Editing genetico

il governo cinese
chiede chiarezza
alle universita

Cresce la pressione del governo cinese sul filone di ri-
cerca dell’editing genetico. Dopo la sparizione di He
Jiankui, lo sci iato che a fine 2018 aveva annuncia-
to di aver fatto nascere due gemelle dopo averne mo-
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ma. Le universita sono state invitate in particolare a
concentrarsi sui progetti che hanno per oggetto la ri-
produzione umana, spesso condof
dali affiliati a organismi mtemazmnall Un deﬁagllo che

dificato il Dna, che pare agli arresti ie sot-
toposto a un procedimento giudiziario, il ministro del-
PEducazione ha chiesto alle universita di sottoporre a
un rigoroso controllo tutti i lavori di ricerca in materia
avviati dopo il 2013 e diriferirne al governo quanto pri-

come vi siano inte-
ressate a portare avanti ricerche in Paesi, come la Ci-
na sinora, dove gli s1andard sono meno stringenti. Il
g di Pechino vuol i he i limiti etici sia-
no stati rispettati. Rimane da capire quali.

BIOETICA E SALUTE ;

éﬂ.ﬂ

2019, sei sfide per la nostra salute

Tra vaccini, medicina personalizzata e ferapia genica, i fronti su cui attendersi novitd e vigilare restando informati. Il dossier di Walter Ricciardi

WALTER RICCIARDI

econdo i dati pili recenti,
S malattia e non autosuffi-

cienza sono di gran lunga
le problematiche che maggior-
mente preoccupano le famiglie
italiane, molto piti che altre que-
stioni diffuse come il futuro dei
propri figli, la crisi economico-
finanziaria o le problematiche
connesse al lavoro. Per questo
abbiamo provato a riflettere su
alcuni argomenti che sicura-
mente saranno al centro della
vita dei cittadini nel 2019.
1. Se perdiamo il Servizio Sa-
nitario Nazionale. 1l Ssn & oggi
pittarischio che mai, anche se
molti sembrano far finta di
niente. D'altra parte, sempre
pilt persone si sono gia rasse-
gnate a pagare i servizi sanita-
ri, con crescenti costi umani e
finanziari. Se non si interviene
presto e bene questa puo di-
ventare una vera e propria
débacle civile e sociale.
Alladomandase & possibile sal-
vare, anzi consolidare e miglio-
rare, un sistema sanitario che
non chiede carta di credito o
certificato assicurativo a nessu-
no e fornisce milioni di presta-
zioni I'anno la risposta é: di-
pende. Dipende dalla partita
che tutti i protagonisti - cittadi-
ni, professionisti, manager, po-
litici—decideranno di giocare e,
soprattutto, se decideranno di
giocarla insieme con senso di
responsabilita o gli uni contro
gli altri. Gli stanziamenti di ri-
sorse nella legge di bilancio e
I'attuale assetto organizzativo
sono assolutamente insuffi-
cienti persino per mantenere gli
attuali livelli di assistenza, figu-
riamoci per quelli futuri. Biso-
gnafar capire ai politici chel'in-
vestimento in salute & quello a
pittalto rendimento, sia econo-
mico chesociale, e che l'attuale
concorrenza tra Stato e Regio-
ni, se non corretta, & destinata
ad aumentare inefficienze e di-
suguaglianze.
2. Chi ha paura dei vaccini? I
vaccini sono la tecnologia pilt
sicura che la medicina moder-
naabbia prodotto.Vengono stu-
diati, sperimentati e controllati
in modo adeguato proprio per-
ché destinati ai soggetti sani, ep-
pure cresce I'esitazione ad affi-
darsialoro per proteggereipro-
pri cari. E necessario invertire
questa tendenza per evitare il ri-
torno di terribili malattie, far ca-
pire che & proprio grazie ai vac-
cini che queste si sono ridotte,
ma non scomparse, e che & ne-
cessario farlo anche per proteg-
gere coloro — e sono migliaia —
chenon possono vaccinarsi per-
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ché malati o immunodepressi.
Lalegge sull'obbligo per I'iscri-
zioneascuola & statauna prima
importante misura per evitareil
peggio, ma bisogna aumentare
laconsapevolezza deirischi del-
lemalattie ela cultura della pre-
venzione in tutte le fasce di po-
polazione.

3.1primo farmacoatuttele eta:
Pattivita fisica. La correlazione
tra obesita e malattie croniche
(come malattie cardiovascolari,
diabete e cancro) ¢ ormai ac-

certata. Le maggiori cause diso-
vrappeso e obesitasono le scor-
retteabitudini alimentari elase-
dentarieta. E importante man-
tenersi normopeso per I'intera
durata della vita. Lattivita fisica
ha un ruolo decisivo e dovreb-
be essere parte integrante di un
sano stile di vita a tutte le eta.
Lattivitafisica quotidiana, con-
trollata e adeguata alle proprie
capacita, € uno dei migliori far-
maci che ci si possa auto-som-

ministrare. £ ormai noto che

1l medico e scienziato,
gia presidente dell’Istituto
superiore di sanita,
analizza 1 dossier aperti sul
fronte della salute pubblica
¢ della medicina, uno
scenario di promesse e crisi
incombenti. A cominciare
dalla sostenibilita
del Servizio sanitario

praticare regolarmente qualsia-
si attivita muscolo-scheletrica
che comporti un dispendio e-
nergetico, per circa 30 minuti al
giorno, per almeno cinque vol-
te a settimana faccia bene, aiu-
ti a sentirsi meglio, riduca lo
stress, tonifichi i muscoli e mi-
gliori il sonno notturno. Muo-
versi e piacevole, salutare, si puo
fare ovunque, in qualunque mo-

mento della giornata, non ri-
chiede un equipaggiamento
particolare ed ¢ gratuito. Fare

sport all'aperto, ma anche solo
svolgere attivita semplici come
giocare, camminare, andare in
bicicletta, dovrebbe entrare a far
parte dellaregolare attivita quo-
tidiana.

4. Sanita digitale e medicina
personalizzata: mito o realta?
La sanita digitale pud rappre-
sentare un cambiamento epo-
cale per garantire ai cittadini u-
namedicina personalizzata che
abbini efficacia ed efficienza e
consenta al nostro Ssn di rima-
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«Giornata per la vita
creativita e informazione
per una nuova cultura

«Si rende sempre pill necessario un patto
per la natalita, che coinvolga tutte le forze
culturali e politiche e, oltre ogni sterile con-
trapposizione, riconosca la famiglia come
grembo generativo del nostro Paese». Eu-
no dei passaggi chiave del messaggio che
il Consiglio permanente della Cei ha diffu-
so per la 41esima Giornata nazionale per
la vita, in programma domenica 3 febbraio,
sul tema «E vita, & futuro», aggiungendo
che «accogliere, servire, promuovere la vi-
ta umana e custodire la sua dimora che &
la terra significa scegliere di rinnovarsi e
rinnovare, di lavorare per il bene comune
guardando in avanti». A chiedere una mo-
bilitazione di energie e di creativita per que-
sto appuntamento é la presidente nazi
nale del Movimento per Vita, Marina Casi-
ni Bandini, che in una lettera parla della
Giornata del 3 febbraio come di «una oc-
casione per rinnovare e rafforzare I'impe-
gno dei Centri aiuto alla Vita e dei Movi-
menti locali nel servizio alla vita». Ricor-
dando che «la prossima Giornata per la Vi-
ta sara molto importante anche perché pa-
pa Francesco ricevera |I direttivo naziona-
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Walter Ricciardi,
direttore del
Dipartimento di
Scienze della salute
della donna, del
bambino e di sanita
pubblica del
Policlinico Gemelli
di Roma, é stato
nominato nel 2015
presidente
dellIstituto
superiore di sanita,
incarico dal quale si
& da poco dimesso.
Rappresenta I'ltalia
nel Comitato
esecutivo dell’lOms

Malattie rare, le associazioni al governo: manovra ingiusta, va cambiata
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il supporto al bimestrale «Si alla vita», che
affianca «Noi Famiglia e Vita» - mensile al-
legato ad Avvenire - e queste pagine setti-
manali su bioetica e salute nel dare infor-
mazione e creare cultura. E insiste in mo-
do speciale sulla necessita di sensibilizza-
re attorno al «Progetto Gemma»: «Sarebbe
bello che nella "Giornata per la vita" scrive
la presidente nazionale - se ne parlasse
dall’altare! Ci sono parrocchie che hanno
realizzato centinaia di Progetti Gemma, ma
sarebbe davvero importante che nella
"Giornata per la vita" ciascuna parrocchia
promuovesse anche soltanto un Progetto
Gemma. Oltre all'aiuto concreto allamam-
ma "adottata" vi sarebbe un ruolo educa-
tivo di prima grandezza». Un invito che fa
eco al messaggio dei vescovi italiani quan-
do affermano che «per aprire il futuro sia-
mo chiamati all’accoglienza della vita pri-
ma e dopo la nascita, in ogni condizione e
circostanza in cui essa é debole, minac-
ciata e bisognosa dell’essenziale». (F.0.)

I mondo dei pazienti colpiti da malattie rare e forte-
mente preoccupato perché la legge di bilancio elimina
di fatto un sostegno alle aziende produttrici di farmaci
"orfani", quelli che salvano la vita di queste persone e
che non sono convenienti da un punto di vista econo-
mico. Tanto che circola un appello al ministro della Sa-
lute Giulia Grillo e al Governo affinché venga riconsi-
derato questo atto e si diano maggiori garanzie a que-
sti medicinali, non solo a quelli contenuti nell’elenco
europeo. llaria Ciancaleoni Bartali, direttore dell'Os-
servatorlo malattie rare (Omar), a nome di tanti, chiede
Rischiano P'esclusione ben 39 far-

alati pp! i da un prin-
cipio di tutela i nella i
con il ministro Lorenzin. Si lratta di medlcmall che nel
90% dei casi non hanno Sette

tore «& pari a 200 milioni 'anno: una cifra che non pe-
nalizzera le aziende che fatturano di piu, ma un grup-
po eterogeneo di farmaci orfani che per vari motivi non
sono inclusi nell’elenco della Commissione europea».
Sul tema sono gia state presentate due interrogazioni
parlamentari dalla senatrice Paola Binetti (Udc) e dal-
Ponorevole Vito De Filippo (Pd): «Spero che si tratti di
un errore cul nmedlare le aziende infatti potrebbero
questi farmaci con gra-
Vi conseguenze per mlgllala di malati». Il ministro Gril-
lo difende la legge di bilancio e il payback che regola i
tetti di spesa pubblica in base al pnnmplo "chi piu fat-
tura piu paga", ri dal
smo di ripiano dei fatturati relatlw ai farmaci orfani in-
clusi nella lista del’Agenzia europea del farmaco. «E

anni fa venne messo a punto il sistema del "payback"
che regolai tetti di spesa farmaceutica ospedaliera con
una tutela per i farmaci orfani: si spalmava sulle azien-
de che non li producono il debito di questi medicinali,
che richiedono ingenti investimenti in ricerca per un ri-
stretto numero di malati. Il sistema ora invece esclude
numerosi farmaci. Per Bartali il danno arrecato al set-

igia per tutte le aziende (pri
cipio di progressivita) - spiega su Facebook - e dunq

i primi tre milioni di euro di fatturato non partecipano al
meccanismo piano. Un vantaggio che agevolera
moltissime Pmi del settore che rappresentano oltre il
90% del nostro sistema economico».

Giovanna Sciacchitano
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1 bebe in copertina: ma Time celebra il desiderio di avere figli in qualsiasi modo

ASSUNTINA MORRESI

nbel bambino di pochi mesi disteso sul-
l ' laschiena e nudo, occhi azzurri e dito in
bocca, campeggia sulla copertina del set-
timanale americano Timenel primo numero del-
I'anno. Una scelta non casuale, col titolo che ne
spiega il senso: The future of the babies, «Il futu-
ro dei bambini». Gene editing, trapianto di ute-
10, tre genitori biologici: sono i sottotitoli che in-
dicano come si pud venire al mondo al tempo
delle biotecnologie. E quello ritratto non & un
bebe qualsiasi mail primo nato americano dau-
na donna con un utero trapiantato.
Cinque lunghi articoli all'interno descrivono si-
tuazioni molto diverse fraloro. Oltre ai bimbi par-
toriti in Usa dopo trapianti di utero, c’e una don-
na che a 50 anni ha scoperto per caso di essere
nata da inseminazione eterologa: un segreto dei
suoi genitori, impietosamente rivelato dall'or-
mai accessibilissima analisi del Dna. C'e poil'e-

sperienza del maschio infertile, piui diffusa di
quanto si creda ma assai poco raccontata. Leg-
giamo inoltre di una donna che non ériuscita ad
avere figli, da giovane, ma ora € veramente libe-
ra e felice perché «il bam-
bino che non ho mai avu-
to & parte di me, e mi ha
dato la liberta», anche a-
desso che il suo matrimo-
nio & finito. Senza figli, ma
senza rimpianti. Lartico-
lo centrale & pero il quin-
to, che spiegacome & pos-
sibile far nascere bimbi
con il Dna di tre persone,
geneticamente parlando
con "tre genitori". Un testo molto discutibile e
parziale, un vero e proprio spot pubblicitario per
una manipolazione genetica rudimentale sulla
cui efficacia non ci sono ancora evidenze scien-
tifiche, ma che viene spacciata come rimedio

possibile a malattie ereditarie letali. Alice Park,
chelo firma, ripete piti volte che negli Usala pro-
cedura ¢ vietata, ma non dice perché, cioe del
tasso elevato di malformazioni riscontrate negli
abortispontanei e vo-

Nel prlmo lontari in gravidanze

fascicolo con "tre genitori",

dell’anno la quando negli anni’90

) alcune cliniche ame-

popo]are rvista ricane tentarono lo
americana esalta stesso esperimento.

Iassoluta liberta 1 messaggio di Time

di scelta sulla vita ~ &chiaro:ognibambi-

Lo no &unbel bambino,

senza piu limiti in qualsiasi modo sia

venuto almondo. Edi
modi ce ne sono tanti, tutti ugualmente legitti-
mi. Eseilbebe nonarriva? Un dolore, seloside-
sidera. O anche no, perché la vita si puo realiz-
zare ugualmente, «e posso dire di si a qualun-
que cosa io voglia fare». A leggere bene si capi-

Q) TNL

sce quindi che il vero protagonista delle storie
raccontate non & quel bel bambino in coperti-
na ma il desiderio di chi quel piccolo ha desi-
derato (0 non ha voluto), ed ¢ stato disposto a
tutto pur di averlo (o & felice di non averlo). Le
foto lo dimostrano: non ce ne sono con la fa-
miglia al completo, padre-madre-figlio, neppu-
re per le storie a lieto fine. Manca sempre qual-
cuno. E per la donna felice senza figli, c'¢ solo il
disegno di un puzzle.

Infin dei contiil figlio - sembra dirci Time—-el'e-
sito delle decisioni di due individui, non il com-
pimento di una relazione di amore fra un uomo
e una donna. E non ci sono valutazioni di meri-
to sulle scelte fatte, o le tecniche utilizzate: van-
no bene tutte, purché ogni opzione sia realmen-
te voluta. A essere in gioco & proprio il futuro di
quel bel bambino in copertina, tanto desidera-
to, ma di cui nessuno sembra chiedersi vera-
mente cosa ne sara di lui.
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nere sostenibile nonostante le
impressionanti sfide demogra-
fiche ed epidemiologiche. Ma &
necessario prima comprende-
Te, e poi superare, alcuni vinco-
1i culturali, organizzativi e fun-
zionali. 1l primo & quello della
"interoperabilita", cioela capa-
cita di trasferire facilmente dati
all'interno del nostro sistema sa-
nitario, indipendentemente
dalla marca del produttore di
tecnologia informatica. Il se-
condo vincolo € il coinvolgi-
mento sia dei clinici che dei cit-
tadini-pazienti. Innovazione e
miglioramento dell'assistenza
sanitaria sono meglio garantiti
daprocessi di collaborazione in
cuigliinnovatoriele organizza-
zioni sanitarie siano attivamen-
te coinvolti nel disegno dei pro-
cessi insieme ai clinici e ai pa-
zienti, comprendendo e realiz-
zando quello di cui le persone
hanno bisogno e desiderano. II
terzo vincolo & la cosiddetta cy-
bersecurity, cioe le attivita fina-
lizzate aridurreirischi di attac-
chi informatici e proteggere or-
ganizzazioni e individui dallo
sfruttamento non autorizzato di
sistemi, dati, reti e tecnologie.
5. Stare attenti alle "bufale". 1l
progresso scientifico necessita
di tempo per ottenere risultati
convincenti. Bisogna quindi
porre attenzione ai termini
"scoperta scientifica” oppure
"miracolo": anche una scoper-
ta apparentemente plausibile
ha bisogno di tempo per essere
confermata. Si raccomanda di
ricercare la "versione integrale”
della storia: i report in tv o sui
giornali sono troppo brevi per
includere tutti i dettagli, meglio
affidarsiafontiistituzionalieri-
conosciute, come il portale IS-
Salute dell'Istituto Superiore di
Sanita. Bisogna in buona so-
stanzamantenere unsano scet-
ticismo: non & necessario scre-
ditare o diffidare di ogni artico-
lo o report, ma e sufficiente uti-
lizzare il buonsenso. Se una so-
luzione suona troppo facile e co-
moda per essere vera, probabil-
mente non lo sara.
6.Lepromesse della terapia ge-
nica. A fine 2018 I'Agenzia eu-
ropea del farmaco ha approva-
to perla prima volta una terapia
genica, cioe l'inserzione di ma-
teriale genetico nelle cellule per
curare patologie tumorali, al
momento ematologiche ma
prestoanche dialtra natura. Ela
Car-T (Chimeric Antigen Recep-
tor) che & una proteina ibrida
sintetica (cioe che non esiste in
natura), in grado di riconosce-
reil tumore e di attivare il linfo-
citaT, uno dei componenti fon-
damentali del nostro sistema
immunitario. La tecnica consi-
ste nell'isolare i globuli bianchi
del paziente, selezionareilinfo-
citi T e inserire al loro interno
(tramite un vettore virale reso i-
nattivo) il frammento di Dna
che reca le informazioni per
produrre la proteina ibrida Car,
inmodo cheilinfociti T comin-
cino a esprimerla sulla loro su-
perficie. A quel punto, le cellu-
le T ingegnerizzate, trasforma-
te in un farmaco vivente perso-
nalizzato e potenzialmente in
grado di riconoscere e attivarsi
contro il tumore, vengono mol-
tiplicate e reinfuse nel paziente.
Lefficacia appare rilevante, ma
i costi esorbitanti imporranno
scelte difficili di razionamento e
appropriatezza. Bisognera pre-
pararsi per queste nuove sfidea
cui i professionisti sono gia
pronti, mentre appaiono in ri-
tardo agenzie regolatorie e
strutture regionali. Occorre
un'accelerazione.
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