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Lugano Mostra sul genetista scopritore delle cause della Trisomia 21
«La dignita di ogni uomo»:
la lezione di Jérome Lejeune

di Federico Anzini

Lamostra «Che cos’e'uomo per-
chétenericordi? Genetica e natura
umana nello sguardo di Jerome
Lejeune»,a promossa dal Centro
culturale della Svizzera italiana e
dalla Fondazione San Benedetto, &
un’occasione da non perdere per
conoscere davicino la straordinaria
vicenda umana e professionale di
Jérome Lejeune (1926-1994), il ge-
netista francese, fondatore della ge-
netica clinica, scopritore della cau-
sadella sindrome di Down e procla-
mato Venerabile dalla Chiesa catto-
lica nel 2012. Il grande progresso
della genetica dischiude straordi-
narie possibilita ma acuisce il
dramma di un interrogativo: cono-
scere per curare o per selezionare?
Mentre, dicono gli esperti, le pitire-
centi acquisizioni della biologia
evoluzionista rendono difficile pen-
sare all'uomo come a un essere to-
talmente determinato dai geni, riaf-
fioral’idea che ogniuomo sia unico
e insostituibile e come tale vada
guardato. La mostra e gli incontri
(vedi box alato) sono delle possibi-
lita per imparare da Lejeune uno
sguardo capace diaccoglierela per-
sona nella sua totalita e dignita.

| ricordi di un medico ticinese
allievo di Lejeune
Interessantiiricordidichi conobbe
Lejeune, come quelli del dr. Fabio
Cattaneo, medico endocrinologo
di Lugano. «Ho molti ricordi - ci
racconta - del mio anno di lavoro
nellaboratorio di Lejeune, nel 1991,
a Parigi. Nelle discussioni con lui,
per esempio su una diagnosi diffici-
le, era evidente che i suoi ragiona-
menti fossero sempre piit completi,

pili precisi e pitt ricchi di intuizioni.
Ma era anche il direttore che, tor-
nando da un congresso internazio-
nale, aveva sempre qualcosa di bel-
lo daraccontare ai suoi medici assi-
stenti, che ti regalava qualcosa di
personale, come una piccola lente
d’'ingrandimento con incise le tue
iniziali per osservare la pelle dei
piccoli pazienti. Al contempo era
molto determinato nel difendere la
vita dei bambini malati, pacato e
mai offensivo di fronte a chilo con-
traddiceva (a volte anche in modo
aggressivo), per esempio nei dibat-
titi pubblici: il rispetto per ogni es-
sereumano non era un modo di di-
re per lui».

Lejeune, nel 1959, scopre che cosa
provoca la sindrome di Down (fino
ad allora chiamata «mongolismo»
per la forma degli occhi che questi
bambini hanno fin dalla nascita):
non una qualche malattia infettiva
contratta dai genitori, ma un difetto
genetico in un singolo ovulo oppu-
re in uno spermatozoo, per cui,fin
dai primi istanti del suo sviluppo,
I'embrione ha 3 copie del cromoso-
ma 21, invece di due (da qui il nuo-
vo termine Trisomia 21 ). Da allora
Lejeune passera tutta la sua vita a
cercare di scoprire i meccanismi
della malattia ma parallelamente
non si stanchera mai di affermare
che colui che ne € colpito € un esse-
re umano a pieno titolo, che va ac-
colto, curato e rispettato. A partire
dagli anni '70 si impone in tutto il
mondo medicola diagnosi prenata-
le, che conduce in tanti casiall’abor-
to se si sospetta una patologia del
bambino. A tal proposito «Lejeune
- continua Cattaneo - non ha avuto
mai paura diricordare ai suoi colle-
ghi cheilloro compito era curarele

Da un pannello della mostra: Giovanni Paolo Il nomina Jérome Lejeune

primo Presidente della Pontificia Accademia per la Vita (1994).

malattie e non eliminare il malato».
Ma come nasce l'idea di proporre
questa mostra in Ticino? «Era un
sogno che avevo gia da qualche an-
no nel cuore», ci confida Marta Del
Favero, docente di scienze alle
scuole San Benedetto a Lugano.
«Appena la visitai al Meeting di Ri-
mini rimasi colpita. Come spesso
mi capita quando vedo qualcosa di
interessante, il pensiero € andato ai
miei studenti. Cosl, in questi anni,
ho raccolto materiale sul lavoro di

Svizzera La posizione espressa in un dossier pubblicato online

Gli esperti di bioetica dei vescovi svizzeri
contrari alla modifica di legge sui trapianti

di André Marie Jerumanis*

Finora, il prelievo di organi in Sviz-
zeradauna personadecedutarichie-
de il previo consenso. Questa situa-
zione in caso di accettazione della
legge sui trapianti il 15 maggio 2022
cambiera: chiunque potrebbe diven-
tare un potenziale donatore se non
avesse precedentemente espresso il
rifiuto di donare un organo. Laragio-
nedi questo cambiamento nellaleg-
ge e motivata dalla carenza di organi
in Svizzera, disponibili peril trapian-
to. La commissione di bioetica della
conferenza dei vescovi svizzeri
(CBCVS) & contraria alla modifica
dellalegge sui trapianti di organi. Ri-
tiene cheil principio del consensoin-
formato debba essererispettato e che
il presunto consenso non sia suffi-

ciente. Il progetto di modifica della
legge parte certamente da una buo-
naintenzione, ritenendo cheil corpo
del defunto e in un certo senso unbe-
ne dellasocietaa cuisiricorre persal-
vare altre vite, conil solo limite del ri-
spetto di una volonta contraria. In
realta, questa opzione non soddisfa
del tutto, sia dal punto di vista giuri-
dico che daquellomorale. Cisonoli-
miti ai diritti chela societahaneicon-
fronti diunapersona, ancheinnome
della solidarieta. C’¢ il pericolo di
considerare riduttivamente il corpo
dell’'essere umano, come se fosse un
mero serbatoio di pezzi di ricambio.
Dobbiamo essere attenti ai rischi di
abuso, come quello di creare una cul-
turadella predazione che diventain-
sistente eindelicata nei confrontidei
potenziali donatori. La CBCVS ritie-

ne necessario seguire un‘altra strada
perl'aumento del numero degli orga-
ni a disposizione per salvare altre vi-
te. La CBCVS incoraggia la pratica
della donazione, invitando allo svi-
lupponellanostrasocietadiuna cul-
tura del dono che valorizzi la liberta
di tutte le persone e allo stesso tem-
po educhial significato dell'altro. Esi-
stono altre soluzioni che possono au-
mentare efficacemente il numero di
donatori. La CBCVS propone in tal
senso la creazione di un sistema al-
ternativo che favorisca una migliore
individuazione dei potenziali dona-
tori. Laproposta e quelladiintrodur-
reunadichiarazione, ad esempio, ad
ognirinnovo dell’assicurazione sani-
taria, in cui ognuno esprima la pro-
pria posizione scegliendo tra diver-
se opzioni: disponibilita a donare

ricercadiLejeune che presentoale-
zione ai miei allievi di quarta media
quando affrontiamo alcune patolo-
gielegate a mutazioni sia genetiche
che cromosomiche.

La mostra fa riflettere sul valore e
sull'unicita di ogni essere umano a
qualsiasilivello del suo sviluppo e a
prescindere dal suo stato di salute.
Questo giudizio penso che sia mol-
to attuale e importante se detto e
condiviso con degli adolescenti che
spesso vacillano sul valore della lo-

parte dei propri organi o tutti gli or-
ganij; rifiuto di donare organi; 'assen-
za di scelta (liberta significa anche
non dover scegliere). Questo sistema
hail vantaggio di garantire una mag-
giore consapevolezza sulla scelta del-
ladonazione, permette di conoscere
con certezzalavolontadellapersona
erispettail principio dell'autonomia
del paziente. Dietro il rifiuto della
CBCVS di appoggiare il progetto di
legge sta la volonta di difendere un
modello disocieta che sibasa sul fon-
damento della liberta responsabile.
La recente pandemia ha proprio
messoin evidenzatensioni tra chidi-
fendeva 'autonomia assoluta delle
persone e coloro che volevano im-
porre - ad ogni costo - unascelta col-
lettiva. La votazione e un’occasione
perprendere unadecisionein favore
diuna piu grande responsabilita del-
le persone nell'ambito delladonazio-
ne degli organi e un impegno a svi-
luppare una societa di soggetti vera-
mente liberi e aperti agli altri.

*membro della commissionedi
bioetica dei vescovi svizzeri

Esposizione a Lugano
e due incontri sul tema

La mostra sara allestita dal 2 al 15
maggio presso |'aula Multiuso (4°
piano) della Scuola Media Parsifal,
via Chiosso 8, Porza (zona Resega)
Apertura per le scuole: lun-ven 9-
16; apertura al pubblico: lun-ven
17-20, sab-dom 14-18. E possibile
prenotare visite guidate scrivendo
alla mail: mostraparsifal.lejeu-
ne@gmail.com, oppure tel. 079
902 07 41. Due incontri permette-
ranno di approfondire i temi. La se-
rata inaugurale dal titolo «Che
cos’é 'uomo perché te nericordi?»
si terra giovedi 5 maggio alle
20.45. Relatori il prof. André-Ma-
rie Jerumanis, il prof. Pierluigi
Strippoli e il dott. Fabio Cattaneo.
Moderatore: prof. Mario Bianchet-
ti. Un secondo incontro di testimo-
nianze dal titolo «La vita € una sfi-
da», sara martedi 10 maggio, al-
le 20.45. Intervengono: Monica In-
duni, fondatrice e direttrice
dell’Associazione Avventuno; Pao-
lo Arosio, medico pediatra, presi-
dente dell’Associazione Amici di
Giovanni; Luca Janett, direttore
«Centro degli Anziani» di Balerna.
Moderatore: Roberto Laffranchini,
presidente del Centro culturale
della Svizzera italiana. Inoforma-
zioni dettagliate su centrocultura-
le.org.

rovita a prescindere dai risultati ot-
tenuti o dalle loro caratteristiche fi-
siche, perché sono troppo investiti
dagli stereotipi che li circondano.
Inoltre nascono tante discussioniin
classe sul fatto se sialegittimo o me-
no interrompere una gravidanza. I
ragazzi di questa eta hanno gia
un’opinione su questi temi che pero
spesso ¢ il frutto di quanto vedono e
sentono intorno aloro, pit1 che diun
percorso di conoscenza e di con-
frontoreale. Quello che e evidente a
me, come adulto, & che i ragazzi
hanno estremamente bisogno di
dialogare, di dare ragione delleloro
idee e la scuola ha il compito di of-
frirgliene 'opportunita. E impres-
sionante, ad esempio, vedere il loro
coinvolgimento nel presentare ad
altri - genitori e coetanei - questa
mostra». Interviste integrali onli-
nesu catt.ch.

Per la Chiesa la donazio-
ne deve essere basata
sul libero consenso

La commissione di bioetica dei vesco-
vi svizzeri ha pubblicato in italiano
un ampio dossier e un flyer al sito
commissione-bioetica.ivesco-
vi.ch/ sulle condizioni per la dona-
zione di organi. La commissione --
seguendo, sul tema, il Catechismo
della Chiesa cattolica (CCCn. 2296) e
I'etica evangelica del dono (Gv
15,13) — sostiene e incoraggia la do-
nazione di organi se gratuita e fon-
data sul libero consenso. E quindi
preoccupata per l'introduzione in
Svizzera del modello del «consenso
presunto». La legge in votazione -
secondo la commissione — come
spiega il prof. Jerumanis nell'artico-
lo qui a lato,sembra essere meno ef-
ficace e meno etica rispetto al siste-
ma attualmente vigente. «Di conse-
guenza, la commissione di esperti
della Conferenza dei vescovi svizzeri
raccomanda di votare "no"” al pro-
getto di modifica della legge sui tra-
pianti».



