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La storia di Gian Piero: o ho Vogha di vivere»

Oggi in tv a “Cominciamo bene” la testimonianza del 57enne affetto da una malattia rara ’

JETGRVIN ——proT

Lui no. «Siamo ancora al mare in
Liguria, ci godiamo con Gian Pie-
ro gli ultimi sprazzi di vacanza».
Chi parla & Lucia, moglie di Gian
Piero Steccato, piacentino di 57
anni affetto da sindrome
“locked in” (letteralmente: chiu-
so dentro) dal 1999: 'utomo non
pud muoversi, non vede, ma ha
tanta voglia di vivere. Ha
“scritto” libri di ricette, articoli e
coltiva nuovi progetti letterari.
«Abbiamo registrato qualche set-
timana fa - dice Lucia tramite
I'Associazione bolognese “Amici
di Luca”, che con la “Casa dei ri-
svegli” si occupa dei pazienti in
coma e aiuta le loro famiglie - la

puntata di “Cominciamo bene”

condotta da Michele Mirabella,
in onda questa mattina su Raitre
e dedicata alle malattie rare. E
quella di Gian Piero lo €. In que-
sta forma grave pare ci siano solo
quattro o cinque cast conosciuti
in Italia. Eppure con la voglia di
fare e di vivere di Gian Piero e
mia non riusciamo ad essere d'ac-
cordo con la richiesta di Piergior-
gio Welby». «Vorremmo anche
noi scrivere al Presidente della Re-
pubblica Giorgio Napolitano,
ma per rimarcare che si puo arri-
vare a questo per la mancanza di

assistenza, di sostegno e di aiuto
e noi invece chiediamo aiuto.

Aiutateci ogni giorno nella no-
stra nuova vita e fate in modo
che sia incrementata la ricerca».
Scrive Gian Piero Steccato su
“Gli amici di Luca Magazine”, pe-
riodico trimestrale dell’associa-
zione; «Vivo a casa, ho un’auto
attrezzata che mi permette di
uscire con Yaiuto dei miei fami-
liari e dei miei amici, sono anda-
to al mare in collina. Ho moiti
amici e non ho paura di spende-
re il mio entusiasmo e la mia gio-
ia. Certo la salute @ importante, il
corpo & un involucto che, se sa-
no, puo permettere di fare tante

cose... Ho superato con il tempo

la sensazione di essere un ogget-
todi curiosita per gli altri e ho im-
parato che a volte per avere rispo-
ste ... bisogna obbligare coloro
che ci devono garantire i nostri
diritti a guardarci negli occhi, a
spiegare a noi perche tante cose
non ci sono permesse. Sarebbe
opportuno che la societa matu-
rasse in questo senso, dovrem-
mo far cadere il tabu della malat-
tia e del dolore perché chiudersi
gli occhi non serve a nessuno.
Questa vita ¢ per tutti, indipen-
dentemente da come siamo fisi-
camente, ed ¢ per tutti un‘altale-
na di serenita e difficolta».

del 25 Settembre 2006

I'Unita

estratto da pag. 3

SE NON ORA, QUANDO?
«Cosa aspetta Prodi a nomina-
re il comijtato nazionale di bio-
etica?». E quanto chiede Mar-
co Cappato, Segretario dell’As-
sociazione Luca Coscioni e
membro di direzione della Ro-

sa nel Pugno-Roma prenden-
do spunto dall’appello sull’eu-
tanasia lanciato da Piergiorgio
Welby. «Sono ormai passati
quattro mesi dalla scadenza
del Comitato Nazionale di Bio-
etica - dice Cappato - e il Presi-

dente del Consiglio Romano
Prodi ancora non ha provvedu-

I radicali: «Cosa aspetta Prodi a nominare

1l Comitato nazionale di bioetica»
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toalla nuova nomina». L'espo-
nente dei radicali indica anche
come provare a rendere piu
funzionale il Comitato: «Co-
me Associazione Luca Coscio-
ni e come Rosa nel Pugno ab-
biamo presentato, con il Pro-
fessor Piergio Strata, proposte
pubbliche di riforma del Comi-
tato, in particolare per evitare
che continuasse ad-operare co-

me una specie di
“parlamentino politicizzato”,
diminuendo drasticamente il
numero dei membri e raffor-
zando la componente scientifi-
Ccar»,
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«Riteniamo anche - aggiunge
Cappato - che sia indispensabi-
le operare una soluzione di
continuita rispetto al ‘forte
orientamento clericale voluto
nelle nomine berlusconiane,
dalle quali non a caso fu esclu-

so Luca Coscioni». «Qualun-
que siano le idee sulle riforme
necessarie per il Comitato - sot-
tolinea l'esponente della Rosa
nel Pugno - non & perd tollera-
bile che si continui a privare le
istituzioni di un organo di con-
sultazione previsto dalle nor-
mative nazionali ed europee».
Un esempio della gravita di

questa vacanza istituzionale
verrebbe proprio messa in evi-
denza «dalla lotta di Piero Wel-
by sull’eutanasia e dalla rispo-
sta partecipata del Presidente
Napoletano, che chiede un
confronto “nelle sedi pin ido-
nee”. k. davvero grave cheatali
sedi e a tale confronto sia sot-
tratto il contributo consultivo
del Comitato Nazionale di Bio-
etica - conclude Cappato - in
una sorta di proroga di fatto
(mediatica ed extra-istituziona-
le) del Comitato nominato da
Berlusconis.




