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Dibattito 
Genetica, quell’esame del feto  
per evitare nascituri Down 
L’Islanda sovvenziona l’amniocentesi sicura per identificare la trisomia 21   
Molte le critiche a livello internazionale, anche dal Ticino: «Una contraddizione»

Dal 2000, il Governo islandese ha 
deciso di pagare a tutte le donne 
incinte il Down-screening, con lo 
scopo di sapere in anticipo se il fi-
glio sarà affetto da trisomia 21. Ciò 
è possibile grazie all’avvento di 
tecniche non invasive conosciute 
come «amniocentesi sicura», atte 
a riconoscere con largo anticipo 
eventuali disfunzioni con molti 
meno rischi di infezioni e contagi 
rispetto all’amniocentesi classica 
(inserimento di un ago nel feto), 
solamente attraverso un prelievo 
di sangue e uno screening superfi-
ciale. Secondo i dati forniti dal Go-
verno islandese, l’85% delle donne 
incinte decide di fare il test, e in più 
dell’80% dei casi in cui  persiste il 
rischio di una nascita problemati-
ca, si decide di abortire. La pratica, 
presente anche in Svizzera  su ri-
chiesta, ha suscitato critiche. Se 
per alcuni è positiva perché evita 
sofferenze inutili, altri giudicano 
tale pratica come una selezione le-
galizzata volta ad eliminare la co-
munità Down. 

FILIPPO ROSSI 

 L’amniocentesi sicura è ormai una 
pratica accettata nelle società occiden-
tali, anche se fa discutere molto sui suoi 
effetti a livello sociale. Oggi è riconosciu-
ta per essere la pratica meno pericolosa 
e più efficace per effettuare uno scree-
ning del feto con scarsi rischi di compro-
mettere la salute della madre o del bam-
bino.  
Questo processo, che fa parte delle co-
siddette NITP (dall’inglese «Non Invasi-
ve Testing Procedures»), è presente da 
qualche anno per capire il sesso del na-
scituro ed eventualmente se avrà dei 
problemi di salute, senza l’uso di meto-
di invasivi (dei quali fa parte l’amniocen-
tesi classica, effettuata con l’inserimen-
to di un ago nel feto per prelevare una 
quantità di liquido amniotico con molti 
rischi collaterali di contagio).  
Il nuovo tipo di amniocentesi avviene 
semplicemente attraverso un prelievo di 
sangue dal braccio della madre seguito 
da uno screening superficiale del feto. Si 
è scoperto infatti da molti anni che una 
parte del DNA fetale è presente nel san-
gue della madre. Con l’avvento di questa 
rivoluzione, i medici sono oggi in grado 
di avere un’accuratezza senza preceden-
ti sulle future caratteristiche del figlio. La 
cosa più sorprendente, ma anche quel-
la che ha fatto più discutere, è proprio 
che la trisomia 21, conosciuta anche co-
me sindrome di Down, è la disfunzione 
più facile da riconoscere. E data la sua 
grande precisione nel riscontrare la sin-
drome (più del 99% di probabilità), l’am-
niocentesi sicura è offerta in vie ufficiali 
in alcuni Paesi.  
 
Il caso di Reykjavik 
Di questi, il caso che più ha fatto discute-
re ultimamente, è stato quello islande-
se. Il Governo di Reykjavik, nel 2000, ha 
difatti introdotto nel suo programma na-
zionale di screening il Down-screening, 
esattamente come l’amniocentesi sicu-
ra, per sapere già dalle prime settimane 
se il rischio di una nascita con trisomia 
21 può essere plausibile. Il sistema sani-
tario nazionale lo offre a tutte le parto-
rienti ma senza l’obbligo di sottoporvisi. 
Secondo i dati rilasciati dal Governo nel 
2017, più dell’80% delle donne incinte 
nel Paese, sin dalla sua introduzione, ha 
deciso di farlo e, nei casi in cui la proba-
bilità di avere un figlio Down era elevata, 
il 15-20% ha deciso di continuare la gra-
vidanza. Tuttavia, i critici dicono che nel 
2014, il Parlamento avrebbe dichiarato 
che nel periodo fra il 2008 e il 2012, nes-
sun bambino Down sarebbe nato, por-

tando al 100% il tasso di successo del 
test. Questa affermazione è stata però 
smentita dal Governo, dichiarando che, 
ogni anno dall’introduzione, sono nati 
sempre 2 o 3 bambini affetti da sindro-
me di Down. 
Secondo un’inchiesta portata avanti dal 
media americano «CBS News», la diret-
trice del programma prenatale del 
Landspiteli di Reykjavik (ospedale uni-
versitario nazionale) Hulda Hjartardot-
tir, ha affermato che « si prova a dare l’in-
formazione più neutra possibile, senza 
influenzare. Pensiamo che nella vita 
ognuno possa avere il diritto di decide-
re e quindi non lo vediamo come un 
omicidio, ma come pura prevenzione». 
Hjartardottir difende la posizione del 
Governo, criticata a livello internaziona-
le. Proprio per questo, il Governo ha ri-
sposto al malcontento suscitato dicen-
do in una nota: «la decisione di procede-
re al Down-screening, spetta solamente 
alla donna in questione». 
L’Islanda non è però l’unico esempio 
dove il Down-screening viene effettua-
to da un’alta percentuale di donne. La 
Danimarca seguirebbe con un tasso del 

98% di aborti in caso di rischio, seguita 
dalla Francia con il 77%. In Olanda il Go-
verno starebbe valutando la sua intro-
duzione come offerta. In Svizzera inve-
ce, è possibile farlo per vie private. 
Sono stati proprio i dati pubblicati dal 
Parlamento islandese a fare più discute-
re, proprio perché la sindrome di Down 
sarebbe davvero minacciata di scom-
parsa.  
Molte persone si sono dette favorevoli al 
test perché è una scelta che spetta ai ge-
nitori, mentre i contrari hanno parlato 
addirittura di volontà esplicita di elimi-

nare sistematicamente l’intera comuni-
tà Down, oggi ben integrata nelle socie-
tà occidentali e che gode di tutele e sov-
venzioni.  
Un chiaro esempio è dato dall’organiz-
zazione olandese in difesa delle perso-
ne affette da trisomia 21 «Downpride», 
schieratasi contro l’amniocentesi sicura, 
e che ha comunicato il suo disappunto 
in una lettera ufficiale indirizzata all’Al-
to Commissariato per i Diritti dell’Uomo 
delle Nazioni Unite a Ginevra. L’accusa 
verte proprio sul fatto che, «incoraggian-
do la gente a fare il test, significa condan-
nare la sindrome di Down, rafforzando 
la visione secondo la quale la società 
non dovrebbe investire su queste perso-
ne». La lettera attacca principalmente il 
modello islandese.  
Dall’altro lato invece, uno dei membri 
del Comitato dei Diritti Umani 
dell’ONU, il professore tunisino Yahd 
Ben Achour,  ha dichiarato pubblica-
mente che il test è «una misura preven-
tiva in favore della donna incinta, che ha 
il diritto di decidere se abortire o meno 
e che questo non significa essere contro 
le persone con disabilità».

L’INTERVISTA     ALBERTO BONDOLFI*

«La diagnosi prenatale 
preserva tantissime vite» 
I test di ultima generazione sono molto precisi
 Il tema dell’amniocentesi sicura ha 
scaturito un dibattito anche a livello eti-
co. L’ex professore di etica all’Università 
di Ginevra, già membro della Commis-
sione federale di etica per i problemi del-
la medicina umana Alberto Bondolfi 
non si schiera contro la pratica, reputan-
dola un vantaggio per migliorare le con-
dizioni di vita, diminuire i decessi al mo-
mento del parto nonché le interruzioni di 
gravidanza.   
Professor Bondolfi, l’amniocentesi si-
cura è ormai stata introdotta quasi 
ovunque. Tuttavia, anche se non sola, 
l’Islanda è stata al centro dell’attenzio-
ne internazionale. Come mai? 
«Gli specialisti di genetica si interessano 
particolarmente all’Islanda proprio per-
ché è un territorio ben delimitato, poco 
popolato e dove finora la popolazione si 
è mantenuta abbastanza omogenea. Il 
patrimonio genetico risulta quindi più fa-
cile da esaminare che in una società mul-
ticulturale. Questo però è vero solo par-
zialmente perché oggi anche l’Islanda si 
è aperta al mondo, e il vantaggio scienti-
fico sta svanendo. L’Islanda è stata presa 
come esempio perché fa l’interesse stati-
stico e scientifico ma non quello terapeu-
tico. Le scoperte accertate studiando una 
popolazione come quella islandese non 
sono difatti trasportabili in una società 
multiculturale. Gli studi condotti sull’iso-
la sono indirettamente legati “all’amnio-
centesi sicura”. Riguardano più l’insieme 
della popolazione che singoli casi». 
Nel caso dell’amniocentesi sicura, cosa 
ne pensa del diritto di informare le per-
sone direttamente coinvolte? 
«In Svizzera è stata introdotta già 10 anni 
fa una legge specifica sui test genetici, do-
ve il diritto di sapere è equivalente a quel-
lo di non sapere. È molto importante pro-
prio perché le informazioni rilevate da un 
test genetico possono dare ai pazienti no-
tizie sia buone che cattive. Questo trova 
le sue radici nel cosiddetto “principio di 
autonomia”, secondo il quale il singolo 
paziente è autonomo nel decidere di sa-
pere o non sapere in base ai suoi interes-
si. Eppure mette in ombra un altro aspet-
to eticamente molto rilevante, il princi-
pio della solidarietà. Una malattia riscon-
trata da qualcuno può interessare altri 
membri. Ad esempio un genitore con un 
figlio, un fratello e una sorella, con malat-
tie trasmissibili. Con le nuove tecnologie, 

bisognerebbe guardare anche al lato co-
munitario, pensando che l’accesso a de-
terminate informazioni può essere mol-
to utile per altre persone. Non ci si può 
orientare solo sul principio di autono-
mia. Nel caso specifico del test prenatale 
quindi, non è solo la donna a dover  esse-
re presa in considerazione. D’altronde, in 
una società basata sull’individuo come 
quella odierna, si tende a dare meno pe-
so alla comunità».  
Parlando del ruolo dell’amniocentesi 
sicura per prevenire dei parti «indeside-
rati», alcune critiche dicono che, sebbe-
ne le informazioni date siano imparzia-
li, influenzino il pensiero di chi si sotto-
pone... 
«Le informazioni date da questo tipo di 
test, non possono essere prese alla legge-
ra. Alcune informazioni, come le previ-
sioni del tempo per citare un esempio, 
non cambiano il modo di pensare e non 
lo possono influenzare. Ogni test in gene-
re e quello genetico in particolare, hanno 
un carattere persuasivo ed è un chiaro in-
vito all’azione. Non è una semplice co-
municazione. Ciò nonostante, se esami-
niamo le statistiche in Svizzera, ci si ac-

corge che fra tutte le interruzioni di gra-
vidanza, quelle dovute ad un’informa-
zione di carattere genetico, fra le quali an-
che la trisomia 21, sono una forte mino-
ranza. Questo dimostra che non bisogna 
bloccare l’accesso all’informazione. In 
Svizzera, per di più, si interrompe solo di 
fronte ad una comunicazione certa e con 
un’altissima probabilità che ci sia un 
«problema». Le decisioni sono prese con 
cognizione di causa. Se si dovesse deci-
dere solo guardando alla predisposizio-
ne genetica, in Svizzera le donne non 
abortirebbero». 
Perciò, l’avvento di questo tipo di test 
può essere considerato positivo? 
«Sì certo. Bisogna ricordare che la dia-
gnosi prenatale, in genere, ha preservato 
la vita di molti più feti di quando invece 
essa ancora non c’era. Prima le donne in-
terrompevano la gravidanza solo per 
paura di avere un figlio con malformazio-
ne, forse solamente perché la gravidanza 
era ricollegata a un ricordo negativo del 
concepimento. Questa diagnosi, invece, 
può rassicurare le donne dimostrando 
che il feto è esente da patologia. Infine, 
più del 90% delle interruzioni di gravi-
danza in Svizzera avviene per ragioni che 
non c’entrano nulla con  cause legate al-
la medicina. Hanno un carattere perlo-
più sociale (una notte brava, un liti-
gio…),non hanno nulla a che vedere con 
la genetica». 
Possiamo dire che c’è stato un salto di 
qualità nella tecnologia? 
«Questo tipo di test genetici di ultima ge-
nerazione sono molto più precisi. In Sviz-
zera, a differenza di Paesi come l’Islanda 
dove sono diventati veri e propri pro-
grammi statali, avvengono solo su richie-
sta. Non dimentichiamo che ora la gravi-
danza è già di per sé sorvegliata con mez-
zi come lo “scanner”, anche se non è con-
siderato come un vero e proprio test. È 
una diagnosi non molecolare, ma è sem-
pre un modo per trovare eventuali mal-
formazioni. L’amniocentesi sicura inve-
ce, che prevede il prelievo di sangue, è un 
vero e proprio salto di qualità rispetto ai 
metodi precedentemente usati. C’è stato 
un cambio di registro radicale. La donna 
gravida e il partner hanno fra le mani una 
decisione importante e per questo moti-
vo la legge impone l’informazione da 
parte di un’équipe curante».   
 * professore emerito di etica all’Univeristà di Ginevra

Integrazione  Il sistema ticinese: discriminato rio o all’avanguardia?   
Le organizzazioni che si occupano di persone con queste caratteristiche nel cantone hanno opini  oni divergenti sulla loro inclusione nella società 

 L’amniocentesi sicura e le ultime tec-
niche per scoprire in anticipo se il futu-
ro bambino potrà avere delle disfunzio-
ni è legale e praticata anche in Ticino e in 
Svizzera. Tuttavia, secondo persone toc-
cate direttamente dal tema, come ope-
ratori sociali o genitori, è una pratica di-
scriminatoria. Ma i problemi non si limi-
tano all’etica dei test prenatali. Un altro 
tassello importante è l’inclusione delle 
persone nate con sindrome di Down 
nella realtà ticinese. E qui le voci sono 
contrastanti. A chi predica un’apertura 
più decisa, si oppone chi dice che in Tici-
no, il settore è all’avanguardia. Secondo 
la presidentessa dell’associazione Down 
Universe, Antonella Veronesi Gallio, il 
cantone ha ancora molta strada da fare. 
«Non esiste inclusione. I ragazzi sono se-

parati in classi speciali, mentre in altri 
Paesi sono introdotti sin da piccoli in 
classi pubbliche. Le persone affette da 
trisomia 21 non sono malate, ma possie-
dono un ritardo cognitivo e hanno tem-
pi d’apprendimento diversi. Inoltre svi-
luppano una loro personalità ben distin-
ta. Ma in Ticino sono considerati come 
diversamente abili e quindi inseriti in 
classi speciali a orari ridotti. Questo è do-
vuto al fatto che c’è una grande mancan-
za di informazione, il che porta ad una 
chiusura nei loro confronti, segregando-
li, in centri speciali. Non sono contraria a 
un supporto da parte dei centri specia-
lizzati, ma il sistema odierno aumenta la 
segregazione». La presidentessa di 
Down Universe, inoltre, dice che è co-
stretta a portare suo figlio con trisomia 

21, ogni mattina, oltre confine in una 
classe pubblica in Italia, dove per legge   
è incluso in una classe regolare (quelle 
speciali sono rivolte solamente a casi 
gravi). «Includere non significa integra-
re. In Ticino esiste integrazione. Ma 
manca completamente l’inclusione. Le 
persone con trisomia 21 vivono in un 
mondo parallelo. Questo vale anche per 
la Svizzera. È importante aprire le porte 
al mondo reale, per superare il tabù del 
ragazzo Down visto come ritardato. Bi-
sogna includerli già da piccoli nelle 
scuole per permettere a tutti di scoprire 
che non esiste differenza alcuna». Se-
condo Veronesi Gallio, avere un figlio 
con questa particolarità in Ticino non è 
facile proprio per la lotta continua con-
tro la mancanza di consapevolezza del-

la società: «Senza informazione e con la 
paura di vivere in un mondo segregato, è 
logico che con le nuove tecnologie come 
l’amniocentesi sicura, chi avrà delle pro-
babilità di avere un figlio affetto da sin-
drome di Down, deciderà di abortire. 
Questa emarginazione incoraggia una 
selezione legalizzata. È terrorismo psico-
logico e, se calcoliamo che nel mondo ci 
sono circa 9 milioni di persone con sin-
drome di Down su 7 miliardi, fra 20 anni 
forse non esisteranno più».  
Alle parole di Veronesi Gallio, risponde 
Roberto Roncoroni, direttore del centro 
OTAF di Sorengo: «Bisogna ammettere 
che le nuove tecnologie come l’amnio-
centesi sicura fomentano solamente la 
ricerca della perfezione e mettono in ri-
salto i difetti, trascurando i talenti di ogni 

persona. Si cerca in parte di agevolare la 
vita di queste persone, ma poi si legaliz-
za una selezione sistematica. Il valore le-
gale permette di scegliere delle sorti al-
trui pulendosi la coscienza. È di per sé 
una contraddizione. Quale sarà il pros-
simo passo? Stimare il tasso d’intelligen-
za?».  
Se il tema dell’amniocentesi trova il di-
rettore dell’OTAF pienamente d’accordo 
con Veronesi Gallio, le cose cambiano 
per quel che riguarda il tema dell’inclu-
sione sociale. «Non condivido l’idea che 
in Ticino non ci sia un tentativo di aper-
tura. Anzi, siamo all’avanguardia. Per chi 
nasce con un handicap o con trisomia 
21, ci sono molte possibilità. È vero, si 
può sempre fare di più, ma nelle scuole 
speciali cantonali, si cerca di integrare i 

ragazzi insieme alle classi regolari in de-
terminati momenti. Visto i ritmi di ap-
prendimento differenti, però, la tenden-
za è quella di ritagliare uno spazio dedi-
cato ad attività speciali per gli utenti. So-
no molti i casi dove delle classi speciali 
sono integrate a classi regolari. Bisogna 
anche calcolare le difficoltà che potreb-
be riscontrare un docente, confrontato 
con un ragazzo con capacità differenti. 
Oppure l’utente stesso, che potrebbe tro-
varsi in difficoltà in una classe normale e 
quindi sentirsi ancora più isolato. Un 
percorso incanalato, quindi, gli permet-
terà di avere uno sviluppo equilibrato. 
Oggi le strutture lavorano verso un’aper-
tura e un’inclusione, vista la consapevo-
lezza maggiore in tutta la società e questi 
problemi sono ascoltati». 

Legge 
«L’amniocentesi sicura, che 
prevede il prelievo di san-
gue, è un vero e proprio sal-
to di qualità. Se si vuole 
abortire, lo si può fare pri-
ma e con più certezza»  
 

INSERIMENTO  In molti Stati europei, i ragazzi con sindrome di Down sono integrati in classi pubbliche. In Svizzera però lo 
sono solo parzialmente. (Foto insieme.ch)

ZERO NASCITE  L’Islanda potrebbe diventare il primo paese senza nascite di bambini Down.

Certezza 
La trisomia 21 è la disfun-
zione più facile da ricono-
scere attraverso un test 
prenatale con tecniche non 
invasive. Il tasso di succes-
so è del 99% 
 

CELEBRITÀ E CURIOSITÀ 

Qui di seguito un elenco di successi di per-
sonalità Down nel mondo e in Svizzera che si 
sono rivelati dei veri talenti.  

LA COMPAGNIA DI DANZA 
In Svizzera, la «Mops_DanceSyndrome» è 
una compagnia di danza ticinese che si esi-
bisce da anni con ballerini Down. A Zurigo in-
vece, la pluripremiata compagnia teatrale 
«Hora», è famosa nel mondo per le sue per-
formance con attori Down. 

LA POLITICA 
In Spagna, Angela Bachiller, è stata la pri-
ma ragazza affetta da sindrome di Down ad 
essere eletta come consigliera comunale 
della città di Valladolid. 

GLI ATTORI 
Pablo Pineda, attore del premiato film spa-
gnolo «Yo tambien» è stato il primo ragazzo 
Down a livello europeo ad ottenere un Ba-
chelor in Psicologia educazionale. Sempre 
nel mondo del cinema, il Down  belga Pa-

scal Duquenne è diventato famoso vincendo 
il premio come miglior attore al Festival di 
Cannes del 1996 nel film «L’ottavo giorno» di 
Jaco Van Dormael. 

LA MODA 
La guatemalteca Isabella Sprinmühl è stata 
la prima ragazza Down ad essere accettata 
alla London Fashion Week come stilista. Sul-
la passerella invece, l’americana Jamie 
Brewer è stata la prima modella Down che nel 
2015 ha sfilato alla New York Fashion Week. 


