
Avvenire - 21/03/2019 Pagina : A17

Copyright © Avvenire
Marzo 21, 2019 9:37 am (GMT -1:00) Powered by TECNAVIA

Copia ridotta al 87% del formato originale a4 della pagina


Down: più ricerca, meno «selezione»
Oggi la Giornata della Sindrome. Il genetista Strippoli: «Lavoriamo a una terapia metabolica, ma i fondi vanno alla diagnosi prenatale»
DANILO POGGIO

a ricerca sulla Sindrome di Down
ormai da tempo si focalizza sul-
la diagnosi prenatale, soprattut-

to con il fine dell’aborto selettivo, e tra-
scura le possibili cure per migliorare la
vita delle persone. I finanziamenti so-
no sempre più risicati e le poche ricer-
che rischiano di scomparire, malgrado
i risultati promettenti. Si minano le
concrete speranze di riuscire a ridurre
le difficoltà legate all’anomalia geneti-
ca più diffusa e che coinvolge un bam-
bino ogni 700 nati, per una stima na-
zionale di 38mila persone (6 milioni in
tutto il mondo). Eppure, esattamente
sessant’anni fa lo scopritore della Sin-
drome era animato da intenzioni ben
diverse: «La troveremo. È impossibile
che non riusciamo a trovarla. È un’im-
presa intellettuale meno difficile che
spedire un uomo sulla Luna. Se trovo
come guarire la trisomia 21, allora si a-
prirà la strada verso la guarigione di
tutte le altre malattie di origine gene-
tica». Jérôme Lejeune – di cui è in cor-
so la causa di beatificazione – era uno
scienziato rigoroso, che ebbe intuizio-

L
ni "futuristiche": nel 1959, quando la
mappatura del genoma umano era an-
cora impensabile, comprese che la sin-
drome è dovuta alla presenza di tre co-
pie del cromosoma 21 (da cui trisomia
21) anziché due. 
A una sua lezione, negli anni Ottanta,
era presente anche un giovane uni-
versitario al quinto anno di Medicina,
che trent’anni dopo ha deciso di por-
tarne avanti le intuizioni. Oggi Pierlui-
gi Strippoli è professore associato di
Biologia applicata e responsabile del
laboratorio di Genomica del Diparti-
mento di Medicina specialistica, dia-
gnostica e sperimentale all’Università
di Bologna, diretto da Mauro Gargiu-
lo. Con i moderni strumenti della ge-
nomica ha potuto confermare le in-
tuizioni di Lejeune, nel progetto clini-
co-sperimentale più grande a livello
nazionale, coinvolgendo 180 bambi-
ni: «Lejeune – spiega Strippoli, nella
Giornata mondiale sulla Sindrome di
Down, che si celebra come ogni anno
il 21 marzo – era convinto che la disa-
bilità intellettiva derivasse dall’intos-
sicazione delle cellule cerebrali causa-
ta dall’azione del cromosoma in ec-

cesso e pensava che so-
lo una piccola parte del
cromosoma stesso ne
fosse responsabile. Ef-
fettivamente è così». 
Grazie alle conoscenze
sulla mappatura del
genoma umano e con
un’attenta analisi di ca-
si rarissimi presenti
nella letteratura medi-
ca, insieme al genetista Marco Seri del-
l’Unità di genetica medica dell’Ospe-
dale Sant’Orsola di Bologna, è stata de-
limitata la piccolissima "regione" as-
sociata alla Sindrome di Down, che

rappresenta soltanto
un millesimo dell’inte-
ro cromosoma 21. «Poi
in collaborazione con
Guido Cocchi e Chiara
Locatelli, dell’Unità di
neonatologia diretta da
Giacomo Faldella, ab-
biamo studiato plasma
e urine di decine di
bambini. Con i dosag-

gi di Paola Turano, del dipartimento di
Chimica dell’Università di Firenze, ab-
biamo appurato il disturbo metaboli-
co, esattamente nella proporzione che
ci si sarebbe aspettati seguendo le in-

tuizioni di Lejeune». Il lavoro va avan-
ti, anche con l’intervento degli psico-
logi Silvia Lanfranchi e Renzo Vianello
dell’Università di Padova, che stanno
conducendo test sulla correlazione tra
anomalie di metabolismo e abilità in-
tellettive: «L’obiettivo adesso è stabili-
re il nesso diretto e arrivare a ipotizza-
re una semplice terapia metabolica. Fi-
nora nessuno ha mai proposto un’a-
zione diretta e mirata. Se la trovassi-
mo, potremmo permettere ai neuroni
di riprendere un’attività adeguata». 
Una "cura" per ridurre gli effetti sulla
persona e per aiutarla nella sua vita
quotidiana, agli antipodi dell’opinione
prevalente nella comunità scientifica e
nella società, che investono sull’iden-
tificare l’alterazione prima della nasci-
ta. «In media – spiega Strippoli – per o-
gni articolo scientifico su possibili cu-
re o miglior comprensione della Sin-
drome ne vengono pubblicati almeno
dieci sul miglioramento della diagno-
si prenatale. La ricerca si è concentra-
ta sul trovare marcatori più precisi per
identificare le gravidanze con trisomia
21 e questo ha diminuito l’attenzione
verso chi si propone invece di trovare

cure». La ricerca di Strippoli è un pro-
getto universitario, i costi si aggirano
sui 100mila euro l’anno (metà desti-
nati a borse di studio). Una cifra con-
tenuta rispetto agli standard interna-
zionali: «Eppure continuiamo ad ave-
re grandi difficoltà di finanziamento,
perché evidentemente suscitiamo po-
co interesse a livello istituzionale». Per
il 90% la ricerca si sostiene con i fondi
da donazioni private da parte di fon-
dazioni, aziende, associazioni, fami-
glie. «Siamo commossi – conclude
Strippoli – per la considerazione e l’af-
fetto di chi crede in noi, e per aiutarci
organizza persino autoraduni, cene o
spettacoli teatrali (cito per tutti Guido
Marangoni). Va fatto sapere che nella
Sindrome di Down la disabilità cogni-
tiva è meno grave di quanto ci si im-
magini. Il bambino spesso capisce
molto più di quello che riesce a espri-
mere, e ha grandi potenzialità. Il nostro
lavoro, come diceva Lejeune, consiste
nel cercare di stare vicino al bambino
e di combattere la malattia, che, per
cause organiche, ne limita autonomia
e capacità».
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Un manifesto per la Giornata delle persone Down. Sopra, Pierluigi Strippoli

SENTENZA IN ARIZONA, LEGGE IN MISSISSIPPI

Per embrioni e aborti
nuove regole negli Usa
ELENA MOLINARI

li embrioni concepiti con fe-
condazione artificiale spetta-
no in una coppia divorziata al-

la madre perché li vuole fare nascere.
Una nuova legge dell’Arizona, nata da
una recente sentenza di un tribunale
dello Stato, unica nel suo genere, po-
trebbe trasformare il modo di consi-
derare gli embrioni contesi nei casi di
separazione o divorzio. Una Corte d’ap-
pello dell’Arizona ha infatti assegnato
a Ruby Torres il frutto di una procedu-
ra di fecondazione in provetta cui si e-
ra sottoposta nel 2014 con l’allora part-
ner John Joseph Terrel, che ha sposato
e dal quale ha poi divorziato. All’epoca
infatti a Ruby era stato diagnosticato
un cancro il cui trattamento l’avrebbe
resa sterile. L’ex marito aveva espresso
il desiderio di conservare gli embrioni
congelati ma di non aver alcun desi-
derio di diventare padre. La donna ha
invece spiegato al giudice che, se si ri-
sposerà, si farà impiantare in utero gli
embrioni. La vittoria della donna ha i-
spirato alcuni gruppi di difesa della vi-
ta a stilare un progetto di legge, ora ap-
provato ed entrato in vigore. È la prima
misura negli Stati Uniti a considerare in
giudizio gli embrioni congelati dalla
coppia non come semplice "proprietà"
da dividere in base ai desideri dei due:

viene infatti data precedenza alla vo-
lontà di chi vuole diventare genitore,
prendendo implicitamente in consi-
derazione l’interesse del nascituro di
venire al mondo. 
Proprio ieri l’assemblea legislativa del
Mississippi ha approvato un disegno di
legge che vieta l’aborto quando è rile-
vabile il battito del cuore, cioè attorno
alle sei settimane di gravidanza. La nuo-
va legge prevede eccezioni per le com-
plicanze mediche ma non per i casi di
incesto o stupro. «Tranne quando esi-
ste un’emergenza –  recita il testo – nes-
suno deve eseguire un aborto prima di
determinare se il soggetto umano non
nato che la donna incinta sta portando
ha un battito cardiaco fetale rilevabi-
le». Il governatore dello Stato, il repub-
blicano Phil Bryant, ha detto di «non
vedere l’ora» di promulgare la misura. 
Sono numerosi gli Stati Usa che negli ul-
timi mesi hanno approvato leggi per li-
mitare l’aborto. La scorsa settimana il
Kentucky ha approvato un testo che
vieta l’interruzione di gravidanza se è ri-
levabile un battito cardiaco ma la sua
entrata in vigore è stata bloccata da un
giudice. Lo stesso accadde in Iowa a
gennaio. Anche Tennessee e Georgia
stanno prendendo in considerazione
le loro versioni della «legge del battito
cardiaco».
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IL MINISTERO METTE A RISCHIO LA NEURORIABILITAZIONE?

Sclerosi multipla
campagna anti-tagli
GIOVANNA SCIACCHITANO

ulla spinta di Aism – Associazio-
ne italiana sclerosi multipla – i
malati si sono mobilitati perché

preoccupati per alcuni aspetti forte-
mente problematici di due provvedi-
menti sul tema della riabilitazione al-
l’esame del Ministero della Salute. Il pri-
mo documento – «Criteri di appro-
priatezza dell’accesso ai ricoveri di ria-
bilitazione ospedaliera» – al momento
esclude le persone con sclerosi multi-
pla dalla fruizione dei ricoveri di alta
specialità in neuroriabilitazione, che
sarebbe garantita solo a chi sia stato al-
meno 24 ore in coma. Il secondo – «In-
dividuazione di percorsi appropriati
nella rete di riabilitazione» – riduce l’ac-
cesso ai ricoveri ordinari per la riabili-
tazione intensiva nelle fasi delicate del-
la cura e nelle recidive, con l’effetto di
provocare una seria difficoltà nelle pre-
stazioni di riabilitazione territoriale, sia
ambulatoriale che domiciliare. 
«Se sul fronte della riabilitazione in Ita-
lia la situazione è a macchia di leopar-
do e può essere necessario un docu-
mento di indirizzo, il contenuto così
com’è va rivisto – spiega Angela Marti-
no, presidente Aism –. È necessario
mettere a punto percorsi riabilitativi
personalizzati. Allo stato attuale ven-
gono poste in essere gravissime limita-

zioni per i malati. Per questo chiedia-
mo di essere ascoltati prima che ven-
ga approvato il decreto, sono quasi cer-
ta che il ministro ci riceverà nei pros-
simi giorni».
Sul ruolo cruciale della riabilitazione
sono tutti concordi. «La riabilitazione
permette di riattivare le capacità che
possediamo, anche quelle perdute –
continua Martino –. Grazie alla sua pla-
sticità, infatti, il cervello è in grado di
mettere in atto un "piano B". Non so-
lo: la riabilitazione ci fa sentire vivi e
partecipi di un momento che ci aiuta a
stare meglio». Secondo Aism, ci sono
casi in cui la riabilitazione domiciliare
è sufficiente, ma altri in cui è necessa-
rio il ricovero in una struttura in alta
specialità anche se non si è verificato il
coma. Al fianco delle oltre 118mila per-
sone con sclerosi multipla, con 3.400
nuove diagnosi ogni anno, Aism ha pro-
mosso in questi giorni una campagna
di sensibilizzazione che viaggia anche
sui social (#difendiundiritto) facendo
notare che la bozza di decreto interes-
sa anche tanti altri malati: l’Associa-
zione, ad esempio, è supportata da Fi-
ghtthestroke, impresa sociale che si oc-
cupa della paralisi cerebrale infantile e
dell’ictus in età giovanile. Tutte le infor-
mazioni per aderire alla campagna su
www.aism.it.
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«Leave no one behind». Invita a «non lasciare indietro nessuno» il
tema 2019 della Giornata mondiale sulla Sindrome di Down, che si
celebra oggi. Una riflessione condivisa dalle associazioni, che de-
nunciano quanto ancora siano lontani gli obiettivi di pieno rispet-
to dei diritti e uguale accesso alle opportunità. CoorDown – il loro
Coordinamento nazionale – rilancia la campagna di sensibilizza-
zione internazionale «Reasons to Celebrate» con un video che ri-
corda che, purtroppo, non ci sono ancora molti motivi per festeg-
giare. «Vogliamo scuotere le coscienze di tutti – spiega Antonella
Falugiani, la presidente –. Fintanto che nel mondo ci sarà l’esi-
genza di questa Giornata vuol dire che dobbiamo ancora lavorare
per il riconoscimento e la valorizzazione della diversità e per un
cambiamento culturale profondo nei confronti della disabilità». Il
tema della Giornata riprende gli obiettivi dell’Agenda 2030 del-
l’Onu per lo sviluppo sostenibile, il piano globale di azione che
impegna a «non lasciare nessuno indietro». Un messaggio che
vale per tutti, superando ogni nozione di diversità. (D.Pog.)

L’EVENTO

«Nessuno sia più lasciato indietro»
Ma la società non è ancora inclusiva

VERONA
La bellezza di mettersi al servizio della vita sempre
Riflessioni in diocesi per una nuova consapevolezza

piegare i principali temi dell’at-
tualità nel dialogo tra laici e cat-

tolici. È lo spirito di «Progetto Vita»,
promosso dal Centro di Cultura eu-
ropea Sant’Adalberto di Verona. Og-
gi il secondo incontro, dedicato al te-
ma della vita, una settimana dopo il
primo, sull’immigrazione. «Il nostro
obiettivo – spiega il presidente Car-
lo Bortolozzo – è raccontare la vita
nella sua globalità, dal concepimen-
to». Non a caso l’incontro di oggi ha
come titolo «Servire la vita nascen-
te. Le sfide alla scienza e la bellezza
dell’accoglienza» per sottolineare
come gravidanza, nascita e salute va-
dano affrontati coinvolgendo corpo
e spirito. Basti pensare a disabilità o
malattie terminali, dove il valore del-
la vita va al di là del solo aspetto cli-
nico. È questa la «visione globale del-

S la bioetica», spiega Bortolozzo, che
comincia dall’accoglienza del na-
scente, richiamandosi alle parole
pronunciate da papa Francesco al-
l’assemblea generale della Pontificia
Accademia per la Vita. L’incontro si
svolge nella sede della Diocesi di Ve-
rona, in piazza Vescovado, e sarà pre-
sentato da monsignor Giancarlo
Grandis, vicario emerito per la Cul-
tura. Attesi gli interventi di Giusep-
pe Noia, direttore dell’Hospice peri-
natale Centro per le Cure palliative
prenatali Santa Madre Teresa al Po-
liclinico Gemelli di Roma, oltre che
presidente della Fondazione Il Cuo-
re in una Goccia, e di Marco Mazzi,
presidente dell’Associazione Fami-
glie per l’Accoglienza. 

Simona Verrazzo
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La consegna
di Francesco
ai «Ministri

degli Infermi»
impegnati nel
servizio a chi
soffre: parla 
il segretario

generale
padre

Lunardon

ANNA SARTEA

a dignità del malato al centro del di-
scorso che il Papa ha rivolto lunedì 18
alla famiglia carismatica Camilliana,

ricevuta in udienza nella Sala Clementina.
Davanti alle otto espressioni del carisma di
san Camillo de Lellis – uomini, donne, con-
sacrati e laici riuniti tutte insieme per la pri-
ma volta – Francesco ha messo l’accento
sull’uomo che soffre, con le sue necessità sia
corporali che spirituali, rivolgendosi a colo-
ro che sono «costantemente impegnati in
una donazione amorevole e generosa verso
i malati, svolgendo una missione preziosa,
nella Chiesa e nella società, accanto ai sof-
ferenti». Dio ha elargito a san Camillo «il do-
no di rivivere e testimoniare l’amore mise-
ricordioso di Cristo verso i malati, attraver-
so i gesti della cura della vita e della salus in-
tegrale, tanto necessarie anche nel nostro

L
tempo» ha affermato il Papa. Quella salus
integrale che, come spiega padre Gianfran-
co Lunardon, segretario generale dei Ca-
milliani dal 2014, «il nostro fondatore defi-
niva servizio completo alla persona. Prima
ancora che a sacerdoti e consacrati, pensa-
va a una compagnia di uomini pii che, per
amor di Dio, curassero i malati nella carne
che grida ma anche nello spirito che invo-
ca quando arriva la malattia». 
Per vivere in questi termini esigenti la carità
cristiana nei confronti della persona che sof-
fre è necessario agire «cum matris corde»,
secondo un’espressione cara a san Camillo,
cioè con quella dedizione alla persona tipi-
ca di una madre. Con il balsamo della tene-
rezza, per citare il linguaggio usato dal Papa
con i Camilliani: «È una parola che oggi ri-
schia di uscire dal dizionario – ha detto lo-
ro –. Dobbiamo riprenderla e attuarla nuo-
vamente. Il cristianesimo senza tenerezza

non va. La tenerezza è un atteggiamento
propriamente cristiano ed è anche il "mi-
dollo" del nostro incontro con le persone
che soffrono». Il 18 marzo 1586 papa Sisto V
approvava l’ordine dei Camilliani con il no-
me di «Ministri degli Infermi». Oltre 400 an-
ni dopo, «proprio in un giorno come quel-
lo, papa Francesco ha riconosciuto a noi fi-
gli spirituali di san Camillo la bontà del no-
stro operato», sottolinea ancora Lunardon.
«Voi  – ha detto ancora il Papa riferendosi al
carisma della famiglia camilliana – lo vive-
te in maniera esemplare, traducendolo in
vita secondo il doppio binario dell’assistere
direttamente i malati, specialmente i più po-
veri» e «dell’insegnare ad altri il modo mi-
gliore di servirli, a beneficio della Chiesa e
dell’umanità». Perché la vita del malato è
degna di essere vissuta con dignità fino alla
fine. 
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L’ESPERIENZA

Camilliani accanto ai malati, «con la tenerezza di una madre»

L’impegno di difendere e promuovere il valore della vita umana dal concepimento alla
morte naturale a fronte dell’affievolirsi, sul piano delle leggi civili, del riconoscimento di
ogni essere umano come soggetto titolare dell’inalienabile diritto alla vita non si pone ai
margini ma al centro della questione della vita e la segna in modo decisivo, come pure
appare dirimente per il futuro della società. Questo soprattutto in un contesto culturale
e politico in cui, a fronte della fragilità della persona, cresce l’insinuazione ingannevole
che la risposta adeguata non sia la cura ma l’eutanasia. 

Card. Giuseppe Betori
Arcivescovo di Firenze 
Saluto all’assemblea 
del Movimento per la Vita 
Firenze, 16 marzo 2019


