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Conoscere
la sofferenza
conoscere

la vita

Ciao Paolo,
¢ una lettera scritta da un amico lontano, non importa lo spazio o

il tempo che ci divide. Non vorrei che anche tu pensassi che le mie

riflessioni nascono soltanto dal fatto che sono in carrozzina,
owviamente questo fattore influisce sull’esperienza e sul mio pensare. Ma
quello che ci interessa & incontrare 'uomo che vive e che soffre. Miricordo il
tuo intervento a Cesena, dove hai ripetuto piti di una volta il concetto di
sofferenza e di dolore come valore educativo alla vita. Mi era gia passato
questo concetto per latesta, ma della mia posizione di uomo che gia soffre ci
sono cose che possono essere dette e altre che non possono essere dette a cui
si puo solo pensare. Al concetto di sofferenza ho pensato tante volte, mase
dicessi che essa e unvalore che educaallavita e I’handicap ad un modello
nuovo di societa, mi sentirei rispondere che e owio cheiola pensi in questo
modo. Invece no, non e owio che io sia in carrozzina e non é owio che la pensi
in questo modo. Proviamo a fare uno dei miei giochi di etimologia: pensiamo
alla parola soffrire, e dunque sofferenza. Se alla parola soffrire tolgo la «s»
rimane «offrire». Pero ora mi si sono aperti migliaia di interrogativi del tipo:
«Cosa devo offrire?, a chi devo offrire? o al limite, perché devo offrire?». Credo
che queste siano di quelle domande che non avranno mai una loro risposta.
Cometiho gia detto sto organizzando un convegno sulla sessualita
dell’handicappato e pensavo che bastasse poco: dare ogni tanto una puttana a
un handicappato o un uomo a un handicappata. In questo modo nonrisolvoil
problema perche sessualita & globalita della persona e cio me lo dimostrail
fatto che e piu facile masturbare un handicappato che riempirlo di tenerezza.
Questo perché la masturbazione ¢ qualcosa di meccanico, mentrela
tenerezzarisveglia I'emotivita vissuta nell’altro. C’é un’altra parola che mi
giraintesta: solitudine. Non & qualcosa di negativo che spaventa: la solitudine
€ cio che cifarinascere: quell’'uomo che ritroviamo al nostro specchio e che
abbiamo paura di ascoltare. Credo ci siano due tipi di solitudine:
quella che cerchi e quella che devi subire. Quella che cerchitifa
rinascere quella che devi subire ti fa morire.

Tonino

m CaroTonino,

scusa se rispondo alla tua lettera attraverso questa rubrica, ma le tue ri-
flessioni riguardano un patrimonio culturale che travalica la nostra amici-
zia. Tu vivi sopra una carrozzina sopra la quale hai accumulato chissa
quanto dolore, eppure cio che € indotto dalle tue parole non € compassio-
ne ma dignita. Credo che la dignita sia uno dei tratti dell'uomo che piti ra-
pidamente sta scomparendo. Recentemente la cronaca ce ne ha restituito
uno: Pietrostefani, pur condannato a pit di vent’anni di galera assieme ad
Sofri, ha rinunciato ha un comodo esilio in Francia per venire in Italia e
consegnarsi ai suoi carcerieri. Lo ha fatto contro il consiglio dei suoi avvo-
catiche gli dicevano “ma che te ne importa dei tuoi amici di disavventura,
rimani in un paese che non concedera mai l'estradizione”.Ma lui no: ecco
la dignita. Sitratta di una dote rara in un paese popolato sempre pit da vol-
tagabbana. Ha dichiarato di averlo fatto per sua figlia: e quanti altri avreb-
bero avuto il coraggio dirichiamarsi al pit alto valore dell’esistenza. Dicer-
to quella figlia potra andar fiera di un padre che ha insegnato a tutti noi
qualcosa. Ti parlo di dignita perché ¢ il solo punto di partenza possibile
per parlare do sofferenza, altrimenti anche il dolore potrebbe diventare
merce di scambio. Se sono convinto che la sofferenza abbia un valore
educativo, non per questo penso che essa necessariamente redima. L’ho
affermato pensando ai ragazzi che gettano le pietre dai ponti e che non
conoscono la differenza tra dolore e felicita proprio perché non ¢ stato in-
segnato loro che la sofferenza non & solo perdita ma anche aggiunta, ov-
vero crescita, maturazione. Tu parli di sessualita in un’epoca dove ognuno
la fugge proprio perché non vuole confrontarsi con la globalita di una per-
sona ma solo con una sua fetta, un suo particolare anatomico. Il problema
non € dunque quello del senso della sessualita ma di quello delle relazio-
ni. Ci sara pure un motivo se cosi pochi adulti pensano che sia indispensa-
bile insegnare ai propri figli ad emozionarsi. Infine, come non essere d’ac-
cordo con te sulla solitudine. Nessuna creativita € possibile senza il con-
fronto con se stessi: un artista crea da solo, anche se si confronta costante-
mente con I'altro. Eppure I'aspetto della solitudine che temiamo di piu &
I'abbandono: ma forse lo temiamo perché non sappiamo star soli. Sareb-
be bello se al mattino riuscissimo davvero a guardarci allo specchio senza
temere di non riconoscerci pit. La cosa pil strana € accorgersi che in una
societa in cui il narcisismo € cosi diffuso gli specchi sono stati tutti distrutti.
Cordialmente Paolo Crepet
Questa rubrica é in collaborazione con la trasmissione <Zelig, lezioni di
emozioni» di ltalia Radio che va in onda il lunedi dalle 12 alle 13. Le
lettere vanno inviate a: Paolo Crepet, ¢/o I'Unita, via due Macelli 23,
00187 Roma. O spedite via fax allo 06/ 69996278.
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MEDICINA. Sull’«Espresso» una ricerca sul mercato nero virtuale

¢ Farmacie Internet
per medicine pirata

Disegno diMitra Divshali

S. Francisco, un medico su due
aiuta i malati di Aids a uccidersi

Meta dei dottori che sequono malati di Aids a San Francisco ha
ammesso di aver prescritto ai pazienti alte dosi di narcotici per
facilitarli nei loro tentativi di suicidio. Lo rivela uno studio
condotto su 228 membri dell’area di San Francisco: meta diloro
harisposto al questionario anonimo, e di questiil 53 per cento ha
ammesso I’aiuto ai pazienti che volevano porre fine alle loro
sofferenze. Lo studio viene pubblicato dal numero odierno del
«New England Journal of Medicine». «Tutti sapevano che questo
accade - ha affermato Thomas Mitchell, dell’Universita di
California, uno dei ricercatori che hanno partecipato allo studio -,
ma nessuno sapeva quantificare il fenomeno>. Unaricerca
condotta cinque anni fachiedeva ai dottori che cosa avrebbero
fatto nel caso di unarichiesta dei pazienti, e solo il 28% dei medici
sosteneva che li avrebbe probabilmente aiutati.

Bisogna fermare

ADRIANA CECI"

m Il fenomeno della vendita di
farmaci via e-mail va inquadrato a
piu livelli. Intanto va ben differenzia-
to il caso in cui l'acquisto riguarda
farmaci illeciti dagli altri casi. Dob-
biamo considerare illeciti tutti quei
farmaci che arrivano nelle mani del
consumatore privi di uno o pit livelli
di autorizzazione, perche prodotti in
officine di produzione clandestine o
prive di requisiti di idoneita, o com-
mercializzati al di fuori dei distribu-
tori ufficiali, o perché farmaci non
ancora autorizzati al commercio in
[talia, e perfino non autorizzati in
nessun altro paese del mondo.

Negli altri casi lillecito pud appa-
rire pit sfumato, ma in genere non &
cosl. Infatti per 'acquisto di farmaci
via e-mail non si realizza soltanto un

genericorischio di abuso e misuso di
farmaci ma si sta realizzando un ine-
dito fenomeno di «automedicazione
di massa». L’acquisto via Internet
non puo essere paragonato a quello
«mail order, regolamentato da una
direttiva europea, in quanto Internet
funziona anche come messaggio
pubblicitario e sappiamo che «a
pubblicita & proibita» per tutti i far-
maci che hanno I'obbligo di prescri-
zione ed & consentito solo per i far-
macida automedicazione.

Cido appare ancora pill grave se
consideriamo che all’automedica-
zione un prodotto viene ammesso
solo dopo anni di uso clinico, men-
tre su Internet viaggia di tutto e so-
prattutto viaggiano quei prodotti che
le autorita nazionali non considera-

BIOTECNOLOGIE. Il governo si e appellato a una direttiva comunitaria

[’ Austria blocca il mais transgenico

I'ambiente di organismi genetica-
mente modificati (Ogm) e ha ne-
gato I'accesso sul proprio territorio
a un prodotto biotecnologico, il
mais cosiddetto Bt della Ciba-Gei-
gy, che aveva ottenuto appena il 23
gennaio scorso l'autorizzazione
della Commissione di Bruxelles. In-
somma, |'Austria contesta le proce-
dure tecniche di Bruxelles e ritiene
non soddisfacente la valutazione
sui rischi ambientali e sanitari con-
nessi al commercio del mais tran-

m Comincia a esserci una certa
confusione in Europa sul commer-
cio, sull'uso e sulla produzione di
sostanze alimentari modificate ge-
neticamente. L’Austria ieri ha deci-
so di appellarsi a una legge comu-
nitaria e di proibire 'ingresso nel
paese del mais transgenico della
Ciba Geigy importato dagli Stati
Uniti. Nonostante l'autorizzazione
concessa dalla Commissione euro-
pea lo scorso 23 gennaio. E nono-
stante la decisione specularmente

opposta presa dal governo france-
se tre giorni fa. Intanto sempre ieri
in Gran Bretagna la Tesco, la mag-
giore organizzazione di vendite al
dettaglio del Regno Unito, ha assi-
curato i consumatori che, malgra-
do le direttive comunitarie, i pro-
dotti alimentari contenenti derivati
provenienti da piante genetica-
mente modificate saranno venduti
solo se vistosamente etichettati.

Cominciamo da Vienna. Per la
prima volta un paese dell’'Unione
ha fatto appello all’articolo 16 del-
la direttiva europea sul rilascio nel-

sgenico fatta dagli organismi tecni-
ci comunitari.

Al contrario il governo di Parigi
non solo ha dato via libera al mais
transgenico targato Ciba-Geigy e
importato dagli Stati Uniti, ma ha
anche acconsentito alla sua produ-
zione nelle campagne di Francia.
Cosi avremo presto il primo cerea-
le geneticamente modificato colti-
vato e raccolto in Europa. Questa
pianta nascera e si sviluppera nel
pieno rispetto delle leggi dell’Unio-
ne. Ma non potra circolare libera-
mente per tutta I'Unione.

Certo non in un paese membro
dell'Unione, I’'Austria. E forse nep-
pure in qualche altro dei paesi invi-
tati da Greenpeace, il gruppo am-
bientalista che sta facendo campa-
gna contro il commercio di piante
transgeniche, a «fare come I’Au-
stria». La confusione non termina
qui. La Commissione europea ha
disposto che prodotti provenienti
da Ogm che hanno avuto I'autoriz-
zazione al commercio possono es-
sere utilizzati negli alimenti senza
che questo comporti un obbligo a
specificarne la provenienza (in
gergo, senza «etichettatura»), a me-
no che la manipolazione genetica
non ne modifichi drasticamente le
caratteristiche. In altri termini, i
consumatori europei non hanno
alcuna possibilita di verificare se
nei cibi che mangiano vi sono or-
ganismi modificati geneticamente
o loro derivati. E quindi non hanno
la liberta di scegliere se consumarli
o meno. Molte associazioni di con-
sumatori sono insorte. La Commis-
sione europea, sostengono, nega
un diritto elementare ai suoi citta-
dini: sapere quello che mangiano.

E cosi un catena di negozi al detta-
glio, la Tesco, in Gran Bretagna ha
deciso che non vendera prodotti
alimentari che contengono derivati
di organismi manipolati genetica-
mente senza «etichetta», cioé senza
dichiararlo esplicitamente.

La decisione, in oggettiva pole-
mica con Bruxelles, impone, con
sommo dispetto delle aziende che
producono organismi modificati
geneticamente, la coltivazione se-
parata delle piante transgeniche ri-
spetto a quelle «normali». Perché
questa €& l'unica possibilita per
continuare a tenere separati i loro
derivati, spesso altrimenti indistin-
guibili. Che la confusione sia alta,
sotto il cielo europeo delle biotec-
nologie, lo dimostra il fatto che, nei
giorni scorsi, la filiale tedesca di
una grande compagnia multinazio-
nale dell’alimentazione ha assicu-
rato, in nome della sicurezza eco-
sanitaria, che non fara uso di deri-
vati di piante transgeniche. Proprio
mentre la filiale italiana assicurava
che, in nome del progresso e del-
I'economia, non avrebbe avuto dif-
ficolta a utilizzarli.
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PIETRO STRAMBA-BADIALE

m Un intero «quartiere» di farma-
cie virtuali. Che senza preoccupa-
zioni di turni, personale laureato, im-
pacci burocratici - per non parlare di
quei noiosi dettagli rappresentati
dalle autorizzazioni sanitarie e dalle
prescrizioni mediche - sono disponi-
bili a fornire ogni sorta di farmaco
vero o fasullo, legale o vietato, relati-
vamente innocuo o pericolosissimo.
Trovarle non é facilissimo, ma un
buon navigatore di Internet ci pud
arrivare con un po‘ d’applicazione e
un pizzico di fortuna a partire dai pit
comuni motori di ricerca. Esatta-
mente cio che hanno fatto i redattori
di «Galileov, il primo giornale scienti-
fico italiano on line, che per tre mesi
hanno prima scandagliato la rete,
poi preso i contatti via posta elettro-
nica e tradizionale e alla fine si sono
visti recapitare i prodotti che aveva-
no deciso di provare a ordinare.

Pacchetti anonimi

[ risultati - di cui da conto I'«E-
spresso» nel numero oggi in edicola -
sono a dir poco sconvolgenti: nelle
farmacie virtuali di Internet & possibi-
le acquistare veramente di tutto, dal
Prozac, I'antidepressivo pil alla mo-
da, fino ai barbiturici piti micidiali,
agli anoressizzanti e via elencando
praticamente tutta la farmacopea uf-
ficiale e ufficiosa, e la ciarlataneria,
del mondo. Il meccanismo, una vol-
ta raggiunto il sito giusto, & piuttosto
semplice: dall’elenco si scelgono i
prodotti, si invia un’E-mail, un mes-
saggio di posta elettronica, con le ri-
chieste e gli estremi di una carta di
credito o, se si preferisce, si invia un
assegno a una banca internaziona-
le. Nel giro di qualche giorno, o al
massimo di qualche settimana, i me-
dicinali vengono recapitati. E le vere

sorprese cominciano qui: se molte
delle farmacie virtuali paiono essere
inglesi o americane, i loro prodotti
arrivano, in pacchetti di norma rigo-
rosamente anonimi, magari con un
timbro «Stampe» 0 «<Doni per un valo-
re di 50 dollari», dai paesi pili strani.

Aprendo i pacchetti - gli autori
della ricerca ne hanno ordinati di-
versi usando il nome fasullo «Luca
Galileo» - le sorprese aumentano.
Non solo perché davvero & stato pos-
sibile procurarsi tanto facilmente,
senza alcun controllo e a prezzi piut-
tosto modesti, sostanze di ogni tipo,
ma anche perché, insieme a confe-
zioni di provenienza esotica come la
Thailandia o le isole Turks e Caicos,
non ¢ raro che dall'involucro saltino
fuori medicinali di produzione italia-
na, magari con stampigliata la scritta
«Per enti e ospedali. Vietata la vendi-
ta al pubblico». E il caso del Parlodel
che «Luca Galileo» si & fatto inviare
dallinglese Quality Health Inc. Un
caso assai inquietante: non solo il
farmaco non potrebbe essere ven-
duto a privati, ma appartiene a una
patrtita che avrebbe dovuto essere in-
teramente ritirata perché tra le indi-
cazioni riporta anche l'interruzione
volontaria dell’allattamento, un uso
che ¢ stato vietato in Italia e in altri
paesi per i gravi disturbi che puo pro-
vocare alla circolazione cerebrale.

A volte i farmaci arrivano senza
confezione, accompagnati talvolta
da foglietti fotocopiati, spesso da ca-
taloghi dettagliati e sempre dalla ri-
chiesta di inviare le successive ordi-
nazioni attraverso la posta tradizio-
nale. Un segno, molto probabilmen-
te, che il commercio di farmaci al di
fuori dei canali ufficiali non nasce
con Internet, ma al massimo se ne
serve per ampliare i suoi orizzonti in
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un mercato potenziale, a livello
mondiale, di svariate decine di mi-
lioni di consumatori, ben pit di quel-
li che poteva assicurare in passato il
metodo artigianale e limitato del
passaparola. Il business, a quanto
pare, € nato in Gran Bretagna, do-
ve la tradizionale severita di medi-
ci e farmacisti rende abbastanza
difficile procurarsi legalmente me-
dicinali non autorizzati o per usi
diversi da quelli ufficiali.

Truffatori e ciarlatani

Non sembra quindi casuale che la
maggior parte delle farmacie virtuali
- dietro le quali, si sospetta, ci sareb-
bero non le aziende produttrici, ma
alcuni grossisti -, soprattutto quelle
pit disponibili a inviare senza alcun
controllo tutto cid che si richiede,
abbiano la loro base, anche non uffi-
cialmente, proprio in Gran Bretagna,
mentre dagli Usa viene la maggior
parte dei farmaci fasulli, non ancora
riconosciuti o sicuramente ineffica-
ci. Ci sono poi anche i truffatori puri
e semplici, che si fanno inviare i
quattrini ma non spediscono alcun-
ché e nonrispondono ai solleciti, co-
si come ci sono siti che appaiono e
scompaiono nel giro di pochi giorni
o addirittura di poche ore. Non tutte
le farmacie virtuali appartengono
perod a queste categorie. Ci sono an-
che quelle che chiedono la fotoco-
pia di una prescrizione medica, o
che rispondono che non possono
vendere un certo farmaco perché
vietato nel paese dell’acquirente. Ma
se da un lato non c’é dubbio che in
un futuro piti 0 meno prossimo sara
effettivamente possibile acquistare
via Internet anche i medicinali, dal-
I'altro & indubbio che allo stato at-
tuale non € ancora possibile garanti-
re controlli affidabili sull’autenticita
della documentazione.

a medicazione «fai da te»

no ancorasicuri!

Il mercato del farmaco € da anni
un mercato globalizzato. L’'interna-
zionalizzazione non riguarda soltan-
to il modello industriale ma gli atteg-
giamenti culturali e le abitudini al
consumo sempre pit dipendenti
dall'informazione al grande pubbli-
co spesso priva di controllo scientifi-
co. Mantenere sistemi di autorizza-
zione, distribuzione, commercializ-
zazione e soprattutto di controllo dif-
ferenti tra paesi che non sono piti se-
parati tra loro ma strettamente inter-
dipendenti perché collegati da tante
reti, compreso Internet, favorisce la
diffusione di comportamenti ano-
mali o incontrollabili.

Per questo I'adozione di una nor-
mativa comune dell'Unione Euro-
pea ha segnato innegabili vantaggi,
ma oggi c’é da chiedersi se questa

armonizzazione ¢ sufficiente o non
bisogna cercare ulteriori pit forti li-
velli.

In particolare occorre evitare che
farmaci «importanti» vengano auto-
rizzati nei diversi paesi in tempi trop-
po diversi: la sfiducia nella rapidita
ed efficienza del proprio sistema sa-
nitario spinge inevitabilmente verso
laricerca di altri mercati pit facili.

Occorre poi interrogarsi su cosa
awviene nella testa del consumatore
quando girando per paesi non me-
no civilizzati del proprio, trova in li-
bera vendita, anche nei supermerca-
ti, medicinali che, per esempio in Ita-
lia, possono essere acquistati solo in
farmacia.

Intervenire in questo contesto non
é certo facile, ma non deve nemme-
no essere considerato impossibile.
All'Unione Europea va richiesto un

ulteriore sforzo per verificare la vali-
dita delle vigenti normative sulla di-
stribuzione, e per rafforzare i con-
trolli su tutta la catena del farmaco,
almeno per quei prodotti (ormoni,
stimolanti, neurologici, farmaci an-
cora in fase sperimentale o privi di
sperimentazione clinica) che rap-
presentano un rischio importante se
usati al di fuori di una prescrizione e
diun controllo medico.

Occorre poi accellerare i processi
di Armonizzazione con gli altri pae-
si, per arrivare a vere e proprie «Con-
venzioni Internazionali» sui proble-
mi della sicurezza dell'uso dei far-
maci e la lotta al mercato illegale,
cosl come avviene in altri settori di ri-
lievo per la salute pubblica, come ad

esempio le tossicodipendenze.
* Membro della Commissione
unica del farmaco
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