo un seme nel
terriccio e pian piano hai
visto crescere la pianta?
Linfanzia spensierata che tutti abbiamo
vissuto, quando un semplice cartone
animato ci faceva sognare? Tutti i bambini
sognano a occhi aperti, senza
condizionamenti o etichette. I bimbi, nella
loro purezza, fantasticano su quella che sara
la loro vita futura, si cibano quotidianamente
dei sogni, come se non ne potessero farne a
meno. Annaffiano abbondantemente le loro
speranze, le fanno crescere protette in quel

grande orto che si chiama mente libera. Gli
adulti, inquadrati con naturalezza nello
schema della societa, sono condizionati da
nazionalita, cultura, consuetudini. Aspetti
spesso positivi, ma che talvolta rischiano di
ridimensionare i sogni dei loro bambini.
Laspettativa che essi nutrono nei confronti
dei figli rischia di diventare spesso
controproducente per la loro anima. Perché
vogliamo un bambino che sappia dirci i
nomi delle capitali europee se poi non sa
gestire la sue emozioni come collera o
tristezza? I genitori oggi fanno di tutto per
accelerare le conoscenze dei figli, gli
modellano addosso planning degni dei
migliori manager: due ore di inglese alla
settimana, lo sport, lo studio. E il gioco?
Molti bambini gia a sei anni soffrono lo

stress di un adulto. Io mi ritengo fortunato,
in questo senso. Ho vissuto un'infanzia
felice, passando molto tempo con i miei
coetanei. Ci inventavamo storie, sudavamo
insieme sul campetto di calcio del quartiere.
Si litigava, anche. Ma era vita vera, la vita dei
bambini. La rabbia, la gioia, lo scherzo e il
pianto erano emozioni che ogni giomno
condividevamo in modo naturale. Da
un'esperienza simile, a mio avviso, nasce in
un bambino la consapevolezza di se stesso.
Anche dei propri limiti. Un bimbo che inizia
con naturalezza a lavorare sulla sua anima
sara, da adulto, maggiormente in grado di
ascoltarsi. Per questo credo che sia
opportuno educare i bambini alle emozioni
e non alle nozioni.
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«Cosi ho recuperato un paziente vegetativo»

Contro la Sla

la strategia
personalizzata

ISP

a Sla (Sclerosi laterale a-
miolroﬁca) viene definita
"malattia rara" ma, secon-

do alcuni studi, negli ultimi an-
ni i casi sono in aumento. In I-
talia, oggi, le persone colpite so-
no circa seimila, di entrambi i
sessi, pur con una lieve pre-
ponderanza per gli uomini. A
Torino domani si terra il secon-
do Simposio nazionale sulla
Sla, alcuni tra i pilt importanti
esperti italiani e internazionali
si confronteranno sui recenti
sviluppi della ricerca scientifica
e sui nuovi trattamenti dispo-
nibili. Spiega il neurologo re-
sponsabile dell'area Sla del Cen-
tro clinico Nemo di Milano, Ch-
ristian Lunetta, membro della
commissione medico-scientifi-
ca di Aisla (Associazione italia-
nasclerosi laterale amiotrofica):
«Lastrada e ormai chiara. Le cu-
Te vanno sempre pitt persona-
lizzate sulla base delle specificita
cliniche del paziente, come gia
staaccadendo nelle terapie con-
tro il cancro. Imparando dagli
errori commessi in passato, tut-
ta la comunita scientifica sta o-
1a facendo un salto di qualita,
cambiando la stessa modalita
di ricerca: per curare ci si deve
basare su specifici marcatori cli-
nici e biologici del paziente. Cer-
to, @ il rischio che qualcuno si
senta escluso perché non pos-
siede tali condizioni ma, a co-
sto di essere impopolari, & 1'u-
nica strada possibile per pro-
porre strategie di cura davvero
efficaci».
Iniziano ad arrivare risultati
importanti, comeil nuovo far-
maco Edaravone, in grado di
rallentare moderatamente la
degenerazione motoria cau-
sata della malattia. UAgenzia i-
taliana del farmaco ne ha da
poco accolto la domanda di
inserimento nella lista dei 648
farmaci a carico del Sistema
sanitario nazionale per pa-
zienti con durata di malattia
inferiore a due anni e con buo-
na funzionalita respiratoria e
motoria. «Esistono poi nuovi
strumenti diagnostici - conti-
nua Lunetta - che permettono
distudiare direttamente l'evo-
luzione della malattia in vivo,
utilissimi per verificare preci-
samente I'efficacia delle cure
nei singoli pazienti: una pos-
sibilita impensabile pochi an-
ni fa. Anche la ricerca geneti-
caeéfondamentale e ci sta con-
sentendo di spiegare la com-
parsa della malattia, la diffu-
sione, lo sviluppo, fino ad ar-
rivare a nuove ipotesi di ri-
sposta terapeutica.
11 Simposio di Torino, organiz-
zato da Aisla e da AriSla (Fon-
dazione italiana di ricerca sulla
sclerosi laterale amiotrofica), si
occupera anche dei diritti delle
persone con Sla, come la liberta
di scegliere o rifiutare i tratta-
menti terapeutici e la possibi-
lita di accedere alle sperimenta-
zioni cliniche, senza tralasciare
il tema dell'«empowerment del
paziente», con le migliori espe-
rienze di coinvolgimento del
malato nella fasi di ricerca.
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uindici anni fa, all’eta di 20 anni, un
incidente d'auto aveva ridotto Philip-
pe (nome di fantasia) in stato vegeta-
tivo: nessuna consapevolezza di sé e
del mondo esterno, nessun tipo di co-
municazione, nessuna coscienza. Inu-
na parola: irreversibile. Ma ora un esperimento
dirompente stravolge quelle che fino a oggi la
neuroscienza riteneva certezze: dopo un me-
se di elettrostimolazioni al nervo vago, il ra-
gazzo, ormai 35enne, ha ricominciato a com-
prendere cio che gli avviene attorno, ricono-
sce le persone, esegue semplici azioni che gli
vengono richieste, palesa sentimenti e reazio-
ni. Insomma, ha recuperato la coscienza. E
dallo stato vegetativo "irreversibile" (aggetti-
vo cosi smentito dai fatti) & passato a quello
che gli scienziati chiamano stato di minima
coscienza. Philippe & tornato.
Lascoperta, resa nota dalla rivista Current Bio-
logy, @ stata messa a segno da Angela Sirigu,
neuroscienziata sarda "prestata” da 18 annial-
la Francia, dov'e direttore di ricerca all'Istitu-
to di Scienze cognitive "Marc Jeannerod” del
Centro nazionale di ricerca scientifica (Cnrs)
a Lione. Sono molti gli esperimenti che nel-
I'ultimo decennio hanno permesso di scopri-
Te una coscienza in pazienti ritenuti erronea-
mente in stato vegetativo (secondo la comu-
nita scientifica, ben il 40% delle diagnosi di
stato vegetativo erano errate), ma il caso di
Philippe ¢ tutt'altro: «C'uomo era davvero in
stato vegetativo - spiega la scienziata -, la dia-
gnosi era certa, da 15 anni non aveva alcun
contatto con il mondo circostante e pareva ef-
fettivamente irreversibile».
Dottoressa Sirigu, & questo a fare del suo la-
voro una scoperta eccezionale e rivoluzio-
naria?
Non spetta a me dirlo, naturalmente. Ma ab-
biamo scelto questo paziente proprio per la sua
gravita: in 15 anni, dal giorno dell'incidente,
non aveva mai dato alcun segno di cambia-
mento. Volevamo essere certi che, se in seguito
alla stimolazione del nervo vago si fosse verifi-
cato qualche miglioramento, non potesse di-
pendere da un caso ma dal nostro trattamento.
Com'e nata l'idea, e in che cosa consiste la
tecnica sperimentata sul paziente?
Dasempre mi occupo di lesioni cerebrali e stu-
dio gli aspetti legati ai disturbi della coscien-
za, tema drammaticamente attuale. Ci siamo
posti questa domanda: in che modo restau-
rare la coscienza nei pazienti che I'hanno per-
sa e che vivono in stato vegetativo? La nostra
ipotesi, che dovevamo verificare, era che la sti-
molazione del nervo vago potesse rivelarsi ef-
ficace, poiché & connesso proprio alle zone
cerebrali della coscienza. Con un piccolo i
tervento chirurgico, durato una ventina di mi-
nuti, abbiamo messo degli elettrodi intorno
al nervo, alivello del collo, impiantando con-
temporaneamente sul petto, sotto pelle, uno

La neuroscienziata Angela Sirigu

La clamorosa scoperta della
neuroscienziata italiana
Angela Sirigu, che con

la sua équipe a Lione

ha riattivato la coscienza
di un uomo da 15 anni
considerato «irreversibile»
stimolando il nervo vago

stimolatore in grado di trasmettere gli impul-
si agli elettrodi: quando diamo inizio alla sti-
molazione, grazie all'attivita del nervo vago si
raggiungono regioni del cervello preposte al-
la coscienza, come il talamo e la stessa corteccia
cerebrale. Il trattamento ¢ durato sei mesi per
24 ore al giorno, con questi ritmi: 30 secondi
di stimolazione e 5 minuti di pausa.

E quando avete iniziato a vedere i primi cam-
biamenti?

Giadopo il primo mese, ma con il tempo ab-
biamo avuto evidenze sempre maggiori: chiu-
deva gli occhi e li riapriva su nostra richiesta,
se gli parlavamo spostandoci nella stanza lui
ci seguiva con lo sguardo, gli chiedevamo di
girare la testa a destra o a sinistra e lo faceva,
reagiva a fatti improvvisi, ad esempio sbarra-

va gli occhi se ci si avvicinava di colpo a lui.
Poi siamo arrivati al punto che, mentre la te-
rapista gli leggeva le pagine di un libro, di-
mostrava un‘attenzione sostenuta, e lo stesso
accadeva quando ascoltava le sue musiche pre-
ferite. Per due volte ha anche pianto.

Ha avuto reazioni all'ingresso di qualche
parente o amico?

Soprattutto con lamadre: quando entrava lei,
non smetteva di seguirla con lo sguardo.

E cosa succedeva interrompendo la stimo-
lazione? 1l paziente regrediva?

Posso dire che tutto & rimasto stabile, ma non
mi spingo oltre perché lo studio, iniziato due
anni fa, ¢ ancora in corso. Anzi, continuera
in modo molto pitt ampio, mettendo insie-
me le forze di vari centri di ricerca, per con-
fermare ed estendere il potenziale terapeuti-
co di questa tecnica.

Lei & una neuroscienziata e non una bioeti-
cista, ma certamente un trattamento capace
di ripristinare la coscienza in una persona
che I'aveva persa ribalta ogni prospettiva e
rimette in discussione la posizione di chi ne-
ga ogni speranza di recupero nei pazienti in
stato vegetativo, addirittura arrivando in
qualche caso a sentenziarne I'eutanasia in
quanto "irreversibili"...

Da oggi la parola "irreversibile" non si potra
piu dire. Sottolineo il fatto che il nostro pa-
ziente non parla e non si muove, masolo per-
ché ha danni alle zone del cervello che go-
vernano la parola e il movimento: senza quei
danni "meccanici" oggi avrebbe la volonta di
farlo. Capisce tutto.

Quali prospettive apre il vostro studio?
Intanto e stato molto i 1mp0name scoprire che
i cambiamenti osservati dopo la stimolazio-
ne del nervo vago riproducono esattamente cio
che accade in natura quando un paziente mi-
gliora autonomamente da stato vegetativo a
stato di minima coscienza, il che suggerisce che
abbiamo attivato un meccanismo fisiologico
naturale. Inoltre I'esperimento dimostra che
anche in pazienti gravissimi, finora ritenuti
privi di speranza, dopo molti anni la plasti-
cita del cervello permane (la Pet ha registrato
la comparsa di nuove connessioni nervose) e
che un recupero della coscienza & sempre pos-
sibile. Ora dovremo passare a sperimentare il
trattamento su un numero pitt ampio di pa-
zienti: crediamo che sia vitale soprattutto per
le persone in stato di minima coscienza, per
dare loro maggiori possibilita di comunicare
con il mondo esterno.

L'umanita raggiunge i pianeti lontani, ma il
cervello resta un universo ancora in buona
parte sconosciuto...

Da neuroscienziata cognitiva, il mio obietti-
vo & anche comprendere i meccanismi neu-
rali della coscienza. Questo studio € un gran-
de passo avanti per scoprire I'affascinante ca-
pacita della nostra mente di produrre espe-
rienze conscie.
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Dal coma si esce con tutta la societa

JIOCOOMdIL

a Giornata europea dei risvegli in

Spagna ¢ a Valencia, da dove scri-

vo per raccontare 'esperienza del-

I'associazione di volontariato «Gli

amici di Luca» impegnata in un ge-
mellaggio con lassoclazmne spagnola
«Nueva Opclon» E un'iniziativa parma
alcuni anni fa grazie ai progetti europei
che hanno unito 9 Paesi partner (capo-
fila per I'ltalia «Futura»), in un'iniziativa
di confronto e riflessione sulle azioni le-
gate alla ri-socializzazione delle persone
con esiti di coma. Da quella collabora-
zione & nata la «Giornata europea dei ri-
svegli», in programma il 7 ottobre, che
prosegue con il testimonial Alessandro
Bergonzoni I'opera di sensibilizzazione
sul tema del coma, dei disordini della co-
scienza e delle gravi cerebrolesioni ac-
quisite. E un percorso che ci ha permes-
so di portare in Europa tutta l'esperien-
za maturata con la Casa dei Risvegli Lu-
ca De Nigris, struttura pubblica dell'A-
zienda Usl di Bologna, nella quale la cen-
tralita della famiglia, nel rispetto dei suoi
ritmi e tempi di vita quotidiana, ha per-
messo la nascita di un modello innova-
tivo nel suo genere riconosciuto in Italia

0S0yOVQxMzoyOToyMyMji1ZFUg==

e in Europa, per tutelare e formare la fa-
miglia come risorsa, "curata e curante”
nel corso della malattia.

Non a caso siamo ora in Spagna. Qui ab-
biamo trovato un approccio che rispec-
chia il nostro modo di operare, con
realta associative che non abbiamo tro-
vato in altri Paesi: € il caso del Belgio, ri-
goroso nella ricerca sul coma quanto

Lesperienza europea della Casa
dei risvegli di Bologna, in vista
della Giornata del 7 ottobre,
conferma che il recupero di chi
ha subito gravi traumi dipende
anche dal contesto ambientale

debole nell'associazionismo e nei rap-
porti con le famiglie, frutto di una cul-
tura e di un sentire diversi. Anche I c'&
attenzione verso i segnali di risveglio
ma, mentre da noi sottendono la spe-
ranza di miglioramento, Ii sono I'anti-
camera verso scelte eutanasiche stabili-
te per legge. E un fatto difficile da capi-
re. Perché i ragazzi che sono con noi qui
aValencia, e che domani debutteranno
al Teatro Olympia, hanno da racconta-

re storie di traumi, di coma, di riabili-
tazione e di risveglio. Un risveglio che
non ¢ stato facile e di cui portano i se-
gni nel corpo e nello spirito. Son percorsi
che hanno traumatizzato anche le fa-
miglie lasciando momenti non risolti
con il destino, la societa, a volte con la
fede. Tutto questo si rispecchia in una
sorta di tempesta che fa parte dello spet-
tacolo che metteranno in scena, «In pro-
gress», con la regia di Alessandra Corte-
si, Nicola Bonazzi e Deborah Fortini.
Alla ricerca di un approdo possibile,
scendendo in platea a incontrare quel
pubblico che rappresenta la societa dal-
la quale si aspettano risposte.
Tutti noi possiamo darle. E chiaro che le
aspettiamo dalle strutture sanitarie, dal-
la politica, da chi governa e deve - do-
vrebbe - rispettare la cittadinanza delle
persone con disabilita. Le speriamo an-
che da papa Francesco che domenica sara
a Bologna, terra della Casa dei Risvegli.
Un suo qualunque segnale - ricordiamo
ancora quello di Wojtyla anni fa nei con-
fronti delle persone in stato vegetativo -
sarebbe un grande dono.
*direttore Centro studi ricerca
sul coma-Gli amici di Luca
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letture

Essere e amore
la vita nascente
secondo Casini

’ umanesimo ¢ la storia del di-
venire del mondo. Sul fron-

tone del tempio I'antica sa-

pienza greca scolpi un giorno

il motto della civilta, facendo
dell'vomo il soggetto e l'oggetto del sa-
pere: "conosdi te stesso". E fu dato al-
l'uomo d'esser misura di tutte le cose. I
passaggi di civilta, fino ai giorni nostri,
fra luci e ombre, tennero fisso quel fa-
1o: nel disegno dell'uvomo vitruviano di
Leonardo lo vediamo come un emble-
ma; nelle lotte diliberta, nella intuizio-
ne dei diritti nativi,
nella coscienza d'u-
nasocialita it esi-
gente ne sentiamo
la crescente spinta
storica. E insieme

-VITA attraversiamo nel-
NASCENTE MW S
PRHAPIRTRA nite tragedie dell'a-
verlo tradito con la

distruttivita e la
morte, alternando
il sogno di fratellanza con gli immensi
cimiteri dei ricorrenti olocausti.

11 secolo passato, breve e insanguina-
to, ha segnato una sorta di estenuazio-
ne della fiducia nell'uomo, e lo ha fat-
to preda dell'angoscia che coglie chi
non sa pil se stesso, il senso della vita
e della morte, i pensieri sperduti nel
dubbio dell'assurdo e del nulla. Cosila
domanda che oggi I'uvomo ancora si
pone torna a essere il radicale "chi sei?"
che cerca risposta per rifondare I'uma-
no, in una sorta di nascita nuova.
«Nuovo umanesimo» ¢ espressione che
compare nel titolo di un libro, fresco
di stampa, di Carlo Casini (Vita na-
scente. Prima pietra di un nuovo umane-
simo, San Paolo 2017, euro 14,50). Fra
i molti scritti dell'autore, notissimo de-
fensor vitae e storica colonna portante
del Movimento per la vita, questo vo-
lume snello e intenso i pare il com-
pendio di un intero pensiero. Lucido,
argomentato e appassionato. Vi tra-
spare |'intonazione educativa del do-
cente, |'esperienza di vita giuridica e
politica, I'impegno sociale. E sicura-
mente la fede. Non per nulla in aper-
tura accolgono il lettore le parole di
due grandi personaggi, entrambi san-
ti, che l'autore ebbe amici: Madre Te-
resa di Calcutta e Giovanni Paolo IT, a
rammentare che, in un mondo dove
I'aborto & chiamato diritto, il figlio nel
grembo & il pit1 povero dei poveri, ed &
al tempo stesso qualcuno che «hail vol-
to di Gesti Cristo».

All'umana ragione l'autore affida la ri-
cerca della risposta su "chi & 'uvomo”,
rievocando I'evoluzione del diritto, che
ha superato le molte oppressioni del
passato e proclamato |'eguaglianza fra
tutti gli esseri umani, eppure ancora
conosce la cultura dello scarto. E poi
le antinomie fra il diritto alla vita di o-
gni essere umano e la cecita incoeren-
te di limitarlo o negarlo al figlio nel
grembo. Per questo |'autore dedica un
intero capitolo allo "sguardo”, con
profondita meditativa di grande in-
tensita. E sulla vita nascente del figlio
riscopre la relazione d'amore della fa-
miglia, e poi la rete dei legami sociali
che ne discendono. Fino aricucire il pa-
norama intero nella sintesi di una in-
tuizione che & insieme speranza e fe-
de, vale a dire la coincidenza dell’a-
more con 'essere. Provate a ridirlo, ma
riscritto cosi: del’Amore con I'Essere.
E tutto si fa luce.

Da leggere, da tenere accanto come un
manuale.
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