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«Mille chilometr1 a pieds

per dare gambe a mia figlia»

Anna Maria camminera fino a Lourdes
per dire che Marcella, spastica, ha dignita

DI PAOLO FERRARIO
nvoto e un grande atto d’amore per

u chi dalla vita ha avuto tanto dolore
e sofferenza e non chiede commi-
serazione, ma di condurre un'esistenza di-
gnitosa. Una possibilita che, per i disabili,
non & sempre data. Lo sa bene Anna Ma-
ria Rastello, che tredici anni fa ha rischia-
to di perdere la figlia Marcella in un inci-
dente stradale e, da allora, si batte per - co-
me dice lei - «liberare la disabilita dal-
I'handicap». Per farlo ha scelto di sposare
a un metodo antico, quello del pellegri-
naggio in stile medioevale, le piti innovati-
ve tecniche di comunicazione oggi a di-
sposizione. Anna Maria, infatti, partira il
prossimo marzo per Lourdes, che rag-
giungera a piedi dall'Italia, dopo un viag-
gio di oltre 1.300 chilometri in 53 tappe,
tracciando un nuovo i-
tinerario, “Il cammino
di Marcella”, che, poi,

sara condiviso su Inter-
net e messo on line sul

sito www.movimento-
lento.it, a disposizione
di chiunque voglia ripe-
tere l'iniziativa.

«L'idea di questo cam-
mino - spiega Anna Ma-
ria, 48 anni, di Torino -
nasce dalla bruttissima
esperienza vissuta dal-
la mia famiglia la notte

tra il 12 e il 13 apri-

1e1997». Un brutto incidente stradale, ¢ la
piccola-allora aveva otto anni - viene sbal-
zata fuori dall’auto e cade per 28 metri da
un viadotto. E notte, e la bambina non si
trova. La mamina, allora, fa un voto: se i ri-
cercatori ritroveranno la sua Marcella, lei
andra a Lourdes a piedi. Unistante da quel-
la promessa appenna accennata sulle lab-
bra, e un medico individua la figlia, anco-
ra viva, e la sottopone alle prime cure, co-
si da limitare i danni alla disabilita fisica
che poil'avrebbe accompagnata tuttala vi-
ta. Oggi ha 22 anni, ¢ affetta da tetraparesi
spastica, ma & viva, piena di speranze e di
energie, in tasca la laurea triennale in Psi-
cologia conseguita con tanti sacrifici. Pec-
cato che la societa non abbia uno sguardo

diverso nei confronti della disabilita, che
la veda ancora come una diminuzione del-
la persona.
«Purtroppo - conferma mamma Anna Ma-
ria, che, oltre a Marcella e alle altre due fi-
glie biologiche, con il marito ha aperto la
propria casa ad 8 figli in affido, tra cui, da
pii1 di nove anni, cisono anche due gemelli,
una con disabilita intellettiva e l'altro con
disabilita relazionale — dobbiamo ancora
ercorrere un lungo cammino per accettare
a disabilita senza creare ulteriori barriere
(mentali, psicologiche, fisiche e architet-
toniche), che mettono chine ¢ portatorein
una piu grave condizione di handicap».
Proprio per rappresentare concretamente
questo percorso, raccontare la sua storia,
Anna Maria Rastello intraprendera il suo

viaggio a piedi per Lourdes, partendo, il

prossimo 8 marzo, proprio da Rossiglione

{Genova), luogo dell'in-

cidente e terminando al

santuario mariano sui

Pirenei, il 4 maggio

2011. Durante il percor-

so, che si svolgera, di

referenza, in modo

ento, su strade sterrate,

mulattiere e antichi

sentieri, Anna Mariain-

contrera e raccontera

sul web significative e-

sperienze a favore della

promozione umana,

spirituale e sociale dei

dIi)sabili, portate avanti

da amministrazioni locali e associazioni.

«Cammineremo e incontreremo esperien-

ze da raccontare e da prendere come e-

sempio», spiega Annamaria, che andra al-

la ricerca, soprattutto, di progetti per favo-

rire, traidisagili, lapratica sportiva e la frui-

zione artistica. «Chiedero anche alle Pro-

vince e alle Regioni italiane - conclude la

donna - di ospitare, sui propri siti istitu-

zionali, l'elenco delle associazioni e dei

grl(lfpi che, sul loro territorio, si occupano

di disabilita, per creare un vero e proprio

archivio nazionale a disposizione delle fa-

miglie». Al termine del viaggio, insomma,

Anna Maria avra mantenuto la sua pro-

messa. E il Paese sara, forse, un po’ piui so-
lidale.
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«La sento, come potrei ucciderlad

)l GRAZIELLA MELINA
in difficolta e lo

(( M sara per tutta la

vita. Ma io fino a che il Padre

Eterno non la porta via, le staro

ia figlia adesso sta

sempre, sempre, per tutta la vita,
sempre vicino». Lo scandisce pill
volte quel «sempre» Gabriella
Forniti, ex infermiera romana ora
66enne. E di tutto quel gran
parlare che fanno in tv

sull'eutanasia proprio non se ne
capacita. Forse perché lei & stata
"forte" e ha scelto di tenersela
uella figlia che ora ha 36 anni e
a dieci e in coma senza mai
svegliarsi? Risponde senza mezzi

termini: «Quelli che scelgono
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diversamente credo siano confusi
da un certo egoismo, perché
questa creatura, mia figlia, & viva,
chi e in coma e vivo. Anche nel
suo limbo lei vive, sente tutto,
ascolta tutto, si fa capire se sta

bene o stamale. Hale _
mestruazioni normali. E una
donna».

Roberta, prima di quell'incidente
che I'ha ridotta in stato vegetativo,
faceva l'indossatrice. Da allora
«ha subito 7 operazioni - racconta
mamma Gabriella - e ringraziamo
Dio che sta li. Noi siamo 1 genitori,
puo immaginare 'amore

che le diamo». Gabriellae  Gg}
papa Francesco quella =
«ragazza in coma» da 6 la f:
anni la accudiscono a Sen
casa. Da soli. Tranne una —
piccola assistenza che laiu
ricevono dal Comune, i -
coniugi Abbate non

hanno mai ricevuto sussidi. «La
alziamo, la mettiamo in

carrozzina — racconta la mamma
- Purtroppo ora sono anziana.
Ultimamente ho subito
un’operazione e sto chiedendo
aiuto a tutti. Ma mi rispondono
che non ci sono i soldi». Quando

«|'abbiamo portata a casa -
continua Gabriella, che avendo
smesso di lavorare dopo la nascita
di Roberta, ora non percepisce
neanche la pensione - abgiamo
speso 6mila euro solo per
comperare tutta l'attrezzatura che
le serviva. Questa creatura ha
bisogno di tutto. Persino per farle

fare una risonanza magnetica,
devo chiamare I'autoambulanza a
mie spese. Ho lottato pure per
farmi dare una barella doccia. Mi
sono interessata di quello che le
serviva per il decubito, tutto a
spese nostre». Lassistenza a
Roberta € continua. «Ho fatto la
scelta di portarla a casa, pero e
tanto faticoso - ammette
Gabriella -. Ho altre due figlie che

mi vengono a dare una mano. Ma
sono sposate e abitano lontano».
E cosl per Gabriella diventa un
lusso persino farsi una
passeggiata. «Non posso uscire -
racconta — a fare la spesa ci pensa
mio marito. Solo !'associazione
Risveglio mi sta vicino, il-
presidente mi ha dato 3mila euro,
mi chiama spesso per
tranquillizzarmi».
E un po’ stanca Gabriella e pure
delusa dalle istituzioni, ma se le si
dice che, a sentire certi media, la
scelta di accudire Roberta
Potrebbe essere tacciata come
innaturale", tira fuori tutta la
grinta che non ti aspetti: «lo non
capisco queste cose! Ma se il
Padre Eterno me I'ha fatta
rimanere cosi € non I'ha fatta
morire quando & successo
l'incidente, perché io con le mie
mani, io che I'ho partorita la
dovrei uccidere? No, € un
assassiniol.
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Una nuova cittadinanza per i malati

LI LWV

PAOLA SIMONETTI

a recessione non puo giusti-

ficare nessuna scelta fretto-

losa e scellerata. La respon-
sabilita di una sanita «sana» & quel-
la di nutrirsi dei valori di rispetto
e sostegno della vita umana, in
qualunque condizione questa si
concretizzi. Una presa in carico
che dovrebbe fondarsi, oggi pil
che mai, su un'attenzione mirata
e costante alle famiglie, cardine
cruciale per i moltissimi malati
gravi del nostro Paese. Questo il

messaggio di massimacheiericon
forza e stato rilanciato nel corso
del convegno «Il valore salute e la
crisi economicar, svoltosi presso
I’ Universita Cattolica del Sacro
Cuore di Roma. «Prendersi curadi
coloro che si prendono cura degli
altri - ha dichiarato Adriano Pes-
sina, direttore del Centro di Bioe-
tica dell'Ateneo — & uno dei primi

principi di giustizia di cui le Eoli-
tiche di una nazione dovrebbero
tener conto e su cui dovrebbero
fondare la loro forza». In Italia,
perd, questo appare come un no-
do fraipil critici, anche perun vi-
zio culturale: «Oggi ha preso pie-
de - ha proseguito Pessina — un
modello di essere umano indi-
Fendente, autonomo fino alla so-
itudine, vincente solo se in grado
di autodeterminarsi». Un disvalo-
re, secondo Pessina, che relega a
ruolo di mera concessione solida-
ristica qualunque attivita disoste-
gno, che rischia cosi di essere in-
quadrata come un «capitolo di
spesan, lidove la solidarieta appa-
re invece «come in-
dispensabile per
ardare al futuron.
ccorre  dunque,
secondo i relatori,
pensare ad un nuo-
vo concetto di citta-
dinanza intesa co-
me diritto ad esiste-

wailll

re nella condizione

di salute migliore che ambiente e
strutture preposte possono con-
sentire. Ne & convinta anche Ma-
tilde Leonardi medico neurologo
della Fondazione Istituto neuro-
logico "C. Besta", secondo la qua-

le, pero, ad oggi manca I'applica-
zione di un parametro valido di
misurazione della condizione dei
malati, [i dove peraltro mancano
studi che chiariscano, ad esempio,
la complessa realta delle persone
in Stato Vegetativo

(8V) ein Stato di Mi-

nima Coscienza

(SMQ), «da un pun-

to di vista epide-

miologico, organiz-

zativo, socio-assi-

stenziale ed etico».

M Lacuna che l'ha
condotta arealizza-

re un paio di anni fa una indagine
pilota nazionale proprio sullacon-
dizione dei familiari di questi ma-

lati. Ebenché il termine «azienda»
accostato ad un servizio sanitario
si riveli una contraddizione stri-

dente per Carlo Borsani, presi-
dente del Besta, tuttavia i conti che
non quadrano restano, di fatto, la
vera spada di Damaocle sulla testa
del sistema sanitario italiano, quel-
la che nega i diritti citati a mezza
Italia.

Le criticita che zavorrano una ri-
sposta sanitaria equa ed efficien-
te fanno capo, stando alle valuta-
zioni di Eugenio Anessi Pessina,
ordinario di Economia aziendale
all'Ucsc di Milano, ad una «finan-
za pubblica disastrosa». 1l prezzo
lo pagano i cittadini, secondo la
senatrice Maria Pia Garavaglia: «La
domiciliazione dei malati spesso
non & una scelta - ha sottolineato
- mal'esito dell'abbandono delle
istituzioni. 1l rischio & che I'auto-
determinazione sia in realta frut-
to della disperazione»,




