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IL LEGISLATORE E E RESTA SOVRANO

DOVE ARRIVARE
NON SI PUO

GiuseEPPE ANZANI

occiata no, rimandata a settem-
bre. Quando il Parlamento avra
fattoicompitia casa, cosila Cor-
te costituzionale, con una ini-
ziativa senza precedenti, ha so-
speso il suo giudizio sulla norma che vieta
l'aiuto al suicidio.
Bocciarla no, non si poteva. La norma penale
eun comando generale e astratto rivolto a tut-
ti; abrogare il divieto contenuto nell’art. 580
del codice penale avrebbe prodotto conse-
guenze aberranti. Avrebbe storpiato a rovescio
il principio per cui la tutela della vita e «all’es-
senza dei valori supremi sui quali sifondala Co-
stituzione italiana», come disse la Corte nel
1997. Il suicidio e tra gli eventi umani una tra-
gica sconfitta esistenziale. LOms dedica ogni
anno una giornata per la sua prevenzione nel
mondo. In Italia, I'istat conta circa 4mila suici-
di. Le spinte di morte non vengono da soffe-
renza fisica, se non assai di rado (6 per cento);
perilresto, ognuno sa che esistono dolori del-
I'anima e disperazioni non meno cocenti, le-
gate a depressioni, sventure, rovesci, talvolta a
rimorsi o sensi di rovina e vergogna. Un luogo
dove i suicidi ci angosciano di pit € il carcere:
uno alla settimana (e quest’anno, giunti a 40
settimane, sono gia 50). Se si cancella la nor-
ma che punisce 'aiuto al suicidio (cioe il co-
mando dilegge che vale per tutti), trovate giu-
sto anche che qualcuno reggalo sgabello e aiu-
ti chi annoda all'inferriata il laccio che stringe
la gola? E se si teorizza la liberta e il "diritto di
morire" come e quando si desidera, vi sentire-
ste di aprire la finestra a un disperato che vuo-
le liberamente gettarsi di sotto?
Sidira che non a questo siintendeva arrivare a
Milanoin Corte d’assise, e certo neanche a Mar-
co Cappato starebbe bene una soluzione cosi
aberrante. Lobiettivo, neanche tanto nascosto
ma ostentato, ¢ 1’eutanasia. MaI'aiuto al suici-
dio, secondo ricerche comparatistiche svolte
in 42 Stati membri del Consiglio d’Europa, &
punito in 36 Paesi: lo dice la Corte di Strasbur-
go, nellasentenza "Koch v. Germania" del 2012.
Persino in Olanda, Paese che introdusse 'eu-
tanasia nel 2001, si ritocco 'art. 294 del codice
penale, punendo I'aiuto al suicidio col carcere,
salvo per il medico che segue i protocolli e le
condizioni e i filtri stabiliti. Altro che volente-
rosi privati, emersi ora franoi. Sicché lanon ca-
ducita dell’art 580 in caso di ipotetico diverso
«assetto normativo concernente il fine vita»
(cosidice) avrebbe suggerito come formula pitt
acconcialainammissibilita della questione nel
processo, vertente proprio sul 580 in vicenda
privata (e neanche di «fine vita», in senso ter-
minale). La Corte e chiamata a giudicareleleg-
gi, manon a crearle; non si puo chiederle di fa-
re il catalogo dei suicidi aiutabili e dei suicidi
non aiutabili, e quando e perché e con che co-
sa e se lo possono fare i medici o tutti quanti.
La Corte, dunque, questo non I'ha fatto. Ma
ha messo in mora il Parlamento, fissandogli
un termine e prenotando 'esame di ripara-
zione a settembre. Non e difficile rammenta-
re, pero, che il Parlamento & sovrano e che
I'invito non ha certo I'effetto giuridico di una
intimazione. E allora?
Resta da capire, quando si potra leggere il te-
sto dell’'ordinanza, quali spiragli suggerisce la
Corte per una revisione dell’attuale «assetto
normativo concernente il fine vita» di cui so-
pra; auspicando che in questa nebulosa dizio-
ne non si insinuino brecce eutanasiche, esse
si contrarie ai valori solidaristici e alla tutela
della vita umana che appartiene — ripetiamo-
lo cio che essa stessa scrisse nella sentenza 35
del 1997 - «all'essenza dei valori supremi sui
quali si fonda la Costituzione italiana.
Frattanto, c’e una parola che manca total-
mente, nell’aula giuridica e nel dibattito so-
ciale, al di la del diritto confuso; € la parola
"cura". La cura e cio che davita alla vita quan-
do il dolore del corpo e dell’anima I'affatica e
laprostra. La curanon e "il trattamento", il far-
maco, il presidio; la cura ¢ lo sguardo della
prossimitasolidale che ci mantiene umani, in
luogo della soluzione letale. Labbandono e in-
vece 'ombra che ha gia spento la vita, prima
della pozione di morte.
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Quotidiano di ispir_azione cattolica

Il fatto. La Consulta rinvia la sentenza sulla morte di Dj Fabo e invita
a legiferare entro un anno. Resta sospeso il processo a Cappato che esulta

«Sul suicidio assistito
decidano le Camere»

Dalla Consulta un inedito pressing sul Parlamento

RAPPORTO MIGRANTES: VIA NON SOLO | GIOVANI

aliani.all’estero

senZalavoro
. %, ot a—r
i calzelh bianchi

Luca LivERANI

Fanno le valigie per cercare una vita migliore. E sono sempre di pili: giovani,
intere famiglie con bambini, ma anche uomini e donne maturi. Negli ultimi
12 anni sono aumentati del 64,7%. Sono gli italiani. Dal 2006 al 2018 la mo-
bilita dei connazionali & passata da 3,1 milioni di iscritti a 5,1 milioni. Solo
I'anno scorso i nuovi iscritti all’Aire sono stati 243 mila. LTtalia del 2000 - con
oltre 5 milioni di stranieri residenti — continua a essere terra di emigrazione.

MARCELLO PALMIERI

Lattuale formulazione del-
I'articolo 580 del Codice pe-
nale, che puniscel'aiuto al sui-
cidio, «lascia prive di adegua-
ta tutela determinate situa-
zioni costituzionalmente me-
ritevoli di protezione e da bi-
lanciare con altribeni costitu-
zionalmente rilevanti». Cosila
Consulta, chiamata a pro-
nunciarsi sui principirelativi al
caso giudiziario dellamorte di
Dj Fabo, ha rimandato la de-
cisione al Parlamento aggior-
nandosi al settembre 2019.
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evita

In Olanda
piu hospice
meno morti
a richiesta

Maria GRISTINA GiONGO

In Olanda dopo anni di au-
mento dei casi di eutanasia,
salitia partire dal 2003 dame-
nodi2.000a6.585nel 2017, si
sta verificando un calo, im-
provviso einaspettato, del 9%.

NELL’ INSERTO CENTRALE

Sale ancora lo spread (oltre i
320 punti) ebanche sotto pres-
sione in Borsa ma il governo
per ora tiene il punto: la ma-
novranon cambiera, afferma-
no il ministro Tria e i vicepre-
mier Salvini e Di Maio. Ten-
sioni con il Colle, il leader del-
laLega minaccia il veto sul bi-
lancio Ue. Domani sera il giu-
dizio di S&P sul rating. Mentre
il capitolo pensioni non & an-
cora chiuso e potrebbe diven-
tare oggetto di limature se la

Bilancio. Tria: lo spread cosi alto non ¢ sostenibile

«Manovra avanti»
Ma sulle pensioni

possibili limature

Senato

«Legittima»
difesa
Primo si
alla legge

Al Senato 195 si, favorevoli an-
cheFieFdleil Pdvotaconla
maggioranza l'articolo-chia-
ve. Salvini esulta. Magistrati
critici: misure poco chiare. 1l
ddl passa alla Camera.
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GRAZIE ALLA DOMOTICA
LA CASA E INTELLIGENTE
MA QUALCHE RISCHIO C’'E

Ambiente e salute

Citta chiuse ai diesel
Tutti i pro (e i contro)
dei blocchi alle auto

Massimo CALvi

Dallo scandalo Dieselgate in poi, cioe
da quando, nel 2015, & emerso che di-
verse case truccavano i test sulle emis-
sioni, le auto alimentate a gasolio sono
diventate il nemico numero uno da
combattere nelle citta. Ma i diesel sono
veramente cosl pericolosi? Qual e I'im-
patto reale sull’ambiente e sulla salute?

A PAGINA 3

Chiesa, giovani, famiglia
Il legame che esiste

tra i due Sinodi

(Dove sono gli adulti?)

Francesco DeL Pizzo

Parlando al Sinodo sui giovani, papa Fran-
cesco ha usato un’espressione fortemente
evocativa — «il virus dell’autosufficienza» —
per mostrare come nella trama che tiene u-
nita nella storia I'umanita e gli uomini, la
Chiesa e la cultura, la fede e la vita, la mi-
naccia sembri arrivare dall'interno dell’or-
ganismo stesso, come appunto fa un virus.
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Lintervento

Salvare vite, pensando
tutti i «<se» del mondo
E soccorrere ancora

REGINA CATRAMBRONE

frail rientro da Bologna e I'arrivo in Ban-
gladesh, finalmente ho avutoil tempo per
rimettere in ordine i pensieri e le emo-
zioni dopol'evento organizzato da Sant’E-
gidio “Ponti di Pace 2018”. Ci sono stati
parecchi incontri interessanti, e quello a
cui Moas ha partecipato € stato “Migra-
zioni e futuro: i corridoi umanitari”.
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QUERINIANA

Marina Corradi

NICOLAS STEEVES

parte della sua “trilogia morale™
«|l male non va mai tollerato»
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Musica

Intervista: Saioa Hernandez,

il soprano dell’Attila di Verd

che aprira la stagione alla Scala
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Sport
Sci: sabato riapre il circo bianco

Incognite azzurre. Goggia ko
Ultime discese per Lindsey Vonn
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i sono bambini che vengono

al mondo contenti. E altri che

non paiono soddisfatti del
pianeta su cui sono atterrati. Pietro,
era di questi ultimi. Debutto, a pochi
giorni, con strilli da aquila nel cuore
della notte. Furioso, paonazzo, senza
fiato. Noi due, terrorizzati, corremmo
al pronto soccorso. Un vecchio
medico gli diede appena un'occhiata:
coliche del lattante, disse, e ci mando
via con una blanda medicina.
(Voltandomi, gli colsi sulle labbra un
S01TiS0: ne avete, ragazzi, di strada da
fare). Le coliche di Pietro ci
sequestrarono le notti. Alle due quei
pianti acuti erano come l'urlo di un
sergente, e non c'era che da obbedire.
Con mio marito al mattino ci

guardavamo sbalorditi: noi fino ad
allora viziati, noi liberi,
improvvisamente tiranneggiati da
uno appena nato. Poi Pietro
comincio con le otiti. Smetteva di
strillare, cullato dal movimento, solo
se lo si portava in giro in auto. Albe di
vacanze in montagna, allora, con le
cime attorno a noi che si
illuminavano, e il piccolo despota,
dietro, finalmente addormentato.
Noi stanchissimi ma, in fondo,
sorridenti. Avevamo, adesso,
qualcuno pii caro di noi stessi, cui
pensare. Uno per cui avremmo fatto
qualsiasi cosa. Il baricentro stesso del
nostro cuore si era spostato - o, forse,
quell'antro acerbo si era allargato.
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Malati terminali accolti: cosi si applica la legge

i Danilo Pogei

ara frutto di una collaborazione tra

I’Azienda sanitaria e 1’Associazione

nazionale tumori il nuovo hospice di
Viggiano, in provincia di Potenza. La
giunta regionale della Basilicata ha ap-
provato un progetto di sperimentazione
gestionale per la realizzazione, nell’area
della Val d’Agri, di una struttura con set-
te posti letto, dedicati alla terapia del do-
lore per malati oncologici in fase termi-
nale. «Fra le nostre priorita — ha spiega-
to la vicepresidente della Regione Basili-
cata, Flavia Franconi - ¢ quella di assi-
curare il rispetto della dignita e dell’au-
tonomia della persona, il bisogno di sa-
lute, I'equita nell’accesso all’assistenza,
la qualita delle cure e la loro appropria-
tezza. In quest’ottica rivestono per noi

La Regione Basilicata apre

la strada a una struttura

in Val d’Agri dedicata a pazienti
oncologici. Un modo concreto
per dare speranza nel fine vita

un posto importante le persone che ne-
cessitano di cure palliative e dell’accesso
alla terapia del dolore, nell'ambito dei
Livelli essenziali di assistenza».

La struttura di Viggiano fornira una se-
rie di prestazioni di tipo medico, infer-
mieristico, di recupero funzionale, di as-
sistenza psicologica e igienico-sanitaria,
oltre, naturalmente, a garantire la puli-
zia e i servizi di mensa e di lavanderia.
«La struttura — & scritto nel documento,
che sara pubblicato nel prossimo Bol-

lettino ufficiale della Regione - sara par-
te integrante della rete di assistenza ai
malati terminali: si tratta di una delle op-
portunita essenziali che vengono offerte
alla libera scelta del malato e della sua
famiglia», un contributo piccolo ma de-
terminante per attuare sul territorio la
legge 38 del 2010 sulle cure palliative. Il
costo annuale di gestione, in base alle
previsioni indicate nel progetto appro-
vato, sara di 679.630 euro e garantira,
grazie alla collaborazione con I’Associa-
zione nazionale tumori, un ricovero con
cure appropriate e un monitoraggio co-
stante dei sintomi collegati alla fase finale
dellavita. Un sollievo per i pazienti e an-
che per le loro famiglie, che troppo spes-
so si trovano in completa solitudine ad
affrontare il tempo pit difficile.

© RIPRODUZIONE RISERVATA

n Olanda dopo anni di aumento
dei casi di eutanasia, saliti a parti-
re dal 2003 da meno di 2.000 a
6.585 nel 2017, si sta verificando un
calo, improvviso e inaspettato. Nei
primi nove mesi del 2018 i morti per
eutanasia sono stati 4.600, il 9% in
meno rispetto allo stesso periodo del-
'anno precedente. Jacob Kohnstamm,
presidente della Commissione di con-
trollo sull’eutanasia, ha dichiarato che
«forse & un po’ presto per parlare di u-
na nuova tendenza, di un orienta-
mento diverso, considerato che man-
cano piu di due mesi alla fine del-
I'anno, ma la situazione non dovreb-
be cambiare di molto. Sara poi ne-
cessario aspettare le cifre del 2019 per
capire se questanno ha costituito
un’eccezione. Resta il fatto che sono
stupito di questa diminuzione, so-
prattutto tenendo conto dell'invec-
chiamento della popolazione e delle
patologie a esso legate: mi sarei atte-
so il fenomeno contrario».
Alcune testate giornalistiche hanno a-
vanzato l'ipotesi che il calo potrebbe
attribuirsi all'influenza che ha colpito
gli anziani in attesa di eutanasia, de-
ceduti per le complicanze provocate
dal virus prima dell’atto eutanasico, te-
nendo conto che nel primo quadri-
mestre di quest'anno sono morte per
influenza piu persone rispetto ai pri-
mi mesi del 2017. Altri ritengono che
l'inversione del trend sia dovuta alla
maggiore rigidita della giustizia nel va-
lutare le denunce della Commissione
di vigilanza su interventi eseguiti sen-
zarispettare tutte le regole richieste dal-
lalegge olandese (in vigore dal 2002).
In altre parole, i medici «si sarebbero
spaventati», come ha commentato
Dick Bosscher, membro del Comitato
direttivo dell’Associazione per 'euta-
nasia libera (Nvve) in un articolo pub-
blicato dal quotidiano Trouw. «Mi pa-
re strano - rincara la dose il dottor Kei-
zer, medico presso una Clinica per la
fine della vita - che un pubblico mi-
nistero che per 16 anni ha accettato
questa pratica senza alcun problema
ora cominci a usare il pugno di ferro
solo per pochi casi incerto.... Certi me-
dici sono dei fifoni». Per la verit3, in o-
landese la parola usata dal medico pro-
eutanasia - schijterig — € molto piu for-
te ed esplicita. «Trovo assurdo - ag-
giunge Keizer - che ci si debba giusti-
ficare per ogni eutanasia attuata su un
paziente demente o con disturbi psi-
chici». Parole ciniche, che fanno capi-
re quale sia il clima tra i fautori della

[l cinema in ospedale

< Tl
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Una manifestazione anti-eutanasia davanti al Parlamento olandese

Primo, sensibile
calo dei casi di
morte ottenuta
secondo la legge
approvata nel
2002. Motivo?
La crescita delle
cure palliative

morte a richiesta. Sulla stessa linea si
esprime un altro medico favorevole al-
I'eutanasia, la dottoressa Voshuil, che
dice di aver «risolto il problema» in-
viando i pazienti che le chiedono di
morire alla Clinica per la fine della vi-
ta. A suo parere, «|'influenza non c’en-
tra nulla, visto che in genere a chiede-
re I'eutanasia sono i malati di cancro,
che non fanno parte delle categorie a
rischio di morte per virus influenzale».

Cure palliative pediatriche? Ignote
L’82% dei medici ne sa poco o nulla

pediatriche, 21 milioni di persone ne hanno bisogno, 35mi-
lain Italia. E la fotografia che ha fatto da sfondo ieria Roma
alla presentazione della guida dell’Organizzazione mondiale
della sanita (Oms) su questo tema, durante il Congresso mon-
diale sulle cure palliative pediatriche della Fondazione Maruz-
za. Un diritto che ha ancora molta strada da fare perché venga
riconosciuto universalmente, anche perché per cure palliative
pediatriche non si intendono solo quelle oncologiche ma in
tutte le situazioni di malattia cronica. «La guida Oms & uno stru-
mento che ci aiuta a portare avanti la nostra battaglia di anni»
spiega Franca Benini, che ha creato a Padova il primo hospice
pediatrico italiano ed e responsabile del centro di riferimento
veneto per terapia del dolore e cure palliative pediatriche. Con
alcuni studiosi ha condotto una ricerca su come dopo l'intro-
duzione della legge 38 del 2010 - che ha sancito il diritto alle
cure palliative, anche per l'infanzia - i pediatri ne abbiano an-
corapoca conoscenza: soloil 17,5% dei pediatri conoscelaleg-
ge, I'82% ne ha una vaga idea o non ne ha mai sentito parlare.
Francesca Lozito

I 1 65,6% dei Paesi nel mondo non dispone di cure palliative

Lo confermerebbe il fatto che dal 1°
gennaio 2014 al 31 dicembre 2015 mo-
rirono ben 8.600 persone a causa di
un’epidemia influenzale che colpi il
Paese ( iricoverati in ospedale furono
10mila) e per eutanasia 3.950, un da-
to che non segno alcun calo di questa
pratica rispetto al periodo precedente.
A un effetto prodotto dai casi dubbi
affiorati nella cronaca pensa invece il
dottor Brueren, medico di famiglia, che
nella rivista medica MedZ ha rivelato
di non accogliere pit richieste di euta-
nasia «a causa della pressione delle va-
rie ispezioni, delle commissioni disci-
plinari, dei pubblici ministeri, di cui
sente sempre il fiato sul collo». Pit1 cau-
to il portavoce dell'Organizzazione dei
medici Knmg, il quale ritiene prema-
turo fare una valutazione definitiva,
anche se ritiene «ovvio che l'incre-
mento degli anni scorsi abbia allerta-
to la giustizia».

Altri medici attribuiscono 'attuale si-
gnificativa diminuzione alle cure pal-
liative, sempre pil1 usate, conosciute,
mirate ed efficaci, che leniscono il do-
lore ma non rallentano o accelerano il
processo di morte. Esistono centri spe-
cializzati in cure palliative per bambi-
ni, creati dal Ministero della sanita, e
in generale nelle realta che accolgono
pazienti che potrebbero considerare
l'eutanasia si pratica un efficace soste-
gno medico, emotivo, psicologico e
spirituale. «In tal modo gli vengono e-
vitati stress e sofferenze - spiega il dot-
torJ. Scuurmans -, sia a lui che ai suoi
cari, in un percorso da seguire insie-
me. Limportante ¢ che le cure pallia-
tive vengano iniziate tempestivamen-
te, per non lasciare che il dolore diventi
insopportabile». Anche in Olanda gli
hospice hanno contribuito a rendere il
percorso di fine vita pilt accettabile e
sereno: nel giro di un solo anno sono
quasi raddoppiati (attualmente ne so-
no attivi in tutto il Paese 154). Un gran-
de contributo viene offerto dai volon-
tari, che lo scorso anno hanno assisti-
t0 9.992 persone, molte prive di riferi-
menti familiari, «perché nessuno va la-
sciato morire in solitudine», come di-
ce uno di loro. In Olanda ci sono 190
organizzazioni di volontari.

Gli hospice vengono definiti una se-
conda casa, in quanto i malati termi-
nali ricevono un’assistenza adeguata
alla loro condizione in un ambiente
familiare e tranquillo, spesso in mez-
zo alla natura, dove concludono la lo-
1O esistenza terrena in modo naturale,
senza angoscia, paura e desideri di ot-
tenere |'eutanasia.
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Una casa per tutti i disabili
«[’Aurora» vince la solitudine

di Paolo Usellini

quasi due anni dall’apertura del cantiere (era il gennaio
2017), e in tempi di lavoro pienamente rispettati, il Cen-
tro diurno per giovani disabili «[’Aurora» apre le sue por-

te a Gozzano

(Novara). Il Centro, risultato d'azione di un

progetto vincitore di un bando di Fondazione Cariplo nel
2015 e gestito da Anffas Onlus Borgomanero, nasce per creare

uno «spazio di vita

possibile» per i giovani disabili e per le loro

famiglie, proponendo un modello d'interdipendenza positiva

o | =
Alcuni ospiti della struttura

indirizzato in modo specifico ad a-
dolescenti e giovani con disabilita
anche importanti.

Gli anni successivi alla scuola ri-
sultano molto complicati per le fa-
miglie dei ragazzi con disabilita,
che si trovano costrette a un so-
stanziale cambiamento di vita. La
solitudine e la difficolta d’inseri-
mento lavorativo conducono a
un’estrema fragilita emotiva e a un
profondo sentimento d’esclusione
sociale, dovuto anche alla difficolta

Anche la presidente di trovare figure professionali ca-
del Bambino Gesii pNaci di se{gliliyle i figli n'eil‘l?i Flresci}th.
Mariella Enoc asce quindi la necessita di luoghi,
! - progettazioni e orientamenti uni-
all'maugumzwne voci, dove il minore e la sua fami-
della struttura di glia possano trovare personale qua-
Borgomanero 7 ﬁcl i lificato per ascoltare i bl?ogm ; E)ro-
porre interventi non solo riabilita-
ad Anﬁas e nata ti;rfi ma anche funzionali, emotivi e
ascoltando il territorio ~ 3€tUVi.

Mariella Enoc all'inaugu

lia, che per la prim

Anffas Borgomanero gestisce tre
centri diurni sul territorio per un
totale di 40 persone, ed e proprio
da questa esperienza che nasce il
pensiero di progettare servizi per
rispondere a bisogni differenziati e
in evoluzione. Il Centro, pensato
per ospitare una ventina di perso-
ne, si pone |'obiettivo di fornire gli
strumenti necessari per scelte futu-
re consapevoli, puntando al be-
nessere collettivo e a una qualita
di vita adeguata. Tra i donatori an-
che grandi aziende come Ikea Ita-
a volta ha scelto di contribuire a un proget-

razione

to sul territorio novarese.

«Realizzare "L'Auro

ra" — spiegano la direttrice Laura Lazzarotto

e il presidente Fiorenzo Agazzini - significa essere riusciti, pri-

ma di tutto, a fare s

quadra e condividere. Ci siamo messi in gio-

co, cercando la collaborazione da parte di tanti, consapevoli che
da soli non si raggiungono mete ambiziose». Tra gli intervenuti
all'inaugurazione Mariella Enoc, presidente dell’ospedale Bam-

bino Gestu.

La «Festa» va al Gemelli

a «Festa del Cinema» di Roma anche al Gemelli.
Dopo l'esperienza positiva del 2017 la sala cine-
matografica MediCinema del policlinico universi-
tario ha programmato due film della manifestazione
guidata da Antonio Monda, iniziata a Roma il 18 ot-
tobre. Sono due lungometraggi originali italiani che
raccontano amore e musica con uno sguardo non con-
venzionale: L'uomo che compro la luna di Paolo Zucca,
film di pre-apertura della Festa, e Il flauto magico di Piaz-
za Vittorio diretto da Mario Tronco e Gianfranco Ca-
biddu. Commedia romantica la prima, favola musica-
le la seconda, anch’essa in programma alla Festa, nella
quale I'opera di Mozart prende vita con la multietnica
orchestra di Piazza Vittorio. Attiva da due anni, la sala
del Gemelli rappresenta un eccellente esempio di rete
di collaborazione tra ospedale e cinema. Tra le attivita
collaterali, anche la testimonianza dell’attrice Chiara
Francini, ambasciatrice di MediCinema Italia Onlus.
«Siamo lieti del rapporto con la Festa del Cinema - di-
ce Giovanni Raimondi, presidente della Fondazione
Policlinico Gemelli -. La nostra partecipazione ¢ testi-
monianza dell’apertura dell'ospedale al territorio e del
percorso di umanizzazione intrapreso dal Gemelli».
Costruita tra I'ottavo e il nono piano del complesso o-
spedaliero, la sala ha una capienza di 130 persone: ol-
tre a familiari, volontari e personale di assistenza, Me-
diCinema ¢ stata costruita perché pazienti non auto-
sufficienti, allettati o sulla sedia a rotelle possano assi-

stere senza sforzi alle proiezioni.
Emanuela Genovese
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«La ricerca avanza, la Sla si puo fermare»

LAl tra Turchetti

Tra gli scienziati che hanno animato il recente «Fo-
cus Sla», organizzato a Genova da Arisla e Aisla per
fare il punto sulla ricerca sulla Sclerosi laterale a-
miotrofica, ha spiccato la voce di Piera Pasinelli,
che insegna Neuroscienze alla Thomas Jefferson U-
niversity di Philadelphia, ha illustrato le sfide che
sta affrontando la scienza per trovare nuove solu-
zioni terapeutiche alla malattia.

Professoressa, a che punto siamo con la ricerca?
La Sla ci chiede di tornare alla base, ovvero di ri-
partire dallo studio dei meccanismi molecolari che
sottintendono l'insorgenza della patologia cosi
complessa e variabile. Voglio ricordare che la Sla col-
pisce non soltanto il malato ma tutte le persone
che lo circondano. E la sua variabilita a livello cli-
nico e genetico ci impone di non pensarla solo
come disordine che colpisce la biologia dei mo-
toneuroni ma anche memoria e apprendimen-
to. L'abilita del ricercatore sta nel convertire gli o-
stacoli in opportunita. I numeri della Sla ci in-
terpellano urgentemente: in Italia i malati sono
circa 6000 ma, secondo uno studio del 2016, i
casi di Sla nel mondo aumenteranno del 30%
nei prossimi anni, passando dai 200mila nel 2015
agli oltre 370mila nel 2040.

Quali sono i filoni piut promettenti della ricerca?
Credo che la genetica e la terapia genica con i "nu-
cleotidi antisenso" - molecole che hanno come

Piera Pasinelli,
dell’Universita
di Philadelphia:
lavoriamo per
terapie efficaci
A su tutte le forme

Piera Pasin

bersaglio la regolazione dell’espressione delle pro-
teine che risultano alterate nella patologia - possa-
no diventare una speranza piu concreta per le per-
sone con Sla, non solo per la forma familiare ma an-
che per quella definita "sporadica”. Sono in corso
due sperimentazioni cliniche internazionali in fase
1 per pazienti portatori di mutazioni in due speci-
fici geni. Per i pazienti "sporadici” la ricerca sta la-
vorando all'individuazione di geni modificatori del-
la malattia, perché anche questi in futuro potrebbero
diventare il target terapeutico, cosicché qualunque
sia la causa si possa rallentare o bloccare la pro-
gressione della malattia.

Che ruolo giocano le staminali pluripotenti in-
dotte (Ips) nella ricerca sulla Sla?

Sono uno strumento fondamentale per la ricerca
ma non per la terapia. Ci consentono, infatti, di tra-
sformare in laboratorio le cellule della pelle o del
sangue del paziente in motoneuroni e, da li, di i-
dentificare una sorta di "firma molecolare" per o-

gni singolo paziente. Attraverso 1'uso delle Ips pos-
siamo analizzare i motoneuroni di questi pazienti,
un grande passo avanti che permette di studiare an-
che le forme sporadiche - la maggioranza - che pri-
ma non avevamo modo di analizzare.

Cosa si conosce oggi sulle cause della Sla?

Sono ancora poco note. E ormai accertato chesi trat-
ta di una malattia multifattoriale, determinata cioe
dal concorso di pit cause. Oltre a quelle genetiche,
si ipotizzano cause ambientali e si indaga sul pos-
sibile ruolo di agenti tossico-ambientali. Negli ulti-
mi anni la predisposizione genetica e stata oggetto
di ricerche ma una chiara ereditarieta e stata di-
mostrata solo nel 5-10% dei pazienti. Ci sono, co-
munque, numerose evidenze che varianti geneti-
che possano intervenire come fattori predispo-
nenti anche nella forma di Sla sporadica, e grazie
alle nuove tecnologie sono stati individuati nu-
merosi geni coinvolti in entrambi le forme. Studi
recenti della malattia in modelli animali e in col-
ture cellulari hanno permesso di decifrarne i mec-
canismi ponendo solide basi per I'individuazio-
ne di nuove terapie.

Qual ¢ un fronte dell'immediato futuro?

Visto che nella maggior parte dei pazienti si evi-
denzia la formazione nociva di aggregati proteici al-
l'interno delle cellule, chiarirne i meccanismi di ag-
gregazione e dissoluzione potrebbe offrire un altro
fronte di attacco alla patologia.
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