Severino Mingroni

La mia giornata fipo

Diario di un locked-in come il sottoscritto
il TNSA e le cellule staminali, anche embrionali






Dormo poco la notte, alle cinque sono di solito
gia sveglio e penso alla mia vita divenuta un
inferno grazie alla mia malattia: trombosi all’ar-
teria basilare destra.

Non pensavo che una patologia del genere
potesse colpire proprio me € che provocasse
danni fisici cosi ingenti.
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on esagero affatto. 11 28

ottobre del 1995, mi sve-

gliai, nella rianimazione del-

I’ospedale di Chieti, perfet-
tamente immobile e muto, dopo cinque
giorni di sonno profondo; 1 medici lo
chiamano pre-coma, ma io non mi
ricordo niente di quei giorni. Eppure,
all’inizio di quel breve lasso di tempo, mi
praticarono la tracheotomia, mi misero
il sondino nasogastrico e il catetere uri-
nario.

Appena desto, muovevo e controllavo
unicamente la palpebra destra. E 1’al-
lora responsabile della rianimazione del-
I’ospedale di Chieti, il dottor Tombari,
mi fece delle domande. Non ricordo cosa
mi chiese, ma rammento bene come mi
disse di rispondere: “Severino, abbassa
una volta la palpebra per il si, due volte
per il no”. Cosi feci e risposi corretta-
mente alle sue domande. Piu tardi, il
suddetto medico incontrd i miei fami-
liari e mia madre, molto tempo dopo, mi
riferi di quell’incontro. Il dottor Tom-
bari disse loro: “Nonostante vi avessi
detto di prepararvi a tutto, anche alla
sua morte, Severino oggi si ¢ svegliato
ed ¢ pure lucido. Tuttavia non so se cio
sia un bene o meno”.

Ebbene adesso, svegliandomi la mat-
tina, mi sento come quando in rianima-
zione aprii gli occhi: sono perfettamente
immobile, o quasi, e muto; sto sempre
in posizione supina perche, da quel 28
ottobre 1995, non ho piu la forza di
girarmi. Si, sono letteralmente senza piu
nerbo, o quasi, e non ho la forza di fare
niente: non sono in grado di fare un bel
respiro; non riesco nemmeno ad abbas-
sare la palpebra sinistra € a muovere
gli occhi (per giunta storti)! Mi sento
schiacciato sul letto, percepisco tutto
il peso del mio corpo: insomma, sono
schiavo inerme della forza di gravita ter-
restre.

La sensazione piu brutta, tuttavia, ¢ la
seguente: il mio corpo sembra costituito
da due diverse meta in senso longitudi-
nale; la meta destra, dopo la trombosi,
¢ diventata poco sensibile e sembra piu
pesante di quella sinistra, soprattutto la
mano destra e il piede destro; eccetto
la palpebra, da questa parte non riesco
piu a muovere niente volontariamente,
o quasi. La mia meta sinistra, invece, ¢
sensibile come prima della trombosi, ma
anche da questa parte non riesco a muo-
vere niente volontariamente, o quasi.

Tutto il mio pene, pero, sembra dipen-
dere da questa meta sinistra, perché ¢
totalmente sensibile, anche se ora mi
serve solo per pisciare. Infine, quando
ho la cosiddetta pelle d’oca, essa si
manifesta unicamente nella meta destra
del mio corpo.
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Un medico, forse, potrebbe spiegare
scientificamente queste mie sensazioni
reali. Io posso solo dire che il giorno
prima di andare in rianimazione, quando
ero ancora nella corsia dell’ospedale
dove ero stato ricoverato perché non
riuscivo piu ad alzarmi dal mio letto,
sentil due piccole e brevi scariche elet-
triche: una, la mat-
tina, che interesso
la meta sinistra del
mio corpo, con con-
seguente e relativo
fremito, soprattutto
della mano e del
piede sinistri; I’al-
tra, la sera, che inte-
resso la meta destra
del mio corpo, con
conseguente e rela-
tivo fremito, soprat-
tutto della mano e
del piede destri. Poi
mi addormentai e,

come ho scritto
sopra, mi svegliai
cinque giorni
dopo.

In precedenza, ho ripetuto varie volte
“0 quasi”, perché adesso non sono piu
perfettamente immobile come in riani-
mazione: ora il collo riesce di nuovo
a sorreggere a sufficienza la testa, che
posso girare a destra e a sinistra, abbas-
sare e alzare, come prima della trombosi.
Questi riacquistati movimenti volontari
del capo (il resto del mio corpo conti-
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nua ad essere immobile), mi permettono
di usare un particolare mouse: lo Head-
Mouse appunto

Esso ¢ una scatola metallica, bassa e
non molto grande, posta sopra il moni-
tor del mio computer; quando lo Hea-
dMouse ¢ acceso, si vede una piccola
spiarossa che diventa
verde nel momento
In cul mi mettono,
al centro della fronte,
un bollino argentato
posto su di una sot-
tile fascia con cui mi
cingono la testa. A
questo punto, sul
video del computer,
compare la freccia
del mouse che si
muove seguendo i
movimenti della mia
testa (ecco erché tale
dispositivo si chiama
HeadMouse).

Ora, il particolare
mouse per me c¢’¢, ma come faccio a
fare click con esso, visto che non ho
altri movimenti volontari (al massimo
produco qualche clone)? E semplice, &
il classico uovo di Colombo: ¢ 1’auto-
click! Mi spiego. Se guardate il mio
desktop: vedrete che, sopra il teleco-
mando, ¢ visualizzato un semplice e
piccolo software che si chiama Drag-
ger; €sso, come potete osservare,
consta di dieci pulsanti; nella pre-
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sente immagine jpg del mio desktop, ¢
premuto solo il tasto del Dragger che
attiva I’essenziale autoclick. Cio vale a
dire che se, con la freccia di questo par-
ticolare mouse, resto fermo in una deter-
minata area (la cui quantita di super-
ficie ¢ da me precedentemente stabi-
lita), per una determinata quantita di
tempo (sempre da
me precedente-
mente stabilita),
parte  automati-
camente il click
del mouse. Se
premo di nuovo
questo pulsante
del Dragger,
disattivo ovvia-
mente 1’autoclick

con essa, “parlo” persino con il mio
amico David, cuoco italiano a Shanghai,
in Cina. David ¢ un mio amico virtuale,
conosciuto in seguito alla pubblicazione
di una mia e-mail inviata la meta circa
di aprile del 1999 a Repubblica.it (vedi
riquadro a pag.10).
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del Dragger hanno altre funzioni: per
esempio, premuti, attivano il click destro
del mouse, il doppio click e cosi via;
ma, soprattutto, premendo uno di essi,
si visualizza una tastiera a video, la Sof-
Type (nella immagine jpg precedente
del mio desktop, € posta sopra la televi-
sione).

Con essa sto scrivendo di questa mia
giornata tipo e scrivo anche le mie
e-mail: insomma, con questa tastiera a
video comunico con il mondo esterno;

La precedente pubblicazione sulla
Rete risale al 27 aprile 1999.

Se non ci fossero questi particolari
mezzi informatici e Internet, sarei un
sepolto vivo, ed esisterei solo per la mia
famiglia. Non c¢’¢ da stupirsi, quindi,
che cerchi di stare il maggiore tempo
possibile davanti a questo computer:
sono passati piu di sei anni da quando ce
I’ho; in tale lasso di tempo, sono uscito
solo due volte da casa, e unicamente
per cambiare abitazione. Anche il )
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Headmouse®

Headmouse® ricopre le funzioni di un normale mouse per le persone che non sono in
grado di utilizzare le mani, utilizzando i movimenti della testa dell’utente per muovere
il cursore.

Headmouse® e’ un sensore ottico wireless che viene utilizzato tramite un dispositivo
posizionato sulla testa o sugli occhiali dell’utente. Quando Headmouse® e’ combinato
con una on screen keyboard, questa puo sostituire le funzioni di una tastiera tradizionale
per computer. I “tasti” vengono premuti “appoggiandoci” il cursore per un determinato
periodo di tempo definito. Questa combinazione permette agli utenti disabili di usare
qualsiasi applicazione.

E’ prevista una interfaccia per il collegamento senza fili tra il computer ed una sedia

a rotelle.

Headmouse® e’ in grado di tracciare il movimento della testa dell’utente posizionato

in qualsiasi posizione purché visibile dalla stazione ricevente. La risoluzione e’ abba-
stanza grande da permettere il controllo del cursore fino alla risoluzione massima dello
schermo. Questa precisione permette anche 1’'uso di Headmouse® anche con programmi
di CAD.

Headmouse® emula completamente un mouse seriale Microsoft. Per 1’utilizzo con
computer Apple e con porte PS/2 o USB, la Origin Instruments fornisce dei cavi speciali
per convertire il formato dei dati.

Traduzione di una parte della pagina web del produttore.
Per informazioni tecniche, fare riferimento a www.orin.com

www.staminali.aduc.it
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giorno del blackout, il 28 settembre del
2003, sono rimasto dalla mattina fino
alle 16,00 (ora in cui, da me, ritorno
I’energia elettrica) di fronte al mio desk-
top nero, semplicemente ascoltando una
radio a batterie.

Oltre a permettermi di scrivere, la mia
attuale tastiera a video svolge pure altre
funzioni: per esempio, digitando i tasti
CTRL+C e CTRL+YV, copio e incollo
ci0 che ho selezionato. In definitiva, la
SofType non mi fa rimpiangere affatto
la tastiera dei normodotati, svolgendo
tutte le funzioni di quest’ultima. Cio,
pero, capita quando il sistema operativo
¢ Windows 98, ed infatti ho ancora Win-
dows 98.

Quando ho provato la SofType con
Windows XP (s. o. che ho suun secondo
disco rigido), e precedentemente con
Windows 2000, ho riscontrato dei pro-
blemi: per esempio, la mia tastiera a
video non scrive nella casella degli indi-
rizzi del browser Internet Explorer 6.
Questo e altre cause sempre informa-
tiche hanno determinato il mio ritorno
a Windows 98, nonostante la Societa
americana, che ha il copyright del sof-
tware, assicuri che la SofType sia per-
fettamente compatibile con Windows
XP. Comunque, ora, vorrei proprio
lasciare questo vecchio sistema opera-
tivo. Percio, ogni mattina, spero sempre
di trovare una e-mail del genere nella
mia posta elettronica: “Capisco che per
te questa tastiera a video sia essenziale

e vitale; illustrami, quindi, tutti 1 tuoi
problemi informatici e 10 verro a casa
tua e te li risolvero™.

Aspettando veramente questa e-mail,
do il mio indirizzo di posta elettronica
che ¢ il seguente: smingr@tin.it . Io,
infatti, ho scritto a mari e monti, chie-
dendo assistenza informatica ufficiale
e non, ma non I’ho ottenuta da nes-
suno! E non so piu a chi rivolgermi.
Del resto, questi ausili informatici, unici
miei mezzi di comunicazione, sono stati
trovati su Internet da un mio amico
(dietro richiesta di mia sorella), non
certo dallo Stato.

Mentre penso tutto cio, sento aprirsi
la porta della mia stanza da letto. E mia
madre (quasi settantenne e anche diabe-
tica, con annessa cataratta ad entrambi
gli occhi) che si ¢ alzata alle sette meno
un quarto. Viene una prima volta per
accendermi la televisione e per togliermi
1 palmari. Cosa sono i palmari? Sono
degli attrezzi di plastica rigida, a forma
di mano aperta, applicatimi, appunto alle
mani, la sera, prima di addormentarmi;
in questo modo, avro le dita distese per
tutta la notte e oltre. Esse di giorno sono
di solito sempre piegate, tanto che le
mie mani sembrano pugni. Mi toglie
pure la benda all’occhio sinistro: con
gli occhiali infatti, ¢ ’'unico mio occhio
buono, pur essendo ipermetrope e astig-
matico; ma, da questa parte, non riesco
a chiudere la palpebra e, quindi, 1’oc-
chio viene inumidito con una pomata
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opportuna e bendato, prima di addor-
mentarmi.

Naturalmente, mia madre, dopo
avermi tolto la benda, provvede pure a
pulire I’occhio con dell’acqua fisiologica
e poi vi instilla delle gocce artificiali.
L’occhio destro, invece, non ha ovvia-
mente bisogno di tutte queste attenzioni,
ma esso ¢ ambliope ed ha un visus cor-
retto di 1/12. In definitiva, ho una cat-
tiva vista e anche una leggera (per ora)
otosclerosi all’orecchio sinistro, il tutto
prima della trombosi: posso dire che
piove sul bagnato. Solo ora, girando
la testa verso destra, sono in grado di
vedere discretamente la mia gatta Fufi,
non di rado stravaccata sul letto dei
miei genitori, al posto della mamma.
Quest’ultima, infatti, ha fatto fare una
specie di finestra nel muro che divide
la mia stanza da letto dalla sua; da me,
¢ accesa una lampada durante tutta la
notte, cosi lei pud guardarmi e control-
larmi. A questo punto, mia madre mi
lascia, per tornare mezzora piu tardi con
mio padre (81 anni e anche lui diabe-
tico) e con una tazza di latte per me:
tutti e due provvedono a sistemarmi sul
letto; quest’ultimo, oltre alle sponde, ha
delle manovelle ai piedi; quindi, mio
padre puo alzare la meta superiore della
rete; di conseguenza, mi ritrovo seduto
sul letto e posso fare colazione.

Tuttavia, non solo apro poco la bocca
€ non mastico, ma non sono nemmeno
in grado di suggere; ragione per cui, la
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genitrice mi da il latte con una siringa
grande; appena ho in bocca un sorso di
tale liquido, inclino un po’ la testa indie-
tro, cosi il latte scende; un attimo prima
di deglutire e di inghiottire il tutto, chino
la testa in avanti; facendo cosi varie
volte, entro circa dieci minuti, termino
questa mia colazione.

Verso le otto, arriva mia sorella (quasi
43 anni) con un’altra persona (di solito
una donna della locale cooperativa assi-
stenziale). Tutte e due mi tolgono il
pigiama e mi lavano dappertutto - mia
sorella Gianna, con uno spazzolino e
del collutorio diluito in acqua, mi puli-
sce anche 1 denti per quello che puo e,
ogni due mattine, mi fa la barba con la
macchinetta elettrica - e, molto in breve,
ecco come fanno: usano tre diverse baci-
nelle d’acqua e dei guanti di spugna.
Il momento piu delicato, perd, arriva
quando mi devono mettere il nuovo
cappuccio, dopo aver tolto ovviamente
quello del giorno prima. Che cos’¢
il cappuccio? Esso ¢ un preservativo
molto, ma molto grossolano, tutt’altro
che ultra sensibile; in piu, ha il serbatoio
bucato anteriormente; quasi alla base del
pene, viene messa una striscia biadesiva
che circonda la mia appendice urinaria
nei pressi del suo punto di congiun-
zione al resto del corpo; anche 1’estre-
mita posteriore del cappuccio aderisce
ovviamente a questa striscia biadesiva;
una volta messo il cappuccio al pene
(compito svolto sempre da mia sorella,
mentre 1’altra donna regge solo il p
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mio sesso molliccio), al buco del serba-
toio viene inserito I’ingresso di un tubo
di piccolo diametro che ¢ lungo quanto
basta e tutt’uno con una sacca da gamba
o da letto, a seconda se sto seduto o se
devo dormire (alla base di questo con-

timo al pene. E il gioco ¢ fatto: posso
pisciare, tanto la mia urina andra nella
sacca.

Successivamente, mi mettono il pan-
nolone ¢ mi vestono; ancora, mi pon-

tenitore, c¢’¢ un beccuccio, apribile per
il suo svuotamento). Del cerotto anal-
lergico, viene ulteriormente posto tutto
intorno alla base del mio sesso e del
cappuccio, per fissare meglio quest’ul-

gono un telo sotto il corpo e lo aggan-
ciano opportunamente ad un sollevatore
a batteria; con quest’ultimo, mi tolgono
dal letto e mi mettono sulla sedia elettro-
nica con tavolino, dove poggio le mani e

Lettera a Repubblica.it, 13 aprile 1999

Prima la malattia e I'incomunicabilita, poi la scoperta di una tecnologia che gli permette di navigare in Rete

“Il miracolo di Internet mi ha ridato la parola”
Un lettore paralizzato da una trombosi scrive a Repubblica.it per raccontare la sua “rinascita”
di SEVERINO MINGRONI

Spettabile redazione di Repubblica.it,

dal 22 ottobre 1995 (avevo 36 anni), la mia vita € diventata un inferno, un incubo reale appunto; vorrei guarire, ma
so che guarire significa morire, almeno per me. “La vita € una malattia che guarisce con la morte”: per il sottoscritto,
questo non €& un semplice aforisma con cui riempirsi la bocca, bensi una verita assoluta, un asserto, purtroppo! Non
esagero affatto, del resto basta anche solo guardarmi per rendersene conto: sono una mummia pensante seduta
su una sedia elettronica, con gli occhi fissi e storti. A ridurmi cosi, € stata una trombosi all’arteria basilare destra,
trombosi non diagnosticata entro poche ore, ma ben due giorni dopo. Incredibile!

Da allora quello che piu mi angoscia, era hon potermi esprimere, non poter gridare alla gente: “Sono una persona,
un essere umano, nonostante le apparenze!” (come I'uomo - elefante nel film “The elephant man”, appunto). Certo,
non sembro affatto lucido, capisco, ma io so di essere perfettamente lucido, e voglio che lo sappiano anche gli
altri!

Un mio amico, navigando in Internet, raccolse gli indirizzi di societa le quali potevano fare al caso mio; mia
sorella contatto telefonicamente tali societa, ed una in particolare, per bocca del suo titolare, (“Easy Labs” di Torino)
sapendo che avevo riacquistato solo un discreto controllo della testa, disse di avere un ausilio, frutto dell'ingegno
informatico americano, il quale faceva proprio al... caso mio: 'HeadMouse. Questo particolare ausilio, unitamente
al software associato (SofType e Dragger), mi avrebbe permesso di scrivere e di interagire con Windows solo
muovendo la testa.

Fine marzo 1998, per corriere, mi arrivd 'HeadMouse, e la mia vita cambio: non piu davanti al televisore, bensi
davanti allo schermo del mio PC, tutto il giorno (avevo 2 anni e 5 mesi di silenzio da recuperare!), soprattutto da
quando, a Natale scorso, ho avuto un indirizzo di posta elettronica. Peccato che, nel Paese dei telefonini, I'e-mail sia
cosi poco diffusa e, i miei amici i quali possiedono un indirizzo di posta elettronica, I’hanno solo sul posto di lavoro!
Ho anche un modem-fax, guasto da piu di un mese, ma non mi importa, tanto ¢’ la e-mail che posso adoperare
usando una tastiera virtuale sullo schermo del computer collegata con lo HeadMouse.

I medici parlano di miracolo, riguardo alla mia sopravvivenza; io non sono un credente ma, se lo fossi, parlerei
di un miracolo di Satana, non certo di Dio, nel mio caso! Che senso ha avuto svegliarsi in Rianimazione, per poi
vivere cosi? Quando mi risvegliai in un letto della Rianimazione, avevo la cannula della tracheotomia in gola (per
respirare facilmente), il sondino nasogastrico per alimentarmi, il catetere urinario per pisciare. Ero anche perfetta-

10
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1 gomiti, cosi reggo di sicuro il busto (il
telo rimane sotto di me, anche seduto);
infine, facendo muovere la sedia con il
suo telecomando, Gianna mi porta nella

La mia giornata tipo

Faccio subito doppio click sulla icona
della tv terrestre, cosi mi vedo la televi-
sione facendo zapping; poi, mi collego
a Internet e scarico la posta.

stanza del p ¢ . Mi colloca davanti ad
esso, lo accende, mi lava di nuovo 1’oc-
chio sinistro (altra fisiologica e gocce
artificiali), mi mette gli occhiali e mi
cinge la testa con la fascia col bollino:
finalmente, alle nove meno un quarto
circa, il computer € mio e lo gestisco 10!

Ormai, ricevo poche e-mail: piu volte
al giorno, mi scrive quasi solo la mia
amica e paesana Carmela. Tuttavia, la
cosa non mi deprime ulteriormente,
perché aspetto principalmente due let-
tere elettroniche. La prima (anche p

mente immobile, incapace di muovermi e, schiavo inerme della forza di gravita terrestre, sentivo tutto il peso del mio
corpo inutile, ormai. Seguirono 20 (venti) mesi ininterrotti di ricovero presso vari istituti di riabilitazione, dove venivo
sottoposto a cure fisioterapiche quasi inutili. Il 23 giugno 1997, venivo definitivamente dimesso (la fisioterapia non
poteva ridare la vita ai neuroni morti), e in ambulanza, dopo venti mesi esatti, tornai a casa; non era proprio casa
mia, troppe barriere architettoniche (= scale per la carrozzina) in essa, ma un appartamento in affitto, poco distante
da casa mia. Sono circa 22 (ventidue) mesi che non esco da tale abitazione, e non tanto per il mio aspetto, quanto
perché non posso gustare piu nemmeno un caffé e un cornetto al bar! Dipendo in tutto e per tutto dai miei familiari:

a) non vado di corpo spontaneamente, cosi, ogni tre sere, quando mi rimettono a letto, mia madre (64 anni) e
mia sorella (37 anni) mi purgano con un clistere da 5000 lire e piu (successivamente, dopo I'evacuazione, devono
anche pulirmi, naturalmente!);

b) apro poco la bocca, e non riesco a masticare, percido devono imboccarmi della brodaglia insulsa (se non I'aveste
capito, sono anche tetraplegico!), quando & ora di mangiare;

c) nonostante la mia disfagia, devo cercare di bere il piu possibile, e, spesso, a questo compito provvede mio
padre (76 anni), dandomi da bere con un siringone; ci sarebbe molto altro da dire, ma il tutto € gia scritto nel mio
diario ipertestuale, iniziato meno di un anno fa. Una sola cosa i miei non riescono a farmi: un bagno! Lultimo I'ho
fatto il 21 giugno 1997, due giorni prima di essere dimesso, con la barella - doccia e il bagno attrezzato, oltreché
spazioso. Eppure non puzzo, e non sento affatto I'esigenza di una doccia.

Persino un piccolo colpo di tosse volontario &, per me, un’impresa titanica, da Superman, quindi irrealizzabile.
Oltretutto ero iscritto allAIDO, oltrech all’AVIS, e la mia morte cerebrale non sarebbe stata del tutto inutile: il mio
cuore, ad esempio, avrebbe continuato a battere nel petto di un’altra persona.

Limmagine allegata alla presente lettera € non & 'immagine di un comune desktop, bensi la fotografia del mio
mondo, fatto unicamente di icone su cui cliccare. Da quando sto tutto il giorno davanti al computer, il mio cruccio
principale diventato ...I'occhio sinistro: non riesco piu ad abbassare la palpebra dell’'unico occhio buono, cid a danno
della mia vista, e I'occhio deve essere spesso lavato con acqua fisiologica.

Circa venti anni fa, vidi il film “E Johnny prese il fucile”, e pensai: “Che fantasia questo regista!”; venti anni dopo,
io prendevo il posto di Johnny nella realta, nell’era di Internet. A quel tempo, in gioventu, ero un pacifista; oggi, piu
che filo-occidentale e filo-Nato, sono filo-Usa, per merito del presente HeadMouse (anche se non capisco la sedia
elettrica o perché Silvia Baraldini stia ancora in un carcere americano e non italiano). | profughi del Kosovo non mi
fanno pena, anzi li invidio! Li invidio perché loro possono fuggire, gridare la loro disperazione, io no.

Devo cercare di non pensare al mio futuro, se ci sara un futuro per me, poiché lo vedo ancora piu nero del
presente. Dopo 5 (cinque) giorni termino questa lettera (iniziata venerdi scorso, 9 aprile 1999, alle 15,48, come da
immagine allegata! C’era “Il Mondo di Quark” in tv): sapete, digitare con la testa, letteralmente con la testa, non &
affatto semplice.

Svegliatemi da questo bruttissimo sogno! E’ terribile essere perfettamente consapevoli che la propria vita & finita
quel 22 ottobre 1995, a 36 anni, 4 mesi, 21 giorni e poche ore.

1"
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domani): “Severino, non ti preoccupare
piu, perché verro da te e risolvero tutti
1 tuol problemi informatici, presenti e
futuri”. La seconda (tra qualche anno):
“Severino, grazie alle cellule staminali,
possiamo fare qualcosa per il tuo ictus”.
Se avrete comunicazioni del genere
da farmi, ripeto, inviatemele a:
smingr@tin.it . Da un po’ di tempo,
navigo poco in Rete; anzi, ultimamente
che sto scrivendo della mia giornata tipo,
quasi per niente;

lo stesso dicasi dell’audio. Pure dei
tre canali RAI e MEDIASET ho una
visione migliore, e la possibilita di scelta
aumenta notevolmente. Particolare non
di poco conto, perché¢ andiamo verso
I’estate: tutti vanno in ferie, anche le
trasmissioni televisive; ci sono repliche
di repliche di film, telefilm e altro. E
10 qui, di fronte a questo desktop: che
depressione, che angoscia!

in questi giorni,

infatti, oltre Ila

i Gmitimeda 3 B-oE-8

posta elettronica
(la controllo uni-
camente la mat-
tina, dopo pranzo
e la sera), vedo
solo due pagine
web. E precisa-
mente: quelle del
notiziario CEL-
LULE STAMI-
NALI dell’Aduc e
le foto giornaliere
(web cam) del mio
paese su
casoli.org, foto-

La webcam del sito www.casoli.org

grafie fatte da

Elisio, marito della mia amica Carmela.
Quando non ho da scrivere come adesso,
frequento e leggo le notizie riportate da
pochi altri siti: il mio, quelli dei Radicali
e della Associazione Luca Coscioni. Ma,
soprattutto, vedo la televisione satelli-
tare: I’immagine ¢ molto migliore di
quella terrestre, anche a tutto schermo;

Per fortuna c’¢ il satellite con RAI-
NEWS 24, RAISPORTSAT, e molto
altro ancora. Da segnalare particolar-
mente, sono due trasmissioni del canale
satellitare RAIEDU2: EXPLORA, la tv
delle scienze, e “LA STORIA SIAMO
NOI”. C’¢, pero, una caratteristica pecu-
liare sul satellite: non vedo il tg Abruzzo!

a cura del Notiziario Cellule Staminali di ADUC



Prima, al suo posto, c’era solo il tg
Lazio; ora, una settimana a testa, ci sono
pure il tg della Lombardia, del Piemonte
e della Campania. Forse, sono interve-
nuti Bossi e Mastella. Per me va bene,
ma vorrel vedere anche 1 tg di altre
regioni.

Devo urinare: la mia vescica non ¢
piu quella di una volta, ma sento ancora
un certo stimolo; quando piscio, voglio
chiusa la porta della mia stanza, cosi mi
concentro meglio per espletare questa
funzione fisiologica; per richiamare 1’ at-
tenzione dei miei genitori, vado indietro
con la testa, fino a premere con la nuca
il bottone di un campanello posto sul
poggiatesta della mia sedia; sentendo il
suono del campanello, viene di solito
mio padre; gli faccio capire che deve
chiudere la porta, perché devo fare la
pipi, e lui la chiude.

E la prima pisciata odierna da seduto;
I’urina, per fortuna, defluisce bene e va
nella sacca, da gamba ovviamente. E
dal 3 gennaio scorso che la pipi va dove
deve andare, cioé nella sacca. Purtroppo,
non ¢ sempre cosi: qualche volta, inspie-
gabilmente, I’urina non defluisce bene,
e il cappuccio si gonfia; si gonfia fino a
staccare il cerotto e la striscia dal pene;
di conseguenza, la pipi va nel panno-
lone.

Che stupenda sensazione sentirsi
bagnato a 45 anni! Suono il campanello
e scrivo al computer: si ¢ rotto 1l cap-

www.staminali.aduc.it
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puccio. Mia madre legge e telefona a
mia sorella; poco dopo, Gianna viene
(abita vicino) e mi riporta nella stanza
dove dormo; mi rimettono a letto, col
solito sollevatore con cui mi tolgono
dalla sedia, per cambiarmi; mamma lava
il suo bambino attempato; poi, mi met-
tono un pannolone nuovo € mia sorella
un altro cappuccio. E via, ancora dal
letto alla sedia: dopo circa mezzora,
ritorno al computer. L’anno scorso, mi
sono bagnato cosi ben nove volte, tra
ottobre e dicembre.

Oggi invece, ancora tutto bene: la
pipi ¢ andata correttamente nella sacca.
Suono di nuovo il campanello: ritorna
mio padre per svuotare la sacca; da que-
st’ultima, 1’urina la fa andare nel pappa-
gallo; mi dice quanta ne ho fatta e se la
porta via, per buttarla nel cesso. Com-
plessivamente, ne faccio circa tre litri e
piu al giorno.

Ricomincio a scrivere e scrivo fin
quando, dall’orologio del computer, non
vedo che ¢ quasi mezzogiorno ¢ devo
pranzare, si fa per dire: termino tem-
poraneamente di scrivere queste righe,
ma non chiudo la sessione; ennesima
scampanellata per richiamare 1’atten-
zione di mio padre. Il genitore viene e
mi gira: non vedo piu il mio desktop,
bensi il televisore, acceso or ora, della
mia stanza di lavoro; naturalmente,
toglie anche la fascia col bollino che mi
cinge la testa. Prima era la mamma
a darmi da mangiare, dopo che mio 4
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padre mi faceva bere
tre tazze d’acqua con la
siringa grande: si, bevo
I’acqua come 1l latte la
mattina.

Adesso invece, mia
madre prepara “solo”
il cibo: come primo e
secondo, c’¢ del pas-
sato di verdura, con un
po’ di pastina e un omo-
geneizzato di carne (il
tutto molto liquido e
contenuto in una tazza),
il pranzo si conclude
con due yogurt e un
kiwi frullato. Termino
con un’altra tazza d’ac-
qua. A darmi tutto
questo ben di Dio, ¢
di solito una donna
della locale cooperativa
sociale. Come me lo
da? Bene, I’acqua I’as-
sumo con la siringa
grande, tipo il latte la
mattina; 1’acqua ¢ par-
ticolarmente liquida e,
quindi, qualche volta
tossisco (normale disfa-

gia).

Apro poco la bocca,
ma un cucchiaio ¢’en-
tra e, percio, con €sso
mi viene dato il cibo
leggermente piu solido.

Appello a sostegno della candidatura
radicale di Luca Coscioni

Orvieto-Bruxelles, Febbraio 2001
Egregio Professore,

Scrivo a Lei e a molti altri uomini di scienza per proporLe un impegno comune. Mi
chiamo Luca Coscioni. Sono laureato in economia e commercio e dottore di ricerca
in economia ambientale. Ho insegnato politica economica alla Facolta di economia di
Viterbo.

Sono impegnato, in prima persona, nella lotta per la liberta della scienza e delle tera-
pie, in particolare della ricerca sulle cellule staminali embrionali. Oggi in Italia quella
ricerca € proibita, e con essa € proibita la speranza per milioni di persone affette da
gravissime e diffusissime patologie, per le quali oggi non esistono terapie realmente
efficaci. Per questo ho bisogno, ora, del Suo e del Vostro sostegno.

Se potesse incontrarmi, non potrebbe sentire la mia voce. Cinque anni fa sono stato
colpito dalla sclerosi laterale amiotrofica. E’ una malattia neuromuscolare oggi incura-
bile, che rende chi ne & colpito paralitico e incapace di parlare con la propria voce. Per
comunicare utilizzo un computer con un programma di sintesi vocale. E’ il sistema che
usa il professor Steven Hawking, il celebre fisico inglese colpito dalla stessa malattia.
Lincontro con la sclerosi laterale amiotrofica, che colpisce una persona su diecimila,
€ decisamente sconsigliabile. Purtroppo, perd, non si conoscono ancora le cause che
ne determinano la patogenesi, e cosi € impossibile prevedere quali siano i soggetti e i
comportamenti a rischio. Si puo dire solo che, nel corso del 2001, i nuovi casi di sclerosi
laterale amiotrofica saranno, in ltalia, alcune centinaia, e complessivamente faranno i
conti con questa malattia, italiano piu, italiano meno, alcune migliaia persone.

Ma questa malattia puo, forse, essere curata ricorrendo alle cellule staminali. Se e
come, ce lo potrebbe dire la ricerca scientifica. Perd questa possibilita di cura & pre-
clusa alle migliaia di concittadini che, come me, lottano quotidianamente per la propria
sopravvivenza. Perché? Per l'ingerenza della Chiesa cattolica notoriamente contraria
alla clonazione terapeutica e all’utilizzo di embrioni sovrannumerari a fini di ricerca.
Questi ultimi sono embrioni comunque destinati ad essere distrutti, ma se fossero
impiegati nella sperimentazione potrebbero invece contribuire a salvare la vita a milioni
di persone. Secondo il Rapporto Dulbecco sulle cellule staminali (il documento che
contiene le raccomandazioni dei 25 Saggi incaricati dal Ministro della Sanita di fare
chiarezza sulla materia) sono infatti 10 milioni gli italiani, che potrebbero essere curati
e anche guarire, se trattati con terapie basate su tali cellule. Sono i malati affetti da
diverse patologie, e tra queste: morbo di Alzheimer, morbo di Parkinson, sclerosi late-
rale amiotrofica, atrofia muscolare spinale, lesioni traumatiche del midollo spinale,
distrofia muscolare, tumori e leucemie, diabete, infarto, ictus. Sono tutte persone soffe-
renti in attesa di una legge sulla clonazione terapeutica.

Mentre, 6 mesi fa, Stati Uniti e Gran Bretagna hanno detto si alla clonazione terapeu-
tica, oggi in ltalia stiamo ancora discutendo se sia etico o meno utilizzare embrioni con-
gelati, prossimi alla scadenza, se non gia inutilizzabili. A quanto pare, possono essere
distrutti, senza suscitare alcuno scandalo, ma non posso essere utiimente impiegati
nella ricerca. E cosi, mentre sono partiti negli Stati Uniti e in Gran Bretagna le speri-
mentazioni, in studi pre-clinici, da noi in Italia, invece, si alzerano le nebbie della demo-
nizzazione e della disinformazione. E, nel fitto di queste nebbie, non sara difficile per il
governo e la maggioranza parlamentare continuare a proibire, fra le altre cose, anche
la clonazione terapeutica, negando cosi a centinaia di migliaia di malati italiani una
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concreta speranza di guarigione e costringendoli ad un odioso
turismo sanitario.

Ecco, di fronte a questo scenario disarmante, & necessario,
indispensabile essere presenti in Parlamento. La Lista Bonino
ha predisposto una proposta di legge di iniziativa popolare
recante norme in materia di procreazione medicalmente assi-
stita, clonazione terapeutica e di ricerca sugli embrioni umani,
di cui ho I'onore di essere il primo firmatario.

Lottare, anno dopo anno, mese dopo mese, giorno dopo
giorno, ora dopo ora, contro la malattia che mi ha colpito, non
ha dato un senso alla mia vita. Una malattia, e la sofferenza
che ne deriva, non hanno mai un senso. |l senso, alla mia vita,
lo sto dando io, vivendola, come mi & consentito di viverla.
Amando, odiando, facendo politica, una delle mie passioni.

Per questo ho deciso di candidarmi alle elezioni politiche,
insieme ad Emma Bonino, nella lista che porta il suo nome,
dando corpo alla lotta per difendere la liberta di ricerca scien-
tifica, la liberta di cura, la liberta di scegliere come e quando
morire, in caso di malattia incurabile e foriera di atroci soffe-
renze.

Nel mondo civile e avanzato, il confronto nasce e si sviluppa
sulle idee. In Italia, invece, non si pud nemmeno discutere.
Limperativo € proibire, proibire, proibire...

Mi appello a Lei, a tutti Voi a cui scrivo, Premi Nobel e uomini
di scienza, per chiedere il vostro sostegno, ad una causa che
€ mia, ma che & anche e soprattutto Sua, Vostra. lo sono un
esempio concreto di come il diritto alla vita e la liberta della
scienza coincidano, e diventino una cosa sola.

Se il mio Paese continuera ad essere vittima dell'oscuran-
tismo antiscientifico, milioni di cittadini come me continue-
ranno ad essere condannati dall’irresponsabilita della politica
prima che dalla gravita delle malattie. Per questo, Le chiedo di
inviarmi un messaggio di sostegno alla battaglia e all’appello
contro l'attacco alla liberta di ricerca e pratica scientifica, e in
particolare contro il bando alla sperimentazione sugli embrioni
e alla clonazione terapeutica.

La ringrazio, Vi ringrazio, esprimendo il mio ringraziamento
alla Scienza, che € Conoscenza. Alla Scienza, che &, anche,
tecnologia informatica, mediante la quale I'oceano di cono-
scenza e di ignoranza, di disperazione e di speranza, di amore
e di odio, oceano che & in me, che &€ me, e che il caso avrebbe
voluto costringere al silenzio, nello spazio angusto di una bot-
tiglia, pud, invece, rifluire, seppur lentamente, verso Voi tutti.

www.staminali.aduc.it
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Non mastico € muovo poco la lingua:
essa, da quando mi sono svegliato in ria-
nimazione, non ¢ piu uscita dalla bocca
(bocca che allora non aprivo per niente);
ragion per cui, vado ancora piu indietro
con la testa per far scendere il cibo; ma,
prima di deglutire e ingoiare queste pre-
libatezze, la chino in avanti.

Qualche volta, scrivo a mia madre di
volere puré di patate (sempre piuttosto
liquido) e gelato al cocco che si scioglie
in bocca: queste sono autentiche leccor-
nie! Mangiando e assaporando tali squi-
sitezze, mi sembra di tornare normo-
dato. Il medico, pero, ha detto che non
devo assolutamente ingrassare: quindi,
purea e gelato sono poco frequenti.

Eppure, enormi piatti di pasta me li
sogno ad occhi aperti: essi sono colmi
sia di spaghetti al sugo di pomodoro sia
in bianco col nostro olio crudo, sempre
con tanto parmigiano. E dire che dalle
nostre parti la pasta non manca: il mio
paese dista solo 10 chilometri da un
altro ancora piu piccolo, Fara San Mar-
tino, noto, non unicamente in Italia, per
due suoi pastifici; per non parlare della
nostra ottima pasta fatta in casa e anche
della nostra altrettanto ottima polenta.

Ma torniamo alla fine del mio misero
pranzo: ho gia detto che esso termina
con una tazza d’acqua, piu per pulire
la bocca e per pisciare ulteriormente
che per sete; ribadisco, per urinare
molto e per diluire di piu il sangue, 4
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bevo soprattutto tanta acqua. Finito di
desinare, la ragazza della cooperativa
mi lava il mento con I’acqua della solita
bacinella; mi lava pure 1’occhio sinistro
e vi instilla di nuovo delle gocce artifi-
ciali.

Prima di tornare all’agognato compu-
ter, devo aspettare che mi pulisca i denti,

per quello che puo: la pulizia viene
effettuata con lo spazzolino e del collu-
torio diluito con acqua; quando tocca un
dente, mi da un po’ fastidio; ¢ una carie
che, nel periodo natalizio del 2001, mi
ha fatto male; poi, fino ad oggi, non si
¢ fatta piu sentire, per fortuna. Per for-
tuna perché nessun dentista puo curare

Sintesi della relazione della “Commissione Dulbecco”

Il Ministro della Sanita, professor Umberto Veronesi, il 7 set-
tembre scorso, nomino la “Commissione di studio sull’utilizzo
di cellule staminali per finalita terapeutiche” presieduta dal
Premio Nobel, professor Renato Dulbecco, con il compito di
indicare sulla base del Rapporto Donaldson, (il primo studio
organico sulle potenzialita terapeutiche delle cellule stami-
nali), quali ricerche in quel campo si possono intraprendere
anche in Italia. In particolare il Ministro Veronesi ha posto ai
25 saggi alcune domande di cui qui esponiamo una sintesi di
ordine scientifico ed etico.

In corsivo sono riportate le risposte della Commissione

1) Fino a che punto e realistica l'ipotesi che cellule staminali,
opportunamente stimolate, possano differenziarsi a seconda
delle necessita per poi essere utilizzate a scopo terapeutico
per curare malattie cronico-degenerative, finora inguaribili?
Lapplicazione terapeutica della ricerca sulle cellule staminali
e di notevole interesse e potrebbe condurre a una vera e
propria rivoluzione in medicina, superiore persino a quella
rappresentata dagli antibiotici. Dei 30 milioni di malati cronici
stimati nel nostro Paese, 10 milioni di loro (se si compren-
dono anche quelli con patologie cardiovascolari) potrebbero
essere curati con le cellule staminali.

C’e ormai una sufficiente mole di dati per sostenere che
grazie a tali ricerche i sistemi sanitari potranno offrire ai cit-
tadini nuovi ed efficaci trattamenti per una notevole serie
di patologie degenerative. Le cellule staminali, siano esse
embrionali, fetali, da sangue del cordone ombelicale, o adulte,
rappresentano un’importante alternativa ai trapianti di organo.
La possibilita di espandere in vitro queste cellule fino a quan-
tita elevatissime se non proprio illimitate, potranno risolvere
i due limiti fondamentali dell’attuale tecnologia dei trapianti:
la scarsita di organi e la necessita dellimmunosoppressione
cronica. Da cio derivano due importanti condizioni per I'uso
clinico routinario delle cellule staminali: la quantita di esse e
la loro compatibilita col ricevente. Quanto al problema della
compatibilita con il sistema immune del ricevente, soltanto
cellule staminali derivate dal paziente stesso risolverebbero
completamente questo problema.
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2) Con quali probabilita e quali tempi?

A questa domanda la Commissione non €& in grado di fare una
previsione sufficientemente certa, e fa suo il criterio di massima
cautela, presente nei documenti nazionali e internazionali in
materia, circa il tempo in cui questi trattamenti potranno entrare
nella pratica clinica

.3) Quali saranno le principali patologie curabili con le cellule
staminali?

Dalla letteratura scientifica internazionale emerge la grande
potenzialita per lo sviluppo di terapie utili al trattamento di un
ampio ventaglio di patologie. Alcune di esse vengono gia utiliz-
zate nella pratica clinica.

(Vedi "Appendice A” e “Appendice B” del presente paragrafo)

4) Quale tra le cinque sorgenti classiche (da feti abortiti, da
cordone ombelicale, da midollo osseo, cellule adulte riprogram-
mate, da embrioni) puo avere piu possibilita di successo in ter-
mini di ricerca a fini terapeutici? Quale tecnica é accettabile eti-
camente?

La Commissione ha analizzato tutte queste sorgenti, espri-
mendo su ciascuna di esse un parere sia scientifico sia etico.
Eccole in breve sintesi.

STAMINALI FETALI

PARERE SCIENTIFICO

Sono derivate da aborti (spontanei o volontari). Si tratta per-
tanto di materiale cadaverico ed il suo utilizzo equivale a quello
di organi da cadaveri. Dal punto di vista biologico, le cellule
staminali fetali possiedono caratteristiche intermedie tra quelle
embrionali e quelle adulte: sono generalmente pluripotenti e
deputate all’accrescimento peri-natale dei tessuti. | pochi studi
disponibili non permettono di trarre conclusione definitive sulle
loro capacita di crescita, differenziamento ed integrazione fun-
zionale nei vari tessuti.

PARERE ETICO
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il dente cariato: non apro, infatti, a suf-
ficienza la bocca.

E passata circa un’ora per il pranzo,
ma ecco che di nuovo viene mio padre:
mi gira e mi colloca davanti al compu-
ter; mamma mi pulisce gli occhiali e
me li rimette; come mi rimette intorno
alla testa la fascia col bollino. Adesso

La ricerca sulle cellule staminali da feti abortiti non solleva
problemi morali purche si escluda un rapporto di causalita
tra prelievo di cellule ed aborto.

DA CORDONE OMBELICALE

PARERE SCIENTIFICO

Suscitano grande interesse, soprattutto perché sarebbe in
teoria possibile creare una banca di cellule autologhe per
ogni neonato all’atto della nascita e utilizzabili anche dopo
anni. Si tratta al momento di una ipotesi futuribile.

Ad oggi le cellule staminali ombelicali sono state considerate
capaci di dare origine soltanto a cellule del sangue ma non
di altri tessuti.

PARERE ETICO

La ricerca sulle cellule staminali prelevate da sangue di
cordone ombelicale non solleva problemi morali insormonta-
bili. Su questo punto c’€ consenso unanime all’interno della
Commissione.

STAMINALI ADULTE

PARERE SCIENTIFICO

Provvedono al mantenimento dei tessuti in condizioni fisiolo-
giche ed alla loro riparazione in seguito ad un danno; questa
capacita pero non ¢ illimitata. Ad oggi, il loro isolamento e
la loro coltivazione estensiva, eccezion fatta per le cellule
staminali cutanee e mesenchimali, sono al momento limi-
tate ai roditori. Lutilizzo clinico di tali cellule & strettamente
legato alla possibilita pratica di espanderle in vitro in modo
efficiente. Ad oggi questo € estremamente difficile e, in con-
comitanza con possibili fenomeni di senescenza, potrebbe
rappresentare un limite all’effettiva fattibilita di questo approc-
cio. Sperimentazioni terapeutiche con cellule staminali adulte
hanno in alcuni casi ottenuto risultati modesti dal punto di
vista dell’efficacia clinica.

PARERE ETICO

La ricerca sulle cellule staminali adulte non solleva problemi
morali insormontabili. Su questo punto c’€ consenso una-
nime all'interno della Commissione.
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il pc posso nuovamente gestirlo 10: mi
collego a Internet per vedere se c’¢
posta; mi disconnetto senza navigare
ed inviare e-mail perché ho da scrivere
altro. Accendo la mia tv terrestre e la
riduco ad icona, cosi, mentre scrivo, mi
sento, ad esempio, la tappa del Giro
d’Italia.
4

EMBRIONALI ETEROLOGHE

PARERE SCIENTIFICO

Derivano dalla regione interna dell’embrione prima del suo
impianto nell’'utero. Dotate di elevata capacita proliferativa,
sono in grado di dare origine a tutti i tipi cellulari presenti
nell’organismo risultando ideali per la terapia delle patologie
umane. Alcune sperimentazioni hanno permesso di dire che,
isolate da blastocisti e cresciute in vitro, queste cellule man-
tengono inalterate le proprieta di plasticita e totipotenza per
alcuni anni. Cio consente, a partire da poche decine di cel-
lule, di ottenerne centinaia di milioni con le stesse caratteri-
stiche e potenzialita. Cellule staminali embrionali possono
essere isolate da embrioni congelati, prodotti in eccesso
rispetto alle necessita della fecondazione in vitro. In linea di
principio ognuno di questi embrioni potrebbe dare origine ad
un nuovo individuo. In pratica, perd, questo non € possibile,
non fosse altro che per la sproporzione tra 'abbondanza di
embrioni congelati e il numero di donne interessate ad averli
impiantati nel proprio utero. Ne consegue che questi embrioni
non hanno la possibilita concreta di divenire individui. Impor-
tantissimo e inesplorato & l'aspetto riguardante la “sca-
denza”, per usare un termine brutale, di questi embrioni.

PARERE ETICO. PREMESSA

Oggi un programma di ricerca che contempli la sperimen-
tazione sulle cellule staminali derivate da embrioni umani
appare a molti necessario. Sulla liceita morale della speri-
mentazione sugli embrioni umani esistono tre posizioni e cia-
scuna trova il suo fondamento in differenti concezioni etiche,
filosoficamente e/o religiosamente fondate, ad ognuna delle
quali questa Commissione riconosce piena legittimita. La
soluzione della controversia sulla sperimentazione degli
embrioni umani varia a seconda della posizione assunta
sulla questione dell’embrione.

Alcuni affermano che I'embrione € un essere umano a par-
tire dal momento della fecondazione; altri che nelle prime fasi
dello sviluppo I'embrione non sia una persona; altri ancora
che non & possibile risolvere la controversia in materia ma
ritengono che I'embrione umano non sia una mera “cosa”
utilizzabile a piacimento e che meriti una tutela crescente
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Tutti 1 pomeriggi li passo sempre
al computer, anche quando il terapista
mi fa terapia passiva alle sole braccia,
eccetto due la settimana: nei pomeriggi
di lunedi e di mercoledi, infatti, dalle
14,30 alle 16,00, faccio terapia passiva
pure alle gambe e, quindi, devo stare
supino € a rimettermi a letto, provve-
dono 1 miei genitori, con 1’aiuto fonda-

RRRRERRERERRRRE

proporzionata al suo sviluppo. La Commissione & ben con-
sapevole che il semplice fatto che una data soluzione rac-
colga un vasto consenso, non la rende “piu giusta” rispetto
alle altre, né equivale ad una delegittimazione delle altre
posizioni. La Commissione, infatti, prende atto che esiste un
valore unanimemente condiviso da tutte le posizioni sopra
accennate: il rispetto dovuto alla vita umana. Anche se poi ci
si puo dividere sui modi concreti di manifestare tale rispetto
nelle circostanze reali della vita.

PARERE ETICO MINORITARIO

Espresso da sette membri della Commissione (Cardinale
Ersilio Tonini, Adriano Bompiani, Bruno Dallapiccola, Dome-
nico Di Virgilio, Enrico Garaci, Luigi Lorenzetti, Girolamo
Sirchia).

Lembrione € un essere umano con potenzialita di sviluppo
(non un essere umano potenziale), pertanto, come ogni
altro essere umano, ha diritto alla vita. Le diverse argomen-
tazioni a favore della sperimentazione degli embrioni cosid-
detti sovrannumerari (“il sacrificio di questi embrioni & pro-
porzionato ai vantaggi sperati’; “un male minore rispetto a
quello peggiore della loro distruzione”; “una giusta soluzione
del conflitto tra diritto alla vita di questo embrione e il diritto
del malato a essere curato”), si fondano su una visione stru-
mentale dell’embrione umano, al quale non si riconosce
ancora il titolo di soggetto. Inoltre, il dilemma “'embrione o
viene usato o viene distrutto” corrisponde ad accettare, in
etica, l'insostenibile equiparazione tra “uccidere” e “lasciar
morire”. Le argomentazioni che proibiscono moralmente di
creare embrioni per la sperimentazione, valgono anche per
la proibizione di quelli gia esistenti.

PARERE ETICO MAGGIORITARIO

Di tutti gli altri membri della Commissione, diciotto su venti-
cinque.

In Italia, nei vari laboratori che attuano la fecondazione in
vitro, esiste un elevato numero di embrioni sovrannumerari
che, per varie ragioni, non sono piu destinati allimpianto.
Mettere a disposizione questi embrioni per ricerche dalle
quali possono derivare notevole benefici per 'umanita non
rappresenta una concezione strumentale del’embrione, né
un atto di mancanza di rispetto nei confronti della vita

18

mentale del sollevatore. Per due ore e
piu, sono senza computer € mi sento un
perfetto imbecille. Capisco che anche le
gambe debbano essere mobilizzate ma,
se fosse per me, non sottrarrei queste
due ore complessive al pc.

Dopo tale terapia, a rialzarmi per per-
mettermi di continuare a scrivere, € non

umana, specialmente se si considera che l'alternativa & di
lasciare che questi embrioni periscano. A fronte dell’'inevitabile
destino riservato a una parte degli embrioni crioconservati e
non piu impiantabili, la Commissione ritiene che la bilancia
penda a favore della destinazione di tali embrioni agli scopi
di una ricerca suscettibile di salvare la vita di milioni di esseri
umani. Tale soluzione si ispira al principio di beneficialita, che,
sia pure con differenti accentuazioni, € un tratto comune alle
principali dottrine morali ed € fonte dei doveri di responsabilita
che noi abbiamo nei confronti delle persone che soffrono.

TRASFERIMENTO NUCLEARE PER LA PRODU-
ZIONE DI CELLULE STAMINALI AUTOLOGHE

(TNSA)

PARERE SCIENTIFICO

La produzione in vitro di cellule staminali del malato stesso
(autologhe) puo essere ottenuta con la riprogrammazione del
nucleo di cellule somatiche (mature) prelevate dal paziente e
trasferite all’interno di una cellula uovo precedentemente enu-
cleata, cioé svuotata del suo nucleo (Metodo TNSA). Il pro-
cesso per cui il nucleo di una cellula gia formata, una volta
posto nel citoplasma (il liquido in cui si trova il nucleo di una
cellula) dell’ovocita riacquista le capacita di cellula staminale,
riproducendone altre uguali, non € molto diverso da quello
usato nel caso in cui cellule sane prelevate dal corpo di un
paziente adulto vengono indotte a moltiplicarsi in vitro, stimo-
late da “fattori di crescita”. Conoscendo i meccanismi del pro-
cesso di riprogrammazione del nucleo di una cellula matura
non si dovra ricorrere agli ovociti di donna. Un ovocita ricostitu-
ito con il nucleo di una cellula adulta, ma privo del suo nucleo,
non €& assolutamente uno zigote (ossia una cellula formata
dall’'unione di due gameti, quello maschile e quello femminile)
da cui puo avere origine un embrione. Quella che si forma e,
invece, una cellula comunque in grado di generare cellule sta-
minali con la qualita, per giunta, di avere le stesse caratteristi-
che genetiche del paziente, il che non le farebbe rigettare qua-
lora venissero impiantate in un suo organo. Esse infatti pos-
seggono lo stesso genoma nucleare del donatore della cellula
somatica e sono immunologicamente compatibili per autotra-
pianto. Nel caso di malattie genetiche, queste cellule potreb-
bero essere ‘curate’ in vitro prima del trapianto.
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solo, provvedono mamma e sorella. In
ogni caso, a parte 1 lunedi e 1 mercoledi
non festivi, 1 pomeriggi li passo sempre
al computer (con regolari lavaggi del-
I’occhio sinistro), sino all’ora di cena,
che arriva alle 19,00 circa. Fino a tale
ora, oltre che ad espletare determinate
funzioni fisiologiche ed a scampanellare
per varie mie esigenze, faccio soprattutto

PARERE ETICO
La Commissione & concorde sulla tecnica del trasferimento
nucleare (TNSA).

CONCLUSIONI DEL “RAPPORTO DUL-
BECCO”

Delle diverse sorgenti di cellule staminali la Commissione
indica nel “Rapporto Dulbecco” la via innovativa e del tutto
originale del trasferimento cellulare (TNSA) quale metodo
che garantisce efficacia scientifica e liceita etica. Ecco in
sintesi il parere sulle tre principali sorgenti di cellule stami-
nali.

TRASFERIMENTO CELLULARE (TNSA) La novita del
Rapporto Dulbecco, che supera brillantemente le questioni
etiche sollevate dal Rapporto Donaldson (adottato dalla
Gran Bretagna), consiste nell’utilizzo della tecnica di trasfe-
rimento nucleare (TNSA: inserimento di un nucleo di cellula
adulta prelevata dal paziente in un ovocita privato del pro-
prio nucleo) al fine di ottenere, escludendo la formazione
dell’embrione, cellule staminali da differenziare, fin dall’ini-
zio, verso le linee cellulari e tissutali desiderate. Per I'imme-
diato futuro si prevede di essere in grado di utilizzare, al
posto degli ovociti di donna, citoplasmi artificiali e/o animali.
E’ questa la proposta davvero innovativa che esce dalla
Commissione e quella che si pud definire fin d’ora “Progetto
Dulbecco per le cellule staminali”.

CELLULE EMBRIONALI Rispetto ai dati scientifici attual-
mente disponibili si pud sostenere che la condizione della
“‘quantita” & certamente soddisfatta dalle cellule staminali
di provenienza embrionale (pressoche illimitata capacita di
autorigenerazione). Questo stesso tipo di linee cellulari sod-
disfarebbe anche la condizione della “compatibilita”, a patto
di utilizzare la tecnica del trasferimento nucleare da cellula
somatica del ricevente.

CELLULE ADULTE Le cellule staminali di origine adulta
non soddisfano i criterio della “quantita” nella misura delle
embrionali, mentre possono soddisfare quello della “com-
patibilita” qualora vengano utilizzate quelle del paziente
stesso. Ma qui si pongono problemi, anche temporali, che
rendono difficilmente perseguibile tale processo sul piano
clinico per tutte le patologie.

RACCOMANDAZIONI

www.staminali.aduc.it

La mia giornata tipo

dell’altro: guardo la televisione facendo
zapping; comunico tramite e-mail o
scrivo; navigo net soliti siti, particolar-
mente per informarmi.

Ben presto, tuttavia, devo chiudere
definitivamente la sessione al pc per
cenare, si fa per dire. Mio padre )

La Commissione, fermo restando il quesito etico che per-
mane per alcune delle modalita di ottenimento delle cellule
staminali embrionali umane (e che si auspica possa venire
superato con il progredire delle scoperte e la messa a punto
di tecnologie piu avanzate) € dell'opinione che sia necessa-
rio effettuare sempre maggiori ricerche su tutte le sorgenti
di cellule staminali per poter comprendere quali di esse
possano dare le risposte piu efficaci alle esigenze terapeu-
tiche per le diverse patologie.

APPENDICE A

TERAPIE POSSIBILI IN FUTURO CON CELLULE STAMI-
NALI

Grande ¢ il potenziale terapeutico delle cellule staminali,
tanto che dei 30 milioni di malati cronici stimati nel nostro
Paese, 10 milioni (se si comprendono anche quelli con
patologie cardiovascolari) potrebbero essere curati con le
staminali. Sarebbe possibile usarle, infatti, per:

- ricostruire il midollo spinale danneggiato da traumi fisici,
dando cosi una speranza ai paraplegici di riacquistare le
facolta motorie perse;

- le malattie degenerative del sistema nervoso quali I'Alzhe-
imer, il morbo di Parkinson, la malattia di Huntington e la
sclerosi laterale amiotrofica;

- le malattie muscolo scheletriche (displasia ossea, malattie
progressive delle giunzioni ossee, osteogenesi imperfetta e
miopatie primitive);

- le malattie inflammatorie di natura sistemica attraverso
la sostituzione delle cellule delle ghiandole salivari non piu
funzionanti dei malati;

- le malattie degenerative della retina, della cornea e del-
I'apparato uditivo, i cui tessuti sono stati danneggiati per
cause genetiche e traumatiche;

- ricostruire il tessuto cardiaco danneggiato da un infarto
acuto del miocardio; - riparare i vasi sanguigni distrutti
da patologie progressive quali I'arteriosclerosi e l'iperten-
sione;

- terapia cellulare sostitutiva contro malattie metaboliche
tipo lisosomiali, dovute all’accumulo nei lisosomi (particelle
cellulari) di sostanze non degradate.
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Severino Mingroni

torna a girarmi per questo fine; mia
madre finisce di preparare la cena. Il
menu serale prevede: 1’abituale tazza di

provvedere alle mie necessita; se non le
trovano, eventualita rara, provvedono di
persona.

passato di verdure, con pastina € omo-
geneizzato, due bicchieri di macedonia
frullata e uno d’acqua. La sera, il sabato
e 1 giorni festivi, non lavora la coope-
rativa sociale; di conseguenza, 1 miel
familiari devono trovare altre donne per

RERRRRRERERRRRE

Le cellule staminali sono in grado, inoltre, di accettare e tollerare, molto meglio
delle cellule mature, geni introdotti dall’esterno con tecniche d’ingegneria
genetica mirate a sostituire geni difettosi o mutati. Potrebbero, quindi, essere
usate come vettori cellulari per la terapia genica, rappresentando, in questo
ambito, la soluzione ottimale. Un singolo trasferimento di gene, infatti, rende-
rebbe disponibili cellule “corrette” del sangue, della pelle, del fegato e, perfino,
del cervello, in quantita molto rilevanti.

APPENDICE B

TERAPIE GIA’IN USO CON CELLULE STAMINALI

La ricerca sulle cellule staminali ad uso terapeutico ha gia dimostrato una
grande potenzialita terapeutica. Ecco alcuni esempi

- CELLULE STAMINALI PRESENTI NEL SANGUE DEL CORDONE OMBE-
LICALE

Sono in grado di dare origine solo a cellule del sangue e per questo utiliz-
zate, nei bambini, per la cura delle leucemie. | trapianti allogenici (la cui com-
ponente genetica € diversa da quella del paziente) di cellule staminali ema-
topoietiche prelevate dal sangue di cordone ombelicale donato da un estra-
neo, fino al 1998 sono stati 17.800. Questo trapianto € alternativo a quello di
midollo osseo o a quello delle cellule staminali prelevati da sangue periferico.
Le sue indicazioni cliniche sono sovrapponibili a quelle previste per il trapianto
di cellule staminali di altre sorgenti.

- CELLULE STAMINALI DA MIDOLLO OSSEO (EMATOPOIETICHE)
Lautotrapianto di cellule staminali ematopoietiche (cioe da midollo osseo) e
in grado di far riprendere la formazione delle varie componenti del sangue
distrutte a seguito della somministrazione, ad alte dosi, di chemioterapia e
radioterapia. E’ usato contro vari tumori tra cui quello alla mammella, il neu-
roblastoma, il microcitoma, il carcinoma ovarico, oltre ai linfomi di Hodgkin e
non-Hodgkin, diversi tipi di leucemie (linfatica e mieloide, acuta e cronica) e
la talassemia.

- CELLULE STAMINALI CUTANEE

Coltivate ed espanse in vitro, vengono usate per coprire permanentemente

lesioni estese della cute e della mucosa. Tali lesioni possono essere dovute

per lo piu a bruciature e fistole diabetiche o all'epidermolisi bollosa. E’ auspi-

cabile I'impiego di queste cellule anche per altri tipi di patologie cutanee,

quale terapia genica, per esempio, contro le neoplasie e le infezioni cutanee.
Roma, 28 dicembre 2000
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Dopo la cena, e dopo I’ultimo lavag-
gio giornaliero di occhio e denti, verso
le 20,00, vengo messo a letto da Gianna
e dalla donna grazie a cui ho cenato:
non mi resta che guardare la televi-

sione ¢ addormentarmi.
Non sempre, pero: ogni tre
sere devo essere purgato
per evacuare, o almeno
tentare di evacuare.

I primi mesi della
malattia, quando ero
ancora ricoverato al S.
Stefano di Porto Potenza
Picena, bastavano due sup-
poste per farmi andare di
corpo (ovviamente sempre
a letto e col pannolone).
Ora invece, nonostante
clistere e lassativi vari,
evacuo solo ogni 9-12
giorni circa, € con I’aiuto
fondamentale di mia
madre: non fatemi dire
come mi aiuti, perché mi
vergogno troppo; vi dico
solo che, per aiutarmi,
mette il guanto alla sua
mano destra. Ed ¢
destrorsa: il resto, imma-
ginatelo voi. Le altre volte,
rifaccio solo 1’acqua
del clistere. Natural- P
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La mia giornata tipo

CORRIERE DELLA SERA.it di lunedi 4 marzo 2002
Embrioni e ricerca, appello di 16 scienziati

Alla vigilia del dibattito sulla legge per la fecondazione
artificiale, la replica alla presa di posizione di 12 specialisti
cattolici citata dal Papa

E’ firmato anche da Levi Montalcini e Veronesi: il prodotto del concepimento non € ancora una per-
sona

Una recente Dichiarazione approvata da docenti delle cinque facolta di Medicina e chirurgia delle Universita di Roma a
conclusione del convegno “Lembrione come paziente” sembra voler fornire supporto scientifico a proposte volte ad assegnare
personalita giuridica al “neo-concepito”. Secondo noi, questa Dichiarazione contiene affermazioni scientifiche e proposte nor-
mative fuorvianti. Il documento sostiene che esistono “concordanti evidenze che portano a considerare la vita umana come un
continuo che ha nella fase embrionale e nell'invecchiamento l'inizio e la fine del suo percorso naturale”. Che la vita umana sia
un continuo era da tempo evidente, ben diversa questione & quella circa la “vita dell'individuo umano”, sul cui inizio la discus-
sione & piu aperta che mai a seguito di recenti progressi che dimostrano totipotenzialita e plasticita delle cellule embrionali
nelle primissime fasi del processo di sviluppo. Il linguaggio usato dalla Dichiarazione circa il “vero e proprio protagonismo bio-
logico” dell’embrione lascia trasparire che alla fecondazione il “neoconcepito” abbia gia una sorta di “intenzionalita cosciente”
che lo renderebbe “un individuo totalmente umano in sviluppo”, paragonabile ad un bambino che cresce. In realta, alla luce
delle conoscenze attualmente disponibili, i prodotti del concepimento nei primissimi stadi dello sviluppo (I'ovocita fecondato, la
morula, la blastocisti) sono fortemente influenzati dal citoplasma dell’ovocita e dall’espressione del genoma materno, oltre che
soggetti a modificazioni che non necessariamente sono sotto il controllo del loro genoma.

Mentre tutti ci rallegriamo delle nuove terapie prenatali, a noi sembra improprio far leva su questi benvenuti avanzamenti della
medicina per sostenere che il neo-concepito abbia una “sua inviolabile dignita”. La Dichiarazione si conclude con 'auspicio che
la cultura dell’embrione “soggetto” possa diffondersi nella societa italiana ed europea. Non & chiaro come si debba “vigilare
sulla divulgazione delle informazioni”, ma ci preoccupa che questo possa essere interpretato come un invito a limitare la liberta
d’informazione e di studio quando queste non siano congrue con tale obiettivo.

A nostro giudizio gli aspetti piu rilevanti del dibattito in corso sono i seguenti:

1) nella specie umana i primissimi stadi dello sviluppo sono spesso portatori di anomalie genomiche incompatibili con la vita
e sottoposti ad una naturale massiva selezione che esita nell’arresto del processo di formazione dell’'individuo in piu dell’80%
dei casi, fatto che in parte spiega la bassa fecondita della specie umana;

2) l'individualita biologica del nuovo organismo, che risulta dal processo riproduttivo sessuato, non si forma istantaneamente
all'atto della fecondazione, ma emerge piuttosto gradualmente, nel corso del processo di sviluppo. In buona sostanza tutti i
processi che formeranno l'individualita della persona umana cominciano solo dopo I'impianto della blastocisti nel corpo della
madre;

3) gli aspetti che piu fortemente caratterizzano e qualificano la persona umana, quali le facolta cognitive e comunicative, non
sono determinati soltanto dal genoma, ma conseguono ad una continua interazione genoma-ambiente, con forti interventi della
casualita per quanto riguarda il risultato finale. Pensare che quest'ultimo, cioé la persona, dipenda unicamente dal genoma
significherebbe abbracciare una forma di determinismo biologico che non & sostenuto dalle conoscenze disponibili e si presta
ad interpretazioni culturalmente e socialmente fuorvianti;

4) ¢ vero che, in prima approssimazione, il genoma rimane identico dalla blastocisti allindividuo adulto. Da cid non consegue
affatto, pero, che la dignita di un ovocita fecondato o di una blastocisti sia pari a quella di una “persona umana”.

Noi diciamo umilmente che non sappiamo quando inizi la persona, ma siamo convinti che essa non abbia inizio al concepi-
mento. La continuita del genoma dall’ovocita fecondato all’adulto non implica che, per una sorta di irradiazione retroattiva,
tale dignita dell’individuo adulto riverberi all’ovocita fecondato di origine. Noi chiediamo che, pur nella diversita di vedute e di
convinzioni etiche e religiose, si arrivi comunque anche nel nostro Paese ad una regolamentazione legislativa sulla procrea-
zione medicalmente assistita che consenta ai ricercatori italiani di partecipare, nel rispetto piu rigoroso dell’etica e della legge,
allimpegno internazionale per cogliere le grandi opportunita applicative, comprese nuove cure per gravi malattie, che gli studi
in questo campo lasciano intravedere .

Giovanni Azzone, Marcello Barbieri, Gian Maria Bressan, Paolo Carinci, Giulio Cossu, Carlo Flamigni, Antonino Forabosco,
Rita Levi-Montalcini, Lucio Luzzatto, Mario Molinaro, Pietro Motta, Carlo Redi, Gregorio Siracusa, Mario Stefanini, Umberto
Veronesi, Dino Volpin
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La differenza tra clonazione terapeutica e TNSA, in breve, la puo visualizzare
la seguente, semplice immagine comparativa dei due trasferimenti nucleari

“Clonazione terapeutica”

secondo il Rapporto Donaldson
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“Trasferimento nucleares”
secondo il Rapporto Dulbecco
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Prevede la fermazione dell'embrione umano

| |

Mon Hehiede la formaziona dell’embrione umana,

mente, a pulirmi verso le 22,30, provve-
dono mamma e sorella. E, qualche volta,
il pannolone ¢ un po’ sporco anche la
mattina dopo.

Prima di addormentarmi con la
pomata oftalmica, con la benda e con
1 palmari messi per la notte, penso che
la mia vita domani sara come oggi: una
serie di incubi reali, dalla mattina alla
sera.

Non c¢’¢ che dire: attualmente, con-
duco una esistenza proprio infelice. Essa
sarebbe ancora piu infernale, se non ci
fosse la mia famiglia: 1 miei genitori
sono sempre a mia disposizione; mia

sorella, da quando sono tornato a casa
(cioe dal 23 giugno 1997), ¢ mancata
solo quattro mattine e due sere, pur
avendo una sua famiglia. E questa dipen-
denza totale dagli altri che mi deprime
di piu: come farei senza 1 miei cari?

E, infatti, la depressione ¢ una mia
fedele compagna; delle volte, essa ¢ tal-
mente forte che non ho voglia di fare
niente; a malapena riesco a guardare le
mie due tv; e penso che solo la morte
sia I’unico rimedio alla mia vita infer-
nale.

Mi ritornano in mente le parole del
dottor Tombari: “¢ pure lucido, ma non
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S0 se c10 sia un bene o meno”. Dottore,
aveva proprio ragione: perch¢ mi sono
svegliato col cervello sano e il cervel-
letto fregato quasi per intero? Certo, non
ho piu la tracheotomia, il catetere urina-
rio, 1l sondino per mangiare e riesco a
gestire questo computer con la testa, ma
non mi basta.

La mia giornata tipo

dro a pagina 16) sulle cellule staminali,
di liberta di ricerca scientifica e liberta
di cura, di cellule staminali embrionali
e di clonazione terapeutica; e lessi che,
con queste cellule, si sarebbero potute
curare, probabilmente, molte malattie
oggl incurabili, come 1’ictus. Mi sem-
brava che la mia patologia potesse essere

Monsignor Sgreccia: “la clonazione cosidetta
terapeutica, sono due delitti in uno”

Due delitti in uno, senza benefici dimostrati per la ricerca scientifica, soste-
nuti dall'interesse economico dei piu’ forti che finiranno per imporre un
modello disumano che commercializza la vita a tutti i livelli. E’ durissimo e
preoccupato il giudizio di mons. Elio Sgreccia.

Il vicepresidente della Pontificia accademia per la vita chiede anche ai
media di informare sulla posta in gioco per il modello di umanita’ e sugli
interessi che stanno dietro a esperimenti di questo tipo. “Sul piano della
dottrina etica la clonazione €’ un illecito tra i piu’ gravi in fatto di riproduzione
umana, e consideriamo la clonazione cosiddetta terapeutica ugualmente
illecita, anzi per certi aspetti peggiore, perche’ presuppone la riproduzione
di un embrione, nello stadio di blastocisti avanzato, e in secondo luogo
c’e’ la soppressione per prendere staminali. Dunque sono due delitti”. “Dal
punto di vista non solo cattolico si tratta di una procedura carica di illeciti e
ci si aspettava che I'Onu nella conferenza dello scorso ottobre arrivasse a
vietare sia la clonazione riproduttiva che la cosiddetta terapeutica. Invece
per la pressione da parte di coloro che sperano in profitti e guadagni, e
che usano gli embrioni come materiale da esperimento, non si €’ giunti a
una maggioranza e c’e’ stato un rinvio al prossimo anno. |l risultato e’ che
questa clonazione non riproduttiva e pseudoterapeutica ancora non ha un
divieto universale, anche se I'Unione europea e alcune autorita’ nazionali
la considerano un illecito”.

Dal Notiziario Cellule Staminali Aduc, 20 Febbraio 2004

Se non ci fossero le cellule stami-
nali, sarei costantemente e infinitamente
depresso. Gia, di esse, se non fosse stato
per Luca Coscioni e 1 Radicali, non avrei
saputo niente nemmeno io: assurdo.
Casualmente, infatti, lessi 1’““appello a
sostegno della candidatura radicale di
Luca Coscioni (riguadro a pag. 14)”,
nel marzo 2001: per la prima volta sentii
parlare del Rapporto Dulbecco (rigua-
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sua risposta:

definita anche ictus ische-
mico € non solo trom-
bosi all’arteria basilare
destra, sindrome di loc-
ked-in: ma a chi chie-
dere?

Circa sette mesi dopo,
cambiai abitazione: per la
seconda volta in quattro
anni, uscii di casa! Tut-
tavia, non era quest’ul-
timo il fatto importante,
perché non ci tengo a
farmi portare fuori ridotto
in simili condizioni; ero
felice, invece, poiché una
nuova vicina mi diede il
recapito di un neurochi-
rurgo che si occupava di

terapia con cellule staminali, in rela-
zione alla SLA.

Tramite e-mail, chiesi a questo neu-
rochirurgo: “Nel mio caso, le stem cells
potrebbero fare qualcosa?”” Riassumo la
“...Per quanto riguarda le
cellule staminali, 10 le definisco la rivo-
luzione del terzo millennio ...Sono
certo che, non appena ci sara la dif- 4
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“La Stampa” web, 28 febbraio 2002
Londra dice si alla clonazione terapeutica.

Prima volta al mondo: «Cosi cureremo Alzheimer e diabete»

La Gran Bretagna si conferma il paese con le regolamentazioni piu liberali in materia di trattamento di embrioni umani.
leri un comitato ristretto della Camera del Lord, nominato appositamente I'anno scorso per stabilire i confini della ricerca
sulle cellule umane, ha autorizzato la clonazione di embrioni a scopi terapeutici. Questo significa che da oggi la «Human
Fertilisation and Embriology Authority» («Hfea») pud concedere permessi per avviare ricerche in questo campo. Lobiettivo
e quello di ottenere la rigenerazione di tessuti, nervi, muscoli, cartilagini per curare gli anziani e i disabili. Ma gli scienziati,
entusiasti per questa decisione, sono convinti di poter ricavare dalle cellule clonate anche i mezzi per trattare malattie come
il morbo di Parkinson, quello di Alzheimer, il diabete, nonche la possibilita di rigenerare il muscolo cardiaco danneggiato da
un’ischemia e altri interventi ancora. Dall’altra parte, i gruppi che difendono in modo piu integrale la sacralita della vita umana
sono giu sul piede di guerra.

Questa delicata materia € regolata, in Gran Bretagna, dallo «<Human Fertilisation and Embriology Act» del 1990, che
introduceva alcune barriere sulla clonazione di embrioni a scopi riproduttivi. Ma 'anno scorso, proprio perche si formo la
generale opinione che la legge del 1990 fosse troppo permissiva, il governo fece approvare un’altra legge per stabilire in
modo inequivoco che la produzione di cloni di embrioni umani era consentita solo allo scopo di creare tessuti «di ricambio»
da usare nei trapianti. Venne anche stabilito un limite di tempo molto breve per 'uso dell’embrione clonato e richiesto un
permesso ad hoc per ogni intervento. Ma i gruppi «pro-life» riuscirono in un primo tempo a dimostrare che la legge consentiva
delle scappatoie e la bloccarono. Una sentenza della Corte d’Appello prima e la decisione di ieri della Camera dei Lord hanno
rianimato le speranze della comunita medica e anche di molti gruppi di carita.

La Gran Bretagna € I'unico paese al mondo a consentire apertamente la clonazione di embrioni umani a scopo terapeutico.
Negli Stati Uniti, per esempio, George Bush ha imposto un severissimo divieto non solo sulla clonazione a fini riproduttivi, ma
anche su quella terapeutica. E’ quello che chiede anche la Chiesa cattolica. Ma il reverendo Richard Harries, vescovo angli-
cano di Oxford e presidente del comitato della camera del Lord, ha dichiarato ieri che, «dopo aver guardato attentamente a
tutti gli aspetti del problema, il comitato si € convinto che non sarebbe stato giusto proibire ogni tipo di ricerca su embrioni
appena generati». Riaffiora anche in questa dichiarazione la notevole distanza di punti di vista in questa materia tra la Chiesa
cattolica e quella anglicana..E’ stato lo stesso reverendo Harries, del resto, a raccomandare la veloce costituzione della prima
banca mondiale di cellule di embrioni umani. Si tratta di un progetto gia allo stato avanzato e si prevede che I'anno prossimo
la banca sia gia in funzione. La banca congelera cellule staminali provenienti sia da adulti che da embrioni «scartati», vale
a dire quelli creati in eccesso nei procedimenti di fertilizzazione artificiale e anche quelli clonati con il sistema della pecora
Dolly. Sara il «Medical Research Council» a controllare la banca e sir George Radda, che lo presiede, ha detto di sperare
che, con la sua istituzione, si possa anche invertire I'attuale «fuga dei cervelli» dalla Gran Bretagna nel settore delle ricerca
medica.

A luglio I'«Mrc» annuncera quale gabinetto di ricerca avra ottenuto la gestione della banca. «Una volta create - ha aggiunto
sir Radda - le cellule sono immortali e possono essere moltiplicate a piacimento. Questo significa che, in futuro, ci sara
sempre meno bisogno di creare nuovi embrioni umani».

di Paolo Passarini, corrispondente da Londra

mi spinsero ad interessarmi dell’argo-
mento liberta di ricerca scientifica e di

fusione del metodo di utilizzo di queste
cellule, qualche centro in Italia si occu-

pera di pazienti come lei...”. Sebbene
il tutto mi venisse detto da un neu-
rochirurgo, ebbi lo stesso il seguente
pensiero: possibile che pure un “cesso”
come me (“cesso” oggettivo, dal punto
di vista fisico) potrebbe in futuro essere
curato, se trattato con terapie basate su
queste cellule? In ogni caso, tali parole

cura, e dintorni.

Dall’ottobre 2001 quindi, cominciai
a seguire la “maratona” di Luca sul
web e, percio, mi ritrovai anche sul
suo primo sito: di esso, tuttavia, ricordo
molto poco. Successivamente, da LA
STAMPA web del 28 febbraio 2002
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(riquadro a pag.22) e da vari telegior-
nali, appresi che la Gran Bretagna aveva
detto si alla clonazione terapeutica ed
era la prima volta al mondo. Solo pero
frequentando 1l secondo sito di Luca,
capii cosa fosse la clonazione terapeu-
tica, potei leggere il Rapporto Dul-
becco e vedere la differenza tra clona-
zione terapeutica ¢ TNSA (riguadro a

pag.22)

I13 aprile 2003, la clonazione terapeu-
tica ¢ stata legalmente ammessa anche in
Belgio. Ma, nel presente scritto, vorrei
dire qualcosa sul solo Trasferimento
Nucleare delle Staminali Autologhe, in
breve il TNSA. Leggendo il Comuni-
cato stampa - del 28 dicembre 2000
— del Ministero della Sanita sul Rap-
porto Dulbecco (Comunicato di nem-
meno due pagine), apprendo che: “...I1
TNSA, basato sull’inserimento di un
nucleo di cellula adulta prelevata dal
paziente in un ovocita privato del pro-
prio nucleo, permette, infatti - evitando
la formazione dell’embrione -di otte-
nere cellule staminali da differenziare
verso le linee cellulari e tissutali desi-
derate....”. Quindi, pur ottenendo alla
fine cellule staminali totipotenti, non
si ha la formazione dell’embrione e la
sua successiva soppressione per otte-
nere appunto le suddette cellule stami-
nali totipotenti. Nessun problema etico,
percio, e si ottengono gli stessi vantaggi
della clonazione terapeutica (compresa
la compatibilita con il paziente, senza
cio¢ problemi di rigetto).

www.staminali.aduc.it

La mia giornata tipo

L’assenza di problemi etici anche,
determino il voto favorevole di tutta
la Commissione Dulbecco a questo
metodo per ottenere cellule staminali,
compresi ’allora solo professore Giro-
lamo Sirchia e il cardinale Esilio Tonini.
Perché ora Ministro Girolamo Sirchia
e Vaticano si oppongono al TNSA? E,
infatti, la Chiesa di Roma, per bocca
di monsignor Elio Sgreccia (riquadro
a pag. 23), ha duramente criticato il
risultato scientifico, recentemente otte-
nuto da alcuni scienziati in Corea del
Sud. Sempre sul suddetto Comunicato
stampa, c’¢ scritto, ancora prima, che il
Rapporto Dulbecco: “...indica nel Tra-
sferimento Nucleare di cellule Stami-
nali Autologhe (TNSA) la soluzione piu
idonea come base per la cura di una
vasta gamma di patologie, in parte fino
a oggl incurabili, che interessano 10
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milioni di italiani....”.

A pagina 12 della Relazione con-
clusiva ed integrale della Commissione
Dulbecco, ¢’¢ I’elenco di queste pato-
logie oggi incurabili e tra esse: ““...ma-
lattie degenerative del sistema nervoso
(Alzheimer, morbo di Parkinson, malat-
tia di Huntington, sclerosi laterale amio-
trofica, malattie ecotossicologiche, post-
traumatiche, da abuso farmacologico,
da danno ischemico, ecc.);”.

S1, nell’elenco c1 sono anche le malat-
tie da danno ischemico! E il mio caso:
mi sembra un sogno, ma pare pro-
prio che un giorno, in futuro, pure
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una vita come la mia potra essere meno
infernale. E, a pagina 19 della stessa
Relazione, si afferma inoltre: .. .soste-
nere attivamente la ricerca sulle cellule
staminali sia di origine embrionale, sia
di origine adulta.... Molti sperano che
quando si arrivera alla fase della vera
e propria sperimentazione clinica, non
sara piu necessario ricorrere alla deriva-
zione di cellule dalla blastocisti dell’em-
brione umano. Anche se non ¢ facile
prevedere se e quando questa speranza
si tradurra in realta, resta comunque
fermo che oggi un programma di ricerca
che contempli la sperimentazione sulle
cellule staminali derivate da embrioni
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umani appare a molti necessario....”.

Tornando al Comunicato stampa, in
esso si dice di conseguenza: ...Per
quanto riguarda le cellule staminali rica-
vate da embrioni, la maggioranza della
Commissione suggerisce che sia consen-
tito esclusivamente il ricorso a embrioni
soprannumerari, quelli, cio€, conservati
fino ad oggi nelle celle frigorifere dei
Centri d’inseminazione artificiale e che
non venendo piu impiantati in utero,
sono destinati altrimenti alla distruzio-

b

ne.....

Mi sembra un suggerimento razio-
nale piu che accettabile. In ogni caso,
tutti 1 punti del Comunicato qui ripor-
tati sono ampiamente trattati nella Rela-
zione conclusiva. La Legge 40/2004,
invece, in sostanza vieta pure il TNSA

e la ricerca sugli embrioni soprannume-
rari.

Per quanto riguarda il referendum
totalmente abrogativo di questa Legge,
promosso da Radicali Italiani e dalla
Associazione Luca Coscioni e per cui
gli stessi promotori stanno raccogliendo
le firme, non mi faccio eccessive illu-
sioni che possa essere uno strumento
risolutivo, ma mi chiedo: ci sono alter-
native valide ad esso?

Io non ne vedo.

Soprattutto se si considera che mi pia-
cerebbe si tentasse I’abrogazione (anche
parziale) di questa legge ingiusta prima
delle elezioni politiche del 2006, per due
motivi specifici (I’attuale legge, infatti,
¢ pure contro noi malati): far conoscere
al maggior numero possibile di persone
il Rapporto Dulbecco che, secondo me,
¢ ancora poco conosciuto; fare della
liberta di ricerca scientifica un tema
della campagna elettorale delle pros-
sime politiche.

In quella del 2001, D’ Alema, Rutelli
¢ Berlusconi furono concordi nel dire
che le cellule staminali erano un caso
di coscienza e non potevano essere un
tema della campagna elettorale: per me
invece, 1 Parlamentari hanno il dovere
di legiferare per garantire la ricerca per
diminuire o debellare la sofferenza di
tanti malati oggi incurabili; se poi, per
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idee personali, nel caso ne avessero
bisogno, non volessero avvalersi delle
cure trovate, liberissimi di farlo. Ma
non possono fare delle leggi che in pra-
tica dicono: 10 non farei, tu non farai.
Insomma, il peccato per alcuni, non puo
diventare reato per tutti.

Il pomeriggio del 10 febbraio scorso,
ero naturalmente di fronte al mio com-
puter acceso; non avendo di meglio da
fare, decisi di vedere la tv satellitare e
precisamente il canale satellitare della
Camera dei Deputati. Si, volevo assi-
stere in diretta all’ultimo passaggio par-
lamentare del DAL 1514: tale passag-
gio sarebbe stato una pura formalita
ma, ripeto, non avevo di meglio da
fare. Sentii varie amenita in quella occa-
sione.

Tuttavia, quando sul mio desktop
apparve 1’onorevole Francesco Paolo
Lucchese, ne sentii una particolarmente
grossa. Egli, infatti, oltre a riferirsi a
vari articoli di giornale, tra I’altro disse:
“L’embrione ¢ uno di noi, € non si
puo congelare uno di noi”. Pensai: ono-
revoli Berlusconi e Rutelli, votando e
facendo votare a favore di questa futura
Legge, imporrete come norme per tutti
delle norme basate su dei convincimenti
niente affatto oggettivi.

Piu di due anni fa, infatti, 16 scien-
ziati hanno firmato un articolo in cui
in pratica affermano che il prodotto del
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La mia giornata tipo

concepimento non ¢ ancora una persona
(riqguadro a pag.21).

Onorevole Lucchese, mi faccia una
cortesia: si legga pure questo articolo.

Una cosa ¢ sicuramente oggettiva: 1o
SONo una persona e una persona malata e
sofferente come 10 milioni di altre per-
sone. Vorrei percio concludere dicendo
le seguenti parole in particolare ai Parla-
mentari che hanno votato a favore della
suddetta legge: 10 sono di sicuro una
persona!

Una persona che, per comunicare,
informarsi e fare della politica, ha un
bisogno assoluto di questo computer,
della posta elettronica e di navigare un
po’; quando quindi richiedo assistenza
informatica ufficiale, mi sembra assurdo
che nessuno di voi mi ascolti e faccia
niente.

Dite che siamo nell’era dell’informa-
tica e di Internet, ma non assistete infor-
maticamente in alcun modo una persona
come me. E cosi sto ancora con Win-
dows 98, e non solo. Quando al Governo
c’eral’attuale opposizione, la situazione
era analoga: i0 non so piu a chi chie-
dere. Ecco perché spero mi arrivi presto
una e-mail del genere: “Severino, illu-
strami 1 tuoi problemi informatici, € 10
verro da te e te li risolverd” B

Severino Mingroni
www.severinomingroni.it
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Appr ata
pas alla

10 febbraio l'aula di Montecitorio ha

I Ldefinitivamente approvato la legge sulla
procreazione assistita. Il voto e’ stato

a scrutinio segreto -su richiesta dei Ds-, dopo
cinque ore di dibattito. | si’ sono stati 277, i no
222, 3 gli astenuti. La legge, il cui testo era stato
modificato I'11 dicembre in Senato, ha avuto il via
libera grazie al si’ di Forza ltalia, Alleanza Nazio-
nale, Udc, Udeur e Lega. Si sono invece opposti
i Ds, il Prc, i Verdi, il Pdci, lo Sdi, il Nuovo Psi

ed il Pri. Si e’, invece, espressa in modo non uni-
forme la Margherita, che aveva lasciato liberta’ di
coscienza ai suoi deputati, ma anche nella Cdl
sono stati diversi i voti ‘di coscienza’: malgrado la

Iegge

%

ricerca sﬁ]\enhflcq

votazione finale si sia svolta a scrutinio segreto,
hanno infatti dichiarato di votare contro il provve-
dimento il vicepresidente della Camera Alfredo
Biondi, l'intero gruppo del Nuovo Psi ed il repub-
blicano Giorgio La Malfa.

Insintesileregole chedovra'rispettare chivorra’ricor-
rere alla fecondazione medicalmente assistita:
sara’ consentita solo per risolvere problemi di ste-
rilita’ o infertilita’ e solo se non ci sono altri metodi
terapeutici efficaci; sterilita’ e infertilita’ dovranno
essere documentate e certificate dal medico;
il testo vieta il ricorso alla fecondazione etero-
loga, cioe’ con seme di persona estranea alla
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coppia; vi potranno ricorrere cosi’ coppie formate
da persone maggiorenni di sesso diverso, spo-
sate o conviventi, in eta’ potenzialmente fertile
ed entrambe viventi; i bambini che nasceranno
dall'applicazione di queste tecniche saranno figli
legittimi della coppia o acquisiranno lo status
di figli riconosciuti della madre o della coppia
stessa; la coppia dovra’ essere accuratamente e
costantemente informata sulle tecniche e sulle
varie fasi della loro applicazione, in modo da
consentire una scelta consapevole. Una volta
che l'ovulo e’ fecondato deve essere impiantato
entro sette giorni e non e’ possibile alcun ripen-
samento. Unica eccezione per motivi di ordine
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medico-sanitario accertati dal medico che deve
presentare per iscritto la motivazione; sono vie-
tate la ricerca con gli embrioni e la clonazione
umana. Ricerca clinica e sperimentazione sul-
I'embrione sono ammesse solo se finalizzate alla
tutela della sua salute e del suo sviluppo. E’ vie-
tata anche qualsiasi tecnica che possa prede-
terminare o alterare il patrimonio genetico del-
I'embrione; e’ possibile produrre non piu’ di tre
embrioni per volta, ovvero il numero necessario
ad un unico e contemporaneo impianto; €’ pre-
vista I'adottabilita’ degli embrioni congelati di
cui non si conoscano i genitori biologici o dei
quali non sia stato chiesto I'impianto da almeno
tre anni; la crioconservazione e’ consentita solo
quando il trasferimento nell’utero degli embrioni
non risulti possibile per gravi e documentati pro-
blemi di salute della donna che non erano pre-
vedibili. Gli embrioni possono rimanere congelati
fino alla data del trasferimento, da realizzare non
appena possibile.

Gli interventi di procreazione potranno essere
eseguiti solo in strutture pubbliche o private auto-
rizzate dalle Regioni € iscritte in un apposito regi-
stro che verra’ istituito presso I'lstituto Superiore
di Sanita’; i centri dovranno rispondere a requi-
siti che saranno determinati con un apposito Dpr.
Sono previste una serie di sanzioni amministra-
tive, civili e penali rapportate alla gravita’ delle
violazioni delle disposizioni della legge: chi uti-
lizza gameti estranei alla coppia rischia una multa
che va da 300.000 a 600.000 euro; tra i 200.000
€ i 400.000 euro saranno pagati a chi applica la
fecondazione medicalmente assistita a un single,
una minorenne, a copie dello stesso sesso. Se
non viene raccolto il consenso nei modi previsti
dalla legge le multe vanno da 5.000 a 50.000
euro; se la struttura non e’ autorizzata la san-
zione puo’ arrivare a 300.000 euro. Per il com-
mercio di embrioni o gameti e’ prevista la reclu-
sione da 3 mesi a 2 anni e multe da 600.000 a
un milione di euro, per tentativi di clonazione si
rischia la reclusione da 10 a 20 anni e la multa
da 600.000 a un milione di euro.

Una legge tutta riassunta nel primo articolo: “Al
fine di favorire la soluzione dei problemi ripro-
duttivi derivanti dalla sterilita’ o dalla infertilita’
umana e’ consentito il ricorso alla procreazione
medicalmente assistita, alle condizioni e secondo
le modalita’ previste dalla presente legge, che
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assicura i diritti di tutti i soggetti coinvolti, com-
preso il concepito”. Nei diritti del concepito -che poi
comunque non viene mai definito- c’e’ la chiave
di chi I'ha sostenuta e di chi I'ha contrastata.
Pari diritti rispetto anche alla madre? Sicuramente
maggiori rispetto a quei malati che confidavano
nella ricerca sugli embrioni sovrannumerari.

La legge “fortemente voluta da Forza ltalia e
dagli altri gruppi della Cdl, si ispira a valori etici
e principi costituzionali che salvaguardano il bene
comune e quello dei singoli prescindendo da inte-
ressi di parte”, afferma, a commento del voto, il
responsabile dei rapporti con le istituzioni di Forza
Italia, Angelo Sanza. “Ogni ulteriore ritardo nel
definire con chiarezza limiti e divieti che vanno
rispettati avrebbe significato assumersi grave-
mente la responsabilita’ morale dei tanti abusi che
il vuoto legislativo consentiva a discapito degli
autentici interessi della famiglia, delle coppie e
di coloro che vengono concepiti in una provetta
di laboratorio”. “La scelta che abbiamo compiuto
non ha nulla a che vedere con una visione rigi-
damente confessionale della questione ed ha cer-
cato invece, per quanto possibile, un’intesa piu’
ampia sulla base di ragioni ispirate a criteri di
ragionevolezza, di buon senso, come pure a valori
etici naturali”.

“Non c’e’ e non c’e’ mai stata, ne’ poteva mai
esserci, disciplina o vincolo di partito sulla fecon-
dazione -ha dichiarato il presidente della Mar-
gherita, Francesco Rutelli-. Alcune incomprensioni
sono state frutto di un fraintedimento in passato. lo
voto con convinzione la legge e sono determinato.
Ma rispetto il dissenso. E riconosco che alcune
delle correzioni proposte anche da Fassino in aula
possono essere ragionevoli”. “Voto convintamente
questa legge perche’ comunque pone fine ad un
inaccettabile far west su una questione non €’ piu’
possibile non regolare. Ma riconosco in alcune
obiezioni posizioni discutibili € non censurabili”.
Rutelli resta comunque “convinto che €’ un bene
che I'ltalia abbia finalmente una normativa su
questa materia e che dia anche I'esempio in
Europa, alla luce dell’esperienza, mettendo I'ac-
cento sul principio di precauzione, piuttosto che
su un’idea di liberalizzazione indiscriminata. Poi
I'esperienza ci dira’ se e come introdurre modifi-
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che e aggiustamenti”.

“Una vittoria del concepimento “naturale” della
vita nell’ambito di una coppia”, commenta cosi’
la legge sulla fecondazione artificiale, il sotto-
segretario alla Salute, Cesare Cursi, sottoline-
ando la fine del Far West della provetta: “per
anni abbiamo assistito a vere e proprie distor-
sioni della natura con nonne-mamme e uteri in
affitto”. Le norme sono “quanto mai necessarie
ed hanno un solo ed unico scopo: la difesa del
soggetto piu’ debole, di colui che, pur non avendo
voce, esiste e merita il rispetto dovuto a ogni
essere umano”.

Il segretario dei Ds, Piero Fassino, non si aspet-
tava che uscisse un testo diverso: “era evidente
che il testo sulla fecondazione assistita non
sarebbe cambiato perche’ si trattava soltanto di
tornare a parlare della copertura finanziaria”.
Ma e’ stato importante che si sia sviluppato un
dibattito “a tutto tondo”. “Le nostre buone ragioni
sono state ascoltate e si €’ potuto vedere I'imba-
razzo di quanti nella maggioranza hanno votato
a favore del provvedimento senza convinzione.
Tanto che almeno trenta deputati del centrode-
stra non hanno votato la legge”. “Se si guardano
le analoghe norme degli altri Paesi europei, €’
evidente che la legge approvata €’ la peggiore
d’Europa, piena di incongruenze e contraddizioni
e lesiva dei diritti delle donne”. Il primo punto
citato da Fassino nel suo intervento in aula e’
stato proprio I'assurdo e oscurantista divieto di
ricerca con le staminali embrionali.

Per Alfredo Biondi, vicepresidente della Camera
dei Deputati e parlamentare di Forza Italia: “I'em-
brione non sarebbe nulla se non ci fosse la
madre. E quindi tutto questo €’ un problema che
riguarda la liberta’ della donna e il suo desiderio
di essere madre. Il legislatore non puo’ imporre
la sua scelta, ne’ il suo modello”. “Si parla tanto
di Europa e noi invece vogliamo impedire agli
italiani di essere uguali ai cittadini degli altri
Paesi europei che questa liberta’, su questi temi,
I’hanno lasciata. Quella che stiamo per votare €’
una legge ingiusta e passatista”.

“lo mi auguro che il presidente Ciampi non
firmi questa legge che violenta la coppia € le

a cura del Notiziario Cellule Staminali di ADUC



donne”, aveva detto Alessandra Mussolini, nella
sua dichiarazione di voto contraria. “Obblighera’le
coppie a non avere figli o averli con patologie non
compatibili con la vita o che potrebbero essere
curate con cellule staminali. lo mi auguro vi sia
uno scatto di orgoglio dell’ltalia contro una legge
che porta I'ltalia indietro di secoli”.

“Avete voluto a tutti i costi questa legge cru-
dele..”. “Lavete voluta ottusamente contro ogni
richiamo alla ragione, al buon senso, persino alla
dignita’ che e’ dovuta a un Paese civile e laico
come I'ltalia. Con questo voto -dice ancora il mes-
saggio letto nell’aula di Montecitorio al momento
dell’approvazione della legge dalle donne del-
I'opposizione- sbattete la porta in faccia alla lai-
cita’ dello Stato, allEuropa moderna, alla liberta’
della ricerca scientifica, al desiderio di maternita’
e di paternita™. “Ma soprattutto sbattete la porta
in faccia alla soggettivita’ ed alla liberta’ delle
donne. Noi, insieme alla maggioranza di questo
Paese, vi diciamo no”.

Grazia Labate dei Ds spiega come “ci troviamo
in contrasto diretto con il diritto di liberta’ della
scienza protetto dalla nostra Costituzione. Il risul-
tato e’ che presto in parlamento dovremo discu-
tere la nuova direttiva europea per I'uso scienti-
fico degli embrioni sovrannumerari avendo rego-
lato I'intera materia con norme retrograde. Di fatto
I'ltalia dovra’ acquistare all’estero, da Giappone
o Stati Uniti, intere partite di cellule”.

Per l'europarlamentare Emma Bonino “Ci si
dimentica che con questa legge si penalizzano
non solo moltissime coppie, ma anche milioni di
malati. La legge impedisce infatti la clonazione
terapeutica, la ricerca sulle cellule staminali, sugli
embrioni. Questo significa togliere speranza ai
malati di diabete, di Alzheimer, di cancro... un
tema su cui si batte I'associazione del radicale
Luca Coscioni a cui sono aggregati 2400 scien-
ziati italiani. Non ci arrenderemo”. “Lequipara-
zione dell’embrione a una persona €’ a-scienti-
fico. Dal punto di vista di uno stato laico il legisla-
tore avrebbe dovuto porsi nell’ottica di “io non lo
farei ma lascio ai cittadini la liberta’ di coscienza”.
Lobiezione attiene al singolo. Invece qualche
centinaia di parlamentari ha deciso per cinquanta
milioni di italiani che ora sarebbe piu’ giusto chia-
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marli cittadini del Vaticano...”.

Lapprovazione della legge “sancisce il ritorno, in
Italia, ad una sorta di Medioevo e all’arretramento
scientifico”. Cosi’ Luca Coscioni che ha seguito
dalle tribune del pubblico dell’Aula di Montecito-
rio il dibattito e il voto della legge. Arrivato in mat-
tinata con un’ambulanza da Orvieto, prima ha
tenuto una conferenza stampa, poi nel piazzale
davanti a Montecitorio ha partecipato alla mani-
festazione che aveva indetto I'associazione che
porta il suo nome e che si batte per la liberta’
di ricerca scientifica.
Il presidente della Camera, I'on. Pierferdinando
Casini ha salutato la sua presenza, mentre l'aula
gli ha tributato un applauso.

Una legge, ha sostenuto Marco Cappato, euro-
deputato della Lista Bonino e segretario dell’as-
sociazione Luca Coscioni, che “fa violenza sul
corpo delle donne e proibisce la ricerca” scienti-
fica, cosicche’ “chi la vota si assume la respon-
sabilita’ del rischio di provocare altri morti”, sot-
traendo ai malati possibilita’ che potrebbero deri-
vare, appunto, dalla ricerca scientifica.

Per Daniele Capezzone, segretario dei Radicali
italiani, questa legge “entra nelle case dove ci
sono persone malate per dire loro che devono
rimanere tali”. Nella maggioranza, solo 20 o 30
parlamentari si sono opposti a questo provve-
dimento, ha aggiunto I'esponente radicale, I'op-
posizione €’ divisa e “non abbiamo visto mezzo
girotondo, ne’ registi, attori o cineasti” a prote-
stare.

“Noi lotteremo con i mezzi che abbiamo a dispo-
sizione”, a cominciare da una campagna referen-
daria per I'abrogazione della legge. Bisognera’
comunque far fronte “a ogni tipo di agguati e
colpi di mano” -aveva avvertito Coscioni durante
la conferenza stampa- da parte di chi tentera’ di
‘disinnescare’ il referendum, il cui diritto costitu-
zionale “e’ stato calpestato da organi di informa-
zione e istituzioni letteralmente fuorilegge, a par-
tire dalla Corte Costituzionale”.

“Sono trent'anni che cerco di dimostrare che
questa repubblica e’ erede del fascismo” ha detto
da parte sua Marco Pannella. “Al posto del golpe
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dei generali vediamo un esercito desolante, vio-
lento, turpe di chi, essendo dipendente statale
privilegiato, €’ sovversivo e viene ad accusare
i suoi avversari interni di fascistizzazione”. Pan-
nella si €’ chiesto perche’ non c’e’ stato, un solo
“vero dibattito” sull’appello per la liberta’ della
ricerca scientifica rivolto ai parlamentari da Luca
Coscioni e sottoscritto da oltre 2.400 scienziati
e accademici tra i quali Fernando Aiuti, Mas-
simo Cacciari, Carlo Flamini, Margherita Hack,
Umberto Tirelli, Nicola Transaglia e Gianni Vat-
timo.

Un appello, ha sostenuto a sua volta Rita Ber-
nardini, tesoriere dei Radicali Italiani, che non
avrebbe trovato molto spazio sugli organi di comu-
nicazione e del quale, a giudicare dalla legge
sulla pma che sta per essere approvata, depu-
tati e senatori “non hanno tenuto alcun conto”.
Con questa legge, per Coscioni, “non le vite delle
persone, dei deboli, di noi malati, delle coppie
sterili ma gli embrioni sono sacralizzati e ad essi
stanno per essere immolate la liberta’ e la vita”.
Per il ricercatore, affetto da sclerosi laterale mio-
trofica, “ci troviamo nell’assurda situazione di
un terreno assolutamente fertile che rischia di
essere inaridito e reso sterile dalla classe politica
asservita al Vaticano e da un’informazione dro-
gata che mette sullo stesso piano, confonden-
doli, scienziati e fattucchieri”.

Un appello agli scienziati firmatari del Manifesto
per la rinascita della sanita’ a schierarsi contro
la nuova legge sulla fecondazione assistita arriva
da Roberto Polillo, responsabile delle politiche
della salute della CGIL Nazionale, secondo il
quale le norme sono crudeli nei confronti delle
donne ed un insulto alla scienza e agli scien-
Ziati.

“Si preferisce dare morte certa ai 25.000
embrioni congelati (come e’ avvenuto in Inghil-
terra dove negli anni ‘90 gli embrioni andati per-
duti sono stati oltre 250.000) piuttosto che utiliz-
zare parti di essi per dare nuova vita a linee cel-
lulari staminali capaci di fare progredire la ricerca
e dare prospettive concrete di cura a milioni di
uomini attualmente incurabili”. E 'impossibilita’ di
ottenere queste linee cellulari “le sole con capa-
cita’ rigenerativa illimitata, impedira’ di parteci-

pare alla grande sfida di riuscire a comprendere
a fondo i meccanismi di differenziazione cellu-
lare implicati nei tumori e nelle malattie degene-
rative”. Una condizione che costringera’ gli scien-
ziati italiani a trasferirsi oltre confine. “Il declino
del nostro Paese passa anche attraverso un
progressivo impoverimento della ricerca biome-
dica, che, nell'attuale sistema/mondo basato sul-
I'economia cognitiva, significa essere relegati nel
ruolo di acquirenti senza voce di tecnologie e
brevetti altrui. La comunita’ scientifica nazionale
deve insorgere contro questo perche’ non si puo’
restare inermi nel vedere consegnato il nostro
paese all'oscurantismo e al dogmatismo anti-
scientifico”.

“E’ assurdo che la legge sulla fecondazione
assistita escluda la possibilita’ di diagnosticare
la presenza di gravi malformazioni o malattie
genetiche prima dell'impianto dellembrione”. E’
la presa di posizione di Sergio Dompe’, presi-
dente di Assobiotec, 'Associazione nazionale per
lo sviluppo delle biotecnologie. “Il mio profondo
rammarico riguarda soprattutto il rifiuto di met-
tere a frutto i grandi benefici per la salute con-
quistati grazie ai progressi della ricerca gene-
tica. In questo modo si ricusano gli sforzi e
il duro lavoro dei tanti talenti scientifici che
hanno raggiunto risultati eccezionali nella dia-
gnosi prenatale, mentre si espongono inutiimente
molte donne e le loro famiglie al trauma di un
aborto terapeutico, successivo all'impianto di un
embrione malato”. Secondo Dompe’, “e’ anti-
scientifico vietare ‘per principio’ il ricorso alla dia-
gnosi di patologie sulle quali di solito si indaga,
spesso su indicazione dell’Organizzazione mon-
diale della sanita’, a tutela della salute dell’em-
brione e della madre, e cioe’ a gravidanza ini-
ziata. Perche’ costringere a un impianto ‘al buio’
e a una verifica diagnostica successiva, a uno
stadio piu’ avanzato di sviluppo dell’embrione?”.

Soddisfazione per l'approvazione della legge
sulla procreazione €’ stata espressa dall’associa-
zione italiana dei medici cattolici. “Finalmente il
far west e I'assoluto liberismo in un campo cosi’
delicato sono stati cancellati. | cattolici, con un
impegno trasversale in Parlamento hanno contri-
buito ad una legge che antepone i diritti del con-

a cura del Notiziario Cellule Staminali di ADUC



cepito, la tutela delle famiglie e il rispetto della
vita ai desideri, pur legittimi delle coppie che
fanno ricorso alla fecondazione assistita”. “Il legi-
slatore ha garantito in questo modo al neocon-
cepito di nascere nella propria famiglia naturale
di conoscere l'identita’ dei propri genitori e per-
tanto la propria identita’ sia sociale sia biologica.
Con questa legge si sancisce finalmente il divieto
di clonazione e di sperimentazione sul’embrione
fortemente lesive della dignita’ umana. La legge
approvata e’ una legge laica, e non certo una
legge cattolica, visto che per molteplici aspetti non
corrisponde all'insegnamento del Magistero”.

Significativo il titolo scelto dal settimanale cat-
tolico Famiglia Cristiana per l'intervento del pre-
sidente del Comitato nazionale di Bioetica Fran-
cesco D’Agostino: Fecondazione assistita. Una
buona legge “laica”. Significativo anche che non
parli della scelta di vietare la ricerca scientifica
con gli embrioni sovrannumerari.

La Societa’ Europea di Riproduzione Umana
ed Embriologia (Eshre) ha “condannato dura-
mente” la legge 1514 sulla fecondazione assi-
stita. Secondo gli esperti “e’ una legge immorale,
draconiana, deplorevole e un potenziale disastro
per le donne”. Ricorda che mentre in ltalia si
dovranno impiantare tutti e tre gli embrioni fecon-
dati, “in molti altri Paesi si sta cercando di limitare
il numero degli embrioni che si possono trasfe-
rire simultaneamente nell’'utero materno al mas-
simo di due”. Il professor Arne Sunde, presidente
dell’Eshre, non va per il sottile, bolla la legge
come “assolutamente deplorevole” ed aggiunge
che “e’ immorale sottoporre le donne ad un pro-
cedimento che €’ poco efficace”.

Per Giuseppe Novelli, genetista di fama interna-
zionale dell’Universita’ Tor Vergata di Roma e del-
I'Universita’ dell’Arkansas (USA), “la nuova legge
introduce il principio del divieto di manipolazione
degli embrioni umani. Questo significa che non
e’ possibile condurre nessun tipo di esperimento
su questo materiale cellulare. Con il risultato che
il nostro Paese continuera’ a rimanere indietro
rispetto ai nostri partner europei € non solo”.
Novelli sottolinea anche altri rischi su queste
ricerche “in America, per esempio, sono state
introdotte alcune limitazioni che di fatto hanno
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creato dei veri e propri monopoli. Mi riferisco
alle poche societa’ o enti di ricerca che possie-
dono questo prezioso materiale cellulare e che
lo concedono ad altri ricercatori solo dietro certe
condizioni precise. La Geron Corporation, una
delle principali societa’ che operano in questo
settore, per esempio prima di fornire il materiale
da ricerca chiede di sottoscrivere un documento
in cui obbliga il destinatario delle cellule staminali
ainformare la stessa Geron in via preliminare dei
risultati raggiunti nel corso degli esperimenti e
sui quali la societa’ americana conserva il diritto
di sfruttamento economico. Stessa logica anche
per molti istituti di ricerca come il Technion-Israel
Institute of Technology di Haifa. Loro per esem-
pio ti dicono di mandargli le tue idee e poi loro
fanno in proprio gli esperimenti. Cosi’ magari dal-
idea di qualche “borsista” sottopagato italiano
qualcuno tira fuori la cura per I'Alzheimer e bre-
vetta pure il prodotto a suo nome”.

Per uno dei pionieri della fecondazione assi-
stita in Italia, Carlo Flamigni si tratta di una “pre-
varicazione” che non tutela la vita nascente. E’
una “ferita inferta al Paese”, ha detto. “Penso che
sia una cattiveria fatta ad un’ampia popolazione
di persone con delle sofferenze, sara’ compli-
cato trovare dei rimedi”, ha aggiunto I'esperto. Le
norme approvate in Italia sono, secondo “sgrade-
voli e prepotenti”. La loro conseguenza, ha detto,
sara’ “I'arresto momentaneo del trattamento delle
coppie sterili”. Si vedono gia’ anche degli ele-
menti di incostituzionalita’: “molti si preparano a
portare gli elementi meno accettabili alla Corte
Costituzionale”, e nello stesso tempo c’e’ “chi €’
propenso a chiedere il parere dei cittadini con
un referendum”. Precisando di non avere inten-
zione di prendere parte a queste iniziative, Fla-
migni ha osservato che “ci vorra’ un periodo di
ripensamento complessivo”. Tra i suoi difetti, poi,
la legge e’ anche “piena di passerelle”. Una delle
piu’ eclatanti, secondo I'esperto, €’I'obbligo per la
donna di ricevere 'embrione anche se anormale.
“Lalegge prevede questo, ma nello stesso tempo
non prevede alcuna punizione per chi infrange
questaregola, che non viene quindi trattata come
una norma giuridica”, ha rilevato. Laltra passe-
rella riguarda la possibilita’ di congelare gli zigoti.
“Molti -ha rilevato Flamigni- pensano che possa
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essere quindi possibile. Ma sostanzialmente equi-
vale a congelare I'embrione: si avrebbero gli
stessi effetti, ma sarebbe un insuccesso per la
morale cattolica”.

Altrettanto duro il giudizio del direttore del Centro
di Biologia e Medicina della riproduzione dello
European Hospital di Roma, Ermanno Greco: “E’
una legge disastrosa sotto il profilo scientifico e
giuridico”. Dal punto di vista scientifico, ha rile-
vato, “lo spirito della legge limita sostanzialmente
I'accesso alle tecniche di fecondazione assistita”.
Si puo’ infatti accedere alla fecondazione artifi-
ciale soltanto dopo ripetuti tentativi fatti con altre
tecniche. La situazione non e’ migliore per chi
riesce ad avere accesso: “La legge rende molto
piu’ difficile avere una buona percentuale di suc-
cesso a scapito della salute della donna, che
viene esposta a rischi maggiori, a trattamenti ripe-
tuti e al rischio di gravidanze multiple, trigemel-
lari”. Nonostante tutto, pero’, Greco si dice “spe-
ranzoso” nel regolamento attuativo. “C’e’ ancora
la possibilita’ di porre limite per rendere la legge
accettabile” e la chiave €’ il concetto di embrione.
La legge, insomma, lascerebbe la porta aperta
alla possibilita’ di congelare gli ovociti fecondati.
“Speriamo che i politici siano cosi’ intelligenti da
far passare il congelamento degli ovociti”. Cio’
rappresenterebbe un vantaggio per la salute della
donna e nello stesso tempo metterebbe la legge
al riparto dall’accusa di incostituzionalita’. Il tra-
sferimento obbligatorio degli embrioni equivale
infatti ad un trattamento sanitario obbligatorio.

Critica verso la legge e’ anche la biologa Adina
Massacesi, tra i fondatori della Societa’ italiana
di embriologia, riproduzione e ricerca (SIERR):
“Adesso si trattera’ di capire come potremo lavo-
rare”. Si tratta infatti, ha rilevato, di “una legge
poco chiara, con molti punti dubbi”, tanto che
alcune societa’ scientifiche si stanno muovendo
per chiedere chiarimenti. “Penso che se si riu-
scira’ ad avere la possibilita’ di congelare gli ovo-
citi fertilizzati potremo avere dei vantaggi per le
pazienti”, che dovrebbero essere cosi’ sottopo-
ste a un numero minore di cicli di stimolazione.
Si alzano gia’ le prime voci secondo cui questa
tecnica sarebbe sperimentale, ha detto ancora,
“‘ma le cose non stanno affatto cosi’. lo stessa

la pratico da dieci anni, ottenendo risultati sod-
disfacenti e una buona percentuale di sopravvi-
venza’.

“Il Parlamento con una decisione che va rispet-
tata perche’ ha investito le coscienze dei singoli
parlamentari, si € assunto coraggiosamente la
responsabilita’ di legiferare su un tema cosi’ deli-
cato, sul quale il paese da tempo attendeva una
risposta da parte del legislatore”, ha detto il presi-
dente della Camera dei Deputati Pier Ferdinando
Casini.

E’ infatti dall’'ottava legislatura (1979-1983) che
il Parlamento italiano si €’ occupato di progetti di
legge in materia di fecondazione medicalmente
assistita. In questa legislatura, il nuovo iter €’
cominciato nell’ottobre 2001, quando la procrea-
zione assistita e’ entrata nel calendario dei lavori
della Commissione Affari sociali della Camera. A
questo indirizzo Internet si puo’ ripercorrere tutto
il cammino della legge:
http://www.camera.it/_dati/leg14/lavori/schedela/
trovaschedacamera.asp?pdl=47-B
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Mia madre é sicura: era una
domenica quando venni al
mondo, esaftamente il 31
maggio 1959 alle 12,30,
presso l'ospedale S. Salva-
tore de L’'Aquila. Naturalmente io non
ricordo, ma rammento discretamente
un’altra domenica, giorno in cui la vita per
me fini: erano circa le 7,30 di mattina del
22 ottobre 1995, allorché mi svegliai e mi
accorsi di non avere la forza di alzarmi.
Dovettero venire a prendermi conla barella
per caricarmiin ambulanza, portare erico-
verare nel locale ospedale di Casoli (Ch),
paese di residenza del sottoscritto. Pur-
troppo, in Italia, non dirado, le festivita sono
dedicate all'ozio quasi assoluto: cosi, fui
visitato con una certa attenzione solo I'in-
domani mattina. Era troppo tardi, la from-
bosi aveva gia quasi distrutto
I'intero mio cervelletto il giorno ,,
prima, decretando la mia fine.
Ulteriori dettagliin ... cronaca

www.severinomingroni.it

Severino Mingroni ha descritto la sua “giornata
tipo” scrivendo su un computer per mezzo di
un HeadMouse (un mouse da ulilizzare muo-
vendo la testa) ed impiegando 12 giorni.
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