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Gb, giudici ordinano 
ibernazione post mortem di una 
14enne 

 

La giovanissima, malata terminale di cancro, aveva chiesto la criogenesi 

sperando di essere un giorno "risvegliata" e guarita 

LONDRA - Ibernata post-mortem su sua richiesta: battaglia legale senza 
precedenti in Gran Bretagna dove una 14enne, malata terminale di cancro, ha 
ottenuto dai giudici che il suo corpo fosse conservato e non sepolto nella 
speranza di essere un giorno "risvegliata" e guarita con nuove cure. Lo riporta la 
Bbc: il verdetto, emesso poco prima del decesso della ragazza a ottobre, è stato 
reso pubblico ora dopo che il corpo, portato negli Usa, è stato congelato tramite 
"criogenesi". 
 
L'ibernazione post-mortem della ragazza è stata autorizzata in via definitiva da un 
giudice dell'Alta Corte di Londra col consenso della madre e contro il volere del 
padre. La 14enne, colpita da una forma rara di cancro, viveva con la famiglia 
nell'area metropolitana della capitale britannica. La criogenesi è una tecnica che 
in origine si basa sull'idea di poter conservare a lungo un corpo a temperatura 

http://www.repubblica.it/salute/prevenzione/2016/11/18/news/gb_giudici_ordinano_ibernazione_post_mortem_di_una_14enne-152241714/


bassissima rallentandone le funzioni vitali gradualmente. Ma l'obiettivo vero - al 
centro anche delle trame di numerosi film e libri a sfondo più o meno 
fantascientifico - è quello di mantenerlo in condizioni sostanzialmente intatte nella 
speranza di poterlo poi risuscitare in un ipotetico contesto di ricerche più 
avanzate. 
 
La protagonista di questa vicenda aveva scritto lei stessa al giudice prima di 
morire una lettera nella quale, riferisce ancora la Bbc, auspicava di poter "vivere 
più a lungo" in futuro e chiedeva di "non essere sotterrata". Spiegava di aver 
approfondito alcune teorie sulla "criopreservazione" su Internet e di sperare che 
attraverso questa tecnica le potesse essere data "la chance di essere curata e 
risvegliata, magari fra qualche centinaio di anni". 
 
Il giudice che ha pronunciato la sentenza, Peter Jackson, ha raccontato - 
rendendo noto adesso il caso - di aver visitato la ragazza in ospedale 

e d'essere rimasto "toccato dall'animo coraggioso con cui ha affrontato la sua 
sorte". Ma ha aggiunto che, tecnicamente, è stato chiamato solo a giudicare se 
dar ragione alla madre o al padre nella disputa fra genitori su come disporre del 
corpo della figlia dopo la morte. 
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Tumore polmonare non a piccole cellule. Gli Usa
sperimenteranno il vaccino cubano già usato da
4mila persone nel mondo. E in Cina il primo
paziente al mondo trattato col gene­editing
Due importanti novità potenzialmente rivoluzionarie per la terapia del cancro al
polmone. Una proviene da Cuba, dove è già utilizzata dal 2011. Si tratta di un
vaccino terapeutico che agisce in associazione al nivolumab. Ora sarà sperimentata
negli Usa dopo il via libera della FDA. E poi dalla Cina la notizia, riportata da
Nature, del primo paziente con tumore del polmone trattato al mondo con la tecnica
di gene­editing detta CRISPR 

E’ uno dei big killer tra i tumori, ma la ricerca ha fatto segnare grandi passi avanti nel suo trattamento
nell’ultimo decennio. Dalle terapie mirate sulle mutazioni  EGFR e sui riarrangiamenti ALK, alla  novità epocale
rappresentata dall’immunoterapia , una conquista del terzo millennio che ha consentito di abbattere il ‘muro
del suono’ e di spostare in avanti, spesso a tempo indeterminato, l’orizzonte della sopravvivenza dei pazienti.
 
Ma la scienza non si ferma ed è sempre alla ricerca di nuove soluzioni. Come quelle di cui si sta parlando in
questi ultimi giorni: un vaccino terapeutico per il carcinoma polmonare non a piccole cellule, made in Cuba e
dalla Cina la notizia del primo paziente trattato al mondo con la tecnica CRISPR, una ‘riedizione’ dei geni
sbagliati ottenuta con una tecnica taglia-e-cuci del DNA.
 
Il vaccino  terapeutico  cubano. Del CIMAvax-EGF®, un vaccino terapeutico made in Cuba dà notizia una
fonte laica, il New York Times, poiché proprio in questi giorni è iniziata la sua sperimentazione presso il
Roswell Park Cancer Institute di Buffalo (NY),  dopo aver ottenuto il via libera dall’FDA, secondo quanto
annunciato lo scorso mese dal governatore dello Stato di New York Andrew M. Cuomo. Impossibile prevedere
come andrà a finire questa sperimentazione, che di certo resterà tuttavia nella storia. È infatti la prima volta dai
tempi della rivoluzione cubana che istituzioni americane e cubane lavorano fianco a fianco in una joint venture.
 
CIMAvax-EGF® è stato messo a punto nel 2011 dai ricercatori del Center for Molecular Immunology (CIM) de
L’Avana. E’ un vaccino terapeutico che agisce bloccando l’epidermal growth factor (EGF), un fattore di crescita
necessario alle cellule tumorali per proliferare. Non uccide dunque in maniera diretta il tumore ma lo ‘affama’,
impedendo all’EGF di legarsi ai recettori (EGFR) espressi sulle cellule tumorali. E’ questo l’interruttore che
deve scattare per permettere alle cellule di crescere e proliferare; se l’EGF non si lega al suo recettore, la
cellula tumorale non si moltiplica e muore.
 
Il vaccino è legato ad una proteina carrier che stimola ulteriormente il sistema immunitario a produrre  anticorpi
neutralizzanti contro l’EGF. Questo determina una deplezione dell’EGF circolante che priva le cellule tumorali
del loro fattore di crescita.
Una delle grandi promesse di questo vaccino è di essere low-cost (la produzione di 4 dosi di Cimavax- EGF®
 a Cuba costa 100 dollari, anche se i pazienti americani pagano fino a 850-1.500 dollari a dose) dunque ad
elevata sostenibilità, e di dare scarsi effetti collaterali. Grandi sono dunque le aspettative riposte in questo
studio.
 
Le ricerche effettuate finora a Cuba non hanno purtroppo dato risultati eclatanti. Lo studio più recente,
pubblicato qualche mese fa su Clinical Cancer Reserach e condotto su pazienti trattati col vaccino dopo la
chemioterapia, ha evidenziato un aumento di sopravvivenza di 3-5 mesi rispetto ai non trattati. Come
prevedibile, i pazienti che presentano le più alte concentrazioni plasmatiche iniziali di EGF sono quelli che
rispondono meglio in termini di sopravvivenza al vaccino terapeutico.



 
Il vaccino cubano è stato già utilizzato su 4.000 pazienti con tumore del polmone in trial clinici condotti in tutto il
mondo. I risultati ottenuti finora dimostrano un miglioramento sia della sopravvivenza libera da malattia, che
della sopravvivenza complessiva. Il vaccino è attualmente approvato per il trattamento dei pazienti con
carcinoma polmonare non a piccole cellule in Bosnia-Erzegovina, Cuba, Colombia, Paraguay e  Perù.
 
Lo studio americano arruolerà complessivamente 60-90 pazienti affetti da tumore polmonare non a piccole
cellule in stadio IIIB o IV, in precedenza sottoposti a trattamento con chemioterapia o con farmaci a target. I
pazienti devono essere idonei a ricevere il trattamento con nivolumab, come standard di trattamento, avere
un’aspettativa di vita di almeno 6 mesi e un performance status ECOG ≤ 2.
Al momento il Roswell Park è l’unica struttura americana autorizzata dalla FDA a condurre una
sperimentazione clinica con questo vaccino negli USA.
 
Ma come spesso accade in questi casi – rivela il New York Times – molti pazienti non sono disposti ad
attendere la fine delle sperimentazione. Anche perché, quando hai pochi mesi di vita davanti, la disperazione
prende facilmente il sopravvento sulla ragione. E così, approfittando della ripresa delle relazioni diplomatiche
tra le due nazioni (chissà ora cosa succederà con l’avvento del presidente Trump), diversi cittadini americani
nel corso degli ultimi mesi si sono recati a Cuba, non per godere della vita notturna o delle spiagge di sabbia
impalpabile, ma per fare una visitina a ‘La Pradera’, la celebre clinica internazionale 5 stelle de L’Avana  (tra i
suoi pazienti anche Húgo  Chavéz e Diego  Maradona) dove ricevono le prime dosi del vaccino. Quattro
iniezioni, due nei deltoidi, due nei glutei. Poi si torna a casa, con una borsa refrigerata piena di speranza e dei
flaconcini di vaccino, che deve essere somministrato per diversi mesi.
 
Alla dogana – spiegano i pazienti intervistati dal New York Times  -  basta rispondere che non si stanno
trasportando medicinali e finora non si ha notizia di nessuno fermato alla frontiera per ‘traffico di vaccino non
autorizzato’.
 
Ma questo modo di procedere non è certo ortodosso, né da incoraggiare. Anche perché il vaccino sembra
funzionare meglio in tandem con l’immunoterapia. Meglio lasciar fare agli esperti dunque, come Kelvin  Lee, il
direttore dell’immunologia al Roswell Park, che collabora con i colleghi cubani del Center of Molecular
Immunology dal 2011 e che spera di sperimentare presto il vaccino cubano anche nei tumori testa-collo e di
usarlo un giorno forse addirittura per prevenire il tumore.
 
Terapia CRISPR (gene-editing): trattato  in  Cina il primo  paziente al mondo. In quello che è stato subito
ribattezzato il primo ‘duello biomedico’ tra la Cina e gli Stati Uniti, ha avuto la meglio il paese del dragone. E’
cinese infatti il primo paziente con tumore del polmone trattato al mondo con l’iniezione di cellule contenenti
geni ‘editati’ con la rivoluzionaria tecnica detta CRISPR-Cas9. Ad essere entrati nella storia della medicina
sono stati così Lu  You  e colleghi dell’Università di Sichuan a Chengdu.
 
I ricercatori americani per il momento mangiano dunque la polvere dei colleghi cinesi, ma non stanno con le
mani in mano. Negli Usa, il primo trial basato su CRISPR mirato su tre geni dei pazienti partecipanti, affetti da
diversi tipi di tumore, prenderà il via all’inizio del prossimo anno. Dal canto suo, l’Università di Pechino ha
annunciato l’avvio, nel marzo 2017, di tre trial clinici basati sulla CRISPR, in pazienti affetti da cancro della
prostata, della vescica e a cellule renali.
 
Il trattamento del primo paziente cinese, è consistito nel prelevare le sue cellule immunitarie dal sangue,
andando quindi a disabilitare un gene utilizzando la CRISPR-Cas9. La tecnica prevede l’uso di un enzima
‘taglia-DNA’ che attraverso una guida molecolare effettua un taglio di precisione ‘chirurgica’, rimuovendo
esclusivamente il gene PD-1, quello che, in presenza di un tumore, mette i ‘freni’ al sistema immunitario,
consentendo così al cancro di proliferare senza ostacoli.
 
Le cellule ‘epurate’ del gene PD-1 sono state quindi messe in coltura per espanderne il numero. Infine sono
state nuovamente iniettate nel paziente affetto da carcinoma polmonare non a piccole cellule in fase
metastatica. La speranza ovviamente è che queste cellule ‘senza freni’ immunitari siano in grado di
riconoscere e di attaccare il cancro.
 
Il paziente riceverà presto una seconda dose di quelle cellule ‘editate’ e dopo di lui altri, fino ad arrivare ad un
totale di dieci. La dose definitiva al momento non è nota perché questo primo trial è mirato ad esplorare
soprattutto la safety del trattamento.
Il razionale dietro questa terapia è molto forte, ma ci si interroga se potrà mai avere un futuro e se potrà mai
competere per costi e safety con gli anticorpi anti PD-1 già sul mercato, come nivolumab e pembrolizumab.
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Home . Salute . Farmaceutica . Lorenzin: "Chance alte per avere l'Ema a Milano, lavoreremo con task force"

Lorenzin: "Chance alte per avere l'Ema a
Milano, lavoreremo con task force"
Non perdere un minuto di tempo è l'appello di Diana Bracco. "Nodo sedi
Agenzie sia tenuto distinto da trattativa per Brexit"
 FARMACEUTICA

Pubblicato il: 17/11/2016 20:32

"Abbiamo chance molto alte di portare l'Ema a
Milano, ma dobbiamo giocarcele . La partita
vera comincia fra poco e stiamo già lavorando tutti
per avanzare la candidatura" del capoluogo lombardo
come prossima sede dell'Agenzia europea del farmaco
nell'era post Brexit. Il ministro della Salute, Beatrice
Lorenzin, assicura l'impegno del Governo per la
partita.

E spiega i passi già mossi e quelli in programma,
rispondendo all'appello lanciato a Milano, in primis da
Diana Bracco, rappresentante unica del sistema
produttivo e imprenditoriale nel coordinamento post-
Brexit, sulla necessità di "non perdere un

minuto di tempo". La presidenza del Consiglio, annuncia il ministro, "lavorerà con una
specie di team ad hoc, una task force che sta costituendo, proprio per portare nel prossimo
anno la candidatura di Milano".

Una squadra, sottolinea in occasione di un convegno organizzato nel capoluogo lombardo
dall'Associazione Guido Carli in collaborazione con la Fondazione Carlo Erba, che ha riunito tutte le voci
interessate dal 'capitolo Ema', che agirà con interventi conoscitivi e a vari livelli per portare avanti la
proposta di Milano "come sistema Italia. Siamo tutti d'accordo su Milano. Peraltro, Roma ha rinunciato
sia alle Olimpiadi che a Ema. Oltre alla volontà del Governo c'è sinergia anche con le istituzioni
lombarde - Regione e Comune di Milano - che è un asse importante. C'è l'industria e il
mondo della ricerca, della cultura e delle università. Si è creato un contesto importante e positivo
per la candidatura della città. Dopo Expo e con lo Human Technopole", in cantiere "c'è dunque anche la
possibilità di ospitare l'Agenzia europea del farmaco".

Ma cosa serve adesso? "Bisogna fare una sana e forte azione diplomatica come sistema Paese - dice
Lorenzin - Oggi siamo infatti in una fase molto preliminare, è la fase delle diplomazie, entreremo da
marzo nel vivo della candidatura". Quanto alla possibile previsione di una figura di riferimento per la
partita Ema, sulla cui necessità ha messo l'accento Bracco, il ministro precisa: "Questo lo dirà il presidente
del Consiglio. Questa è un'operazione a livello di sistema Italia che viene supportata dalla Presidenza". Nel
suo intervento Bracco ha evidenziato anche che il primo auspicio su cui si deve basare la
negoziazione dell'Italia in sede europea è "che la riallocazione delle sedi delle agenzie
europee presenti a Londra sia formalmente tenuta distinta dal dialogo e dalla trattativa
istituzionale con il Regno Unito ai sensi dell'articolo 50 del Trattato" di Lisbona. "Sono due
cose diverse: un conto è la Brexit, un conto sono le agenzie".

In vista dell'operazione Ema, comunque, il Governo sta già preparando il terreno, e "ha già fatto uno
stanziamento di bilancio di 56 milioni di euro - dice Lorenzin - proprio per garantire una
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Tweet

disponibilità economica per la realizzazione dell'edificio" per l'Agenzia "e per poter fare anche una
trattativa, perché questa sarà anche una trattativa. Il Paese ospitante dovrà offrire anche l'edificio e
l'aspetto logistico di Ema". Ma il pensiero al post Brexit c'era già da tempo. "Quando si è cominciato a
vedere l'esito di Brexit, io avevo fatto una visita all'Ema in primavera; subito avevo scritto una
relazione non pubblica su cosa sarebbe potuto accadere, sull'impatto di Brexit nel mondo
sanitario e della ricerca scientifica in Europa e in Italia. Basti pensare solo al problema dei molti
medici e infermieri stranieri - di cui tanti italiani - che si trovano in Gb, oltre al problema delle università e
delle necessità che hanno di correggere il tiro di alcuni effetti. Però abbiamo visto subito anche il potenziale
che poteva esserci per l'Italia", assicura Lorenzin.

Le ragioni a favore di Milano "le sposo tutte - garantisce - ma per me il principale è la presenza
dell'industria, degli Irccs e di uno straordinario mondo scientifico e culturale al quale si unisce anche la
collocazione geografica favorevole di Milano, interconnessa in modo facile logisticamente all'Europa".

L'invito di Lorenzin è "a volare alto. Questa è una sfida tutta italiana e vanno abbandonati campanilismi
di ogni tipo", compresi quelli politici, anche perché "Bruxelles è un 'suq', dove ognuno magari chiede
più di quello che in realtà vorrebbe per avere qualcosa in cambio. Su questa linea, praticamente tutti i
Paesi stanno avanzando la propria candidatura per l'Ema. Anche quelli di cui ancora non si ha
notizia".

L'Italia "ha dimostrato molto in questi anni - osserva il ministro - Abbiamo le carte in regola. Abbiamo
rivendicato la nostra leadership" nel campo della salute, "siamo il terzo Paese Ocse per quanto riguarda i
sistemi sanitari nazionali e questo ha un impatto sulla ricerca e sulle ricadute della ricerca a livello
traslazionale per i pazienti". Ancora: "Abbiamo costruito modelli innovativi per garantire l'accesso ai
farmaci per i nostri pazienti, come nel caso dell'epatite C, e siamo diventati un modello di come un sistema
sanitario nazionale regge le sfide dell'innovazione. Viaggiamo con il vento in poppa anche se non è mai
abbastanza. E abbiamo messo in campo una serie di correttivi grazie ai quali rispetto al decennio
precedente l'industria è tornata al centro dell'agenda del Governo".

Ora l'obiettivo "è attrarre ricerca - continua Lorenzin - non solo far sì che le produzioni rimangano in
Italia, che è il secondo hub industriale farmaceutico europeo. Serve costruire un sistema che ci renda
sempre più competitivi. L'Italia è entrata un una nuova fase, basti pensare agli investimenti in
ricerca e al dopo Expo". All'orizzonte c'è "lo Human Technopole che sarà un generatore di
conoscenze, di dati e di ricerca clinica. Ha un potenziale gigantesco e molta storia ancora da
costruire, con le prospettive della ricerca digitale. Possiamo costruire un sistema come questo - conclude -
nella nostra Europa, nella nostra Italia, a Milano".

TAG:  Beatrice Lorenzin,  Ema,  Agenzia europea del farmaco,
Milano,  candidatura per futura sede,  post Brexit,  impegno del
Governo,  task force,  stanziamento per edificio
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Lorenzin nomina commissione per 

futuri direttori generali 
Roma - Il ministro della Salute, Beatrice Lorenzin, ha firmato il decreto di nomina della 

Commissione che selezionera' i soggetti idonei a svolgere l'incarico di direttore generale delle 

aziende sanitarie locali, delle aziende ospedaliere e degli altri enti del Servizio sanitario 

nazionale. La Commissione e' composta dal Vice Avvocato Generale dello Stato, Gabriella 

Palmieri, dal Presidente del Consiglio Superiore di Sanita', Roberta Siliquini, dal Direttore 

generale dell'Agenzia nazionale dei servizi sanitari regionali, Francesco Bevere e dai due 

componenti designati dalla Conferenza Stato-regioni, Giancarlo Ruscitti e Claudio Costa. "Con la 

nomina della Commissione - si legge nel comunicato del ministero della Salute - ha inizio la 

procedimentalizzazione del reclutamento delle figure di vertice degli enti del Servizio sanitario 

nazionale, volta ad agganciare ad un'attenta valutazione di profilo tecnico la selezione delle 

professionalita' ritenute maggiormente competenti a ricoprire l'incarico. La Commissione 

procedera', previa pubblicazione di apposito avviso pubblico di selezione per titoli, a formare un 

elenco nazionale di idonei all'incarico di direttore generale. Le Regioni potranno, quindi, 

nominare i vertici delle proprie aziende sanitarie unicamente "attingendo" all'elenco nazionale di 

idonei". (AGI)  

 

 

http://www.agi.it/salute/2016/11/17/news/sanita_lorenzin_nomina_commissione_per_futuri_direttori_generali-1257858/
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Giovedì 17 NOVEMBRE 2016 

Da Stato­Regioni ok a Melazzini nuovo Dg Aifa.
Rinviato il parere sulla legge di Bilancio
Rinviato il parere in Conferenza Unificata sulla Legge di Bilancio. Le Regioni hanno
dato l'ok ma vi sarebbero problemi con l'Anci. Dalla Stato­Regioni via libera alla
nomina di Mario Melazzini alla direzione generale del farmaco. Per la presidenza
Aifa in pole ci sarebbe il nefrologo Giuseppe Remuzzi, ma la scelta ancora non è
stata fatta. 

Rinvio per il parere in Conferenza Unificata sulla Legge di Bilancio. Le Regioni hanno dato l'ok ma vi sarebbero
problemi con l'Anci. Dalla Stato-Regioni via libera invece alla nomina di Mario Melazzini alla direzione generale
del farmaco. 

Rispetto alla legge di Bilancio, in mattinata le Regioni avevano comunicato che avrebbero dato il loro parere
favorevole condizionato all'accoglimento di alcuni emendamenti ritenuti "salva - vita". "Le Regioni hanno deciso
all’unanimità di dare oggi in Conferenza Unificata parere favorevole sulla Legge di Bilancio, condizionandolo
però all’accoglimento di alcuni emendamenti ‘salva-vita’ (vedi emendamenti)”. Ha detto il vicepresidente della
Conferenza delle Regioni, Giovanni Toti al termine della Conferenza delle Regioni di questa mattina
 
Toti aveva poi annunciato anche il “sì” delle Regioni al parere per la nomina di Mario  Melazzini alla direzione
generale dell’Agenzia del farmaco che è stata poi confermata nel pomeriggio in Conferenza Stato-Regioni.

A quanto si apprende da fonti regionali alla presidenza dell'Aifa in sostituzione di Melazzini in pole c'è
Giuseppe Remuzzi, nefrologo, responsabile della ricerca dell’Istituto Mario Negri e dal 2015 docente del
Dipartimento di Scienze Biomediche e Cliniche dell’Università degli Studi di Milano. Ma la scelta ancora non è
stata fatta.
 
Ancora un rinvio infine per l'Intesa Stato-Regioni sul Gioco d'azzardo.

http://www.quotidianosanita.it/governo-e-parlamento/articolo.php?articolo_id=45244
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Bambini terminali: meno false 
speranze e più qualità di vita 
Fino al 19 novembre Roma diventa la Capitale mondiale delle cure 

palliative pediatriche. All'Auditorium Antonianum di viale Manzoni 

un congresso, organizzato dalla Fondazione Maruzza Lefebvre D'Ovidio 

Onlus, coinvolge professionisti da tutto il mondo che si dedicano ai giovani 

pazienti gravemente malati 

di PAOLO CORNAGLIA FERRARIS 

 

UN PROFONDO ripensamento di come sono oggi erogate le cure al bambino che 
non guarirà. Questo il senso di ciò che sarà discusso a Roma fino al 19 
novembre. Gli esperti vengono da tutto il mondo, grazie alla Fondazione Maruzza, 
nata per onorare una giovane donna morta 39enne. Ha desiderato che chi non 
era riuscito a guarirla s'impegnasse a rispondere a vite frastornate da immotivate 
speranza di sopravvivenza. Testamento difficile da raccogliere quello di Maruzza. 
 
Perché non esistono dubbi che il mondo evoluto, quello occidentale delle 
tecnologie sofisticate, delle cellule staminali, di farmaci biologici e complicate 
ingegnerie genetiche, non sa guarire tutti. Non ancora, perlomeno, e certamente 

http://www.repubblica.it/salute/medicina/2016/11/17/news/bambini_cure_palliative_fine_vita-152205565/


per molti decenni a venire. Cosa impedisce, allora, di dar spazio alla qualità di vite 
brevissime, aggredite da malattie incontenibili? I bambinipagano il prezzo 
imposto da adulti che non sanno, né vogliono, arrendersi di fronte al male; della 
volontà di ricercatori che si sentono pionieri e genitori che ansimano a loro fianco. 
Qual è questo prezzo? Ed è davvero obbligatorio pagarlo, per sentirsi a posto con 
la propria coscienza? 
 
“Abbiamo fatto tutto ciò che era umanamente possibile”. Le cose non stanno così. 
Non c'è umanità, se l'obiettivo resta solo quello di prolungare all'estremo limite 
della sofferenza vite rubate al gioco, alla scoperta del mondo, all'incanto 
dell'infanzia, alla spensieratezza ondivaga dell'adolescenza. Dobbiamo trovare un 
compromesso. Capire che, quando la battaglia sarà persa – ed è prevedibile nella 
maggioranza dei casi – l'obiettivo deve spostarsi sulla qualità di quelle vite. 
Significa adattare i tempi di ricoveri e cure, evitare il più possibile di allontanare i 
bambini dal proprio ambiente, spostando medici e macchine a casa loro e non 
viceversa, dare valore al calore delle relazioni, con una vicinanza medica 
competente, attenta soprattutto a bisogni anche se banali. La medicina non 
s'arrende mai, né deve farlo, ma deve anche imparare il senso della presa in 
carico di chi non può farcela. Evitare TAC e prelievi di nessuna utilità, controlli 
irrilevanti eppure così fastidiosi. Chi cura impara a chiudere lo spazio all'angoscia 
crescente di un tempo che si consuma, perché vissuto come unico valore 
perseguibile. Non serve più tempo, serve un tempo infantile, adolescenziale, 
caloroso, amorevole, rispettoso perfino dei capricci. 
 
La parola palliativo non si traduce con inutile, ma, al contrario, utilissima e 
competente attitudine a prendersi cura di chi non guarirà. Tema difficile, perché 
sfidante la modernità di una medicina incapace di adeguare insegnamenti e 
comportamenti a valori diversi dalla vittoria finale, l'unica ammessa: la 
sopravvivenza. I termini guerreschi della ricerca sulle malattie inguaribili, che 
dipingono “battaglie” per la vita, disegnando farmaci “aggressivi” contro malattie 
combattute da ricercatori “in lotta”, non hanno senso. Non c'è alcuna guerra da 
combattere, ma l'umile capacità di ascoltare, vivendo da  professionisti una 
compassione che l'istinto spingerebbe a sfuggire. Sono coraggiosi i medici e le 
infermiere che vivono e studiano le cure palliative pediatriche. Meritano attenzione 
ed ascolto. La loro voce dovrebbe diffondersi e rimbalzare in ogni corsia 
d'ospedale 

in cui bambini che non potranno guarire, moriranno attaccati a una flebo. Evitare 
che la loro infanzia finisca ancor prima che i cuori cessino di battere è uno dei 
passi più sfidanti che la pediatria abbia mai percorso su una strada che per troppi 
resta ancora incomprensibile. 
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