Eccellenza del design, premiati i disabili

di Anna Sartea

Index 2016 va alla Fondazione Sacra Fa-

miglia per il progetto Normali Meravi-
glie. Questa sera a Roma la consegna del-
la targa per quello che il direttore gene-
rale della Fondazione, Paolo Pigni, defi-
nisce «un successo incredibile. Essere con-
siderati nell’eccellenza italiana del desi-
gn grazie a progetti realizzati dagli ospi-
ti della nostra struttura, autistici e disabi-
li, € davvero una bellissima sorpresa». Il
progetto, con la direzione artistica del de-
signer Alessandro Guerriero, € stato rea-
lizzato dalle persone che ogni giorno fre-
quentano i tanti laboratori che la Fonda-
zione mette al servizio dei propri ospiti,
con disabilita psicofisiche o anziani non
autosufficienti. Ospiti che vivono nelle

Il premio per I'Innovazione Adi Design

sue sedi (quasi 2milai posti letto), ma an-
che ospiti che ogni giorno le raggiungo-
no per frequentare il ricco ventaglio di
proposte: lavorazione di ceramica e le-
gno, coltivazione dell’orto e delle piante,
gioielli di bigiotteria, pittura, restauro.

Le attivita sono tutte volte a esaltare le ca-
pacita creative di persone affette da disa-
bilita. Come questo premio riconosce as-
segnando, per la prima volta nella sua
storia, un riconoscimento a una onlus.
«C'e stato un cambio di passo - continua
Pigni —. I prodotti realizzati dai nostri o-
spiti sono premiati perché sono belli: ven-
gono valorizzati perché apprezzati non
perché elaborati da disabili». Ogni pro-
getto viene interamente realizzato nei la-
boratori: «Si tratta di autentici prodotti
artigianali, costruiti con metodologie pen-
sate per i nostri ospiti e che si basano su

istruzioni visive». La persona che versa in
condizione di fragilita sociale, sanitaria e
relazionale, cosi come la sua famiglia, &
davvero il centro delle attenzioni della
Fondazione Sacra Famiglia, che da 120
anni ricopre un ruolo sociale di enorme
importanza e conta su una rete di 15 se-
di tra Lombardia, Piemonte e Liguria e
su 1.700 dipendenti, con oltre 1.000
volontari. «La nostra Fondazione cer-
ca costantemente di capire quali sono
i modi per rispondere ai bisogni, che
sono tanti e che cambiano, dei nostri
ospiti e delle loro famiglie, mettendo
a loro disposizione strutture e profes-
sionalita. E nonostante il bilancio pian-
ga, i problemi non manchino mai e la
fatica sia enorme, la soddisfazione per
tutti & davvero grande».
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Contro il cancro la carica dei nuovi farmaci

n fondo per i farmaci innova-
tivi in oncologia. E la prima
volta che viene istituito in Ita-
lia. Finanziato nella Manovra
2017 con 500 milioni di euro,
servira per permettere a tutte le strut-
ture di cura del Paese di dotarsi di
nuove molecole, frutto dei progressi
in ambito internazionale, e renderle
disponibili ai malati subito. Anche
grazie a questi farmaci, oggi in on-
cologia possiamo parlare di miglio-
ramento della qualita della vita e del
prolungamento della sopravvivenza
delle persone anche grazie a progressi
come questi. Vediamo allora in det-
taglio di che farmadi si tratta.
Una prima categoria ¢ quella del-
I'immunoterapia. Una parte di que-
sti nuovi metodi di cura prevede gia
il rimborso: sono quelli per il mela-
noma e per il carcinoma squamo-
cellulare del polmone. Sono invece
in via di rimborso per il 2017 i far-
maci immunoterapici per I'adeno-
carcinoma del polmone, i tumori del
rene, del colon e della vescica.
La seconda categoria innovativa che
entra nelle nuove terapie di cura e
quella mirata su bersagli cellulari,
detta per questo anche anche "tar-
get". In questa fascia saranno a di-
sposizione alcuni farmaci che fun-
zionano nella tipologia di tumore
del polmone con mutazione di un
gene, il Gfr, oppure che hanno un’al-
terazione molecolare genetica.
«Perla cura del 20% dei tumori del pol-
mone venivano gia utilizzati farmaci
target — spiega Carmine Pinto, presi-
dente dell’Aiom, 'associazione italiana
di oncologia medica -. La novita & che
oggi pazienti che con farmaci di prima
generazione non rispondono pit alle
cure hanno a disposizione, in via di
rimborso nel 2017, nuovi farmaci tar-
get di seconda generazione che supe-
rano le resistenze dei precedenti».
Anche nella cura del melanoma sono
efficaci i nuovi farmaci target in quella
tipologia di tumore della pelle che pre-
senta una specifica mutazione geneti-
ca. «In queste situazioni — spiega ancora
Pinto - abbiamo anche la possibilita,
oltre all'immunoterapia, di utilizzare
una combinazione di farmaci target mi-
rati contro due geni responsabili della
malattia: il Braf e il Mek».
L'ultima categoria di farmaci target in-
novativi viene utilizzata nel tumore del-
I'ovaio con mutazione del gene Brca
(lo stesso del carcinoma alla mam-
mella). «<Le donne che hanno la muta-

«Maternita surrogata, sinora
vinta soltanto una battaglia»

Su «Noi» 'emergenza denatalita
Le prospettive di un Paese senza figli
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to chefapaura».ll dossierdelnu-
mero di "Noi famiglia &vita" - in
edicola domenica con Avvenire — & dedi-

~a cato all'interrogativo che grava sul futuro
di tutti noi. Cosa succedera al nostro Paese
se non saremo in grado di invertire il trend
demografico negativo? Martedi su "Avve-
nire" il demografo Giancarlo Blangiardo ha
ipotizzato, come prospettiva provocatoria =
ma non troppo, che se non riusciremo a fermare il declino che
parla di 20mila nascite in meno ogni anno, mel 2031 potrem-
mo arrivare alla terribile "quota zero", nessun nuovo nato. |-
potesi accademica ma tutt'altro che remota. Su "Noi" lo stesso
studioso prosegue il discorso con un'analisi pit approfondita.
Sullo stesso argomento si parla di "Fertility day" — o di quel po-
co che ne rimane dopo il blitz ideologico del Senato che ha
promosso una mozione per cambiare nome e natura alla gior-
nata - di fertilita, di politiche familiari e del rapporto del tutto
sfavorevole tra costi e risultati della fecondazione assistita.
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zione di questo gene - spiega ancora il

500 milioni nel responsabile degli oncologi italiani -

bilancio 2017 possono mantenere attiva la risposta
per terapie anche dopo la chemié) atlt.rqve{)s'o 139&?
. ra con una terapia degli inibitori di
(_mCOZOgi_Che Parp», una categoria di gfarmaci.
mnovative Gli ultimi farmaci messi a disposizio-
«Recepiamo i ne a fine del 2017 saranno quelli ap-
. . partenenti a una categoria nuovissima
8l (’mdl'pmgr essl di target: si tratta degli inibitori delle ci-

della ricerca» cline, che funzionano contro il carci-

Prato, scritta luminosa sulla chiesa
avvisa della nascita di ogni bambino

di Sant’Anna a Prato. Ogni volta che un bimbo nasce al-

I'ospedale cittadinoil lieto evento sara annunciato con u-
na scritta illuminata sulla facciata del chiesino di Sant’/Anna in
viale Piave. Ne da notizia una nota della diocesi rilanciata dal-
I'agenzia Sir. L'iniziativa - si legge - é frutto della collabora-
zione tra diocesi e Comune di Prato, insieme all'Azienda Usl
Toscana Centro, e viene presentata oggi alle 10.30 al Centro
giovanile di Sant’Anna, presentiil vescovo di Prato monsignor
Franco Agostinelli, il sindaco Matteo Biffoni, Federico Man-
nocci, della direzione medica del presidio ospedaliero Santo
Stefano di Prato, eil responsabile dell'oratorio di Sant’Anna Cor-
rado Caiano. Tutti questi soggetti si sono messi insieme per
realizzare un progetto che funziona grazie al fatto che nel re-
parto di Ostetricia & stato posizionato un tablet con un’app svi-
luppata da un volontario dell’'oratorio. Sullo schermo com-
paiono due pulsanti, rosa e azzurro, che il felice neo-papa € in-
vitato a schiacciare a seconda del sesso del neonato per avvi-
sare tutta la citta del lieto evento grazie alla scritta del colore
corrispondente che si accende sull'oratorio.

S i chiama «Nasce una vita» il progetto ideato dall’oratorio

noma della mammella avanzato tra-
mite recettori ormonali positivi in com-
binazione con la terapia ormonale.
«Tutto questo € un progresso enorme
dell’oncologia mondiale, che I'Ttalia o-
ra sta recependo» dice con orgoglio Car-
mine Pinto.

Ma come sara possibile fare in modo
che le Regioni li inseriscano veloce-
mente nei loro prontuari? «Al nostro
congresso che si apre domani - rti-
prende il presidente Aiom - proporro
che il nuovo Fondo sia gestito dall’A-
genzia italiana del farmaco. Sara I'Aifa
cosi a definire il numero di farmaci in-
novativi. A questo Fondo potrebbero at-
tingere le Regioni a fine anno sulla ba-
se dei volumi di spesa, in maniera o-
mogenea per tutti».

Il governo pare intenzionato a finan-
ziare il Fondo nella legge di stabilita
in fase di elaborazione. Ora in questa
stessa manovra deve essere inserita la
modalita in cui il prezioso salvada-
naio andra utilizzato. I malati di can-
cro sottoposti in questo momento nel
nostro Paese a cure oncologiche sono
350mila. «L'obiettivo dell'introduzio-
ne del Fondo per i farmaci innovativi
é di aumentare la sopravvivenza di
tante persone e superare il dato o-
dierno di un milione di guariti: oc-
corre fare in modo - conclude il pre-
sidente degli oncologi — chei 3 milioni
e mezzo di italiani che hanno gia a-
vuto esperienza di cancro sopravvi-
vendole possano aumentare in modo
ancora piu significativo».

Il presidente della Federazione italiana
delle Associazioni di volontariato in
oncologia, Francesco De Lorenzo plau-
de all’istituzione del Fondo: «Da sem-
pre sosteniamo la necessita di istituir-
lo per assicurare parita di accesso ai far-
maci oncologici. Abbiamo documen-
tato i ritardi nelle acquisizioni con i
rapporti che pubblichiamo ogni an-
no». Il punto per De Lorenzo sara la
gestione: «Verranno dati soldi diretta-
mente alle Regioni? Queste si impe-
gneranno a inserire i nuovi farmaci nei
loro prontuari? Verranno assegnati i
fondi sulla base delle spese che le sin-
gole Regioni sosterranno?». La propo-
sta di De Lorenzo e «dare attuazione al
decreto Balduzzi, che prevedeva l'au-
tomatico inserimento dei farmaci in-
novativi nei Prontuari regionali. Ma Ai-
fa in questi anni non ha ancora deciso
che cosa e un farmaco innovativo. Spe-
riamo che il nuovo direttore generale
Mario Melazzini abbia questa sensibi-
lita. E che i criteri di indicazione del
Fondo entrino nella legge di stabilita».
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Storie, canzoni, amicizia:
che forza, le «<Kemioamiche»

di Daniela Pozzoli

a "rossa" da l'avvio alle danze. Per le donne operate di tumore al
seno che devono sottoporsi a chemioterapia — non tutte, per for-
tuna - ¢ il farmaco pili temuto dei tre o quattro iniettati a ogni se-
duta. La telecamera si avvicina e la riprende mentre entra in vena,
goccia dopo goccia, dosata dall'infermiera con estrema cautela
per la sua elevata tossicita. Il braccio steso appartiene a Laura, una bel-
la cinquantenne con ancora tutti i capelli. Laura sorride da un letto del
day hospital del Policlinico Gemelli di Roma dove viene ripresa mentre
si sta curando per un tumore al seno: «No, non ¢ una nemica la chemio
- premette —, sara un periodo difficile, lo so, ma da questo cancro vo-
glio guarire». Kemioamiche, il docu-musical prodotto da Tv2000 e in on-
da a febbraio, a ridosso della Giornata mondiale del malato, la "rossa"
ha dunque il suo attimo di celebrita. E il merito é dell’autrice Chiara Sal-
vo che, insieme con Sabrina Bacalini, nelle sei puntate girate in corsia e
nella vita di tutti i giorni, accende i ti-
flettori con onesta sulle terapie salvavi-
ta di cui si parla troppo poco, mentre co-
noscerle anche nei loro risvolti pit dif-
ficili aiuterebbe ad affrontarle meglio.
«La chemio spaventa pil che la diagno-
si di tumore al seno - sintetizza Chiara
Salvo -. Anch’io sono stata operata e ho
affrontato la prima terapia con terrore.
Cosa mi sarebbe successo? Cosa avrei
dovuto fare per mantenere una buona
qualita dellavita? Con chi ne avrei par-
lato?». Nell’amicizia con Alessandra,
31 anni, ginecologa del Gemelli, co-
nosciuta quando entrambe si stavano
curando, Chiara ha trovato qualcuno
con cui condividere con ironia i mo-
menti brutti, ma anche la spinta nel
rappresentarli in una docu-fiction. «La
narrazione e corale - dice |'autrice -, affidata a sei donne tutte alle
prese con un tumore al seno e le relative cure. Tra loro ¢ anche A-
lessandra, filmata mentre esce dalla sala terapia, indossa il camice ed
entra in sala parto per far nascere un bambino». Le Kemioamiche
vengono riprese sul lavoro e in famiglia, oltre che in ospedale. Op-
pure mentre danno voce a paure e sentimenti, cantando insieme sul-
le note di canzoni in stile musical. Insieme con loro partecipano a
questi momenti musicali medici e infermieri che perd rispondono an-
che ai pitt comuni interrogativi che si pongono le donne malate.
In ogni puntata, oltre alla narrazione delle singole storie, ci sono mo-
menti vissuti in gruppo: «Una volta fanno il pane insieme con una chef
che da loro consigli su cosa mangiare - racconta Chiara Salvo —, unal-
tra sono alle prese con una lezione di tango, terapia fisica che rida an-
che il buonumore, oppure mentre seguono una lezione di trucco. Tut-
to questo le aiuta a guarire». E proprio per sdrammatizzare l'aspetto for-
se pitt doloroso per una donna, la perdita dei capelli, cantando I will sur-
vive di Gloria Gaynor le protagoniste gettano via le parrucche. «E stato
possibile riprenderle durante le cure - spiega Chiara - perché io ero u-
na di loro e si fidavano. Occorreva che i racconti fossero in presa diret-
ta, dalla prima seduta alla ricrescita dei capelli. Perché la prevenzione
salva la vita, ma l'unione tra donne aiuta a superare i momenti piit bui».
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Una delle protagoniste

Sei donne alle prese
con la chemio riprese
da una di loro:

una narrazione
intensa nella serie
prodotta da Tv2000

«Sull'obiezione polemiche strumentali»

porto di Petra De Sutter col quale si sarebbe aperto alla ma-
ternita surrogata, ¢ stata vinta una battaglia, ma la partita e
ancora lunga per arrivare al bando definitivo. E il messaggio lan-
ciato nel corso di un incontro su come fermare il business degli
"uteri in affitto", ieri a Strasburgo a margine della plenaria del
Parlamento europeo (che ha gia condannato due volte la prati-
ca). «Possiamo vincere la battaglia contro lo sfruttamento delle
donne e la mercificazione del corpo umano - ha detto da Ni-
cola Speranza, della Fafce (Federazione europea delle associa-
zioni di famiglie cattoliche) - solo restando uniti». Perché «il ri-
schio e che si venga spinti a credere che regolamentare sia me-
glio che vietare. Ma una proibizione non vuol dire "proibizio-
nismo", bensi un modo efficace per fermare I'industria della sur-
rogazione». «La comunita internazionale - ha detto il giurista
irlandese Lorcan Price, di Adf International - deve mettere al
bando la surrogazione, cercare di regolamentarla portera solo a
ulteriori violazioni dei diritti umani». Del resto gia ora 19 Stati
membri del Consiglio d'Europa su 47 (tra essi I'ltalia) vietano
la surrogazione, e altri 11 almeno quella "commerciale". Ad a-
prile la Fafce aveva chiesto una convenzione internazionale ad
hoc o un protocollo aggiuntivo alla Convenzione internazionale
dei diritti del fanciullo. Il problema, dice Price, & la Corte euro-
pea dei diritti dell'uomo (legata al Consiglio d'Europa) che ha
censurato Italia e Francia per aver rifiutato di registrare come ge-
nitori coppie che hanno pagato per la surrogazione allestero.
Insistere perché chi ricorre alla pratica sia riconosciuto come ge-

nitore vuol dire «aiutare la surrogazione a diffondersi».
Giovanni Maria Del Re
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Al Consiglio d'Europa, che 111 ottobre ha bocciato il Rap-
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obiezione, come dice I'espressione
stessa, «& una questione di coscien-
za, non & solo un discorso di fede».
Parola di Orazio Piccinni, ginecolo-
go all'Ospedale Santa Maria di Bari,
fraipionieri in Italia della fecondazione in vi-
tro, che ha poi scelto la strada dell'obiezione
di coscienza. Una scelta nata dall'incontro con
quello che lui defini «un embrione brutto»: a
cui mancavano, cioe, le caratteristiche nor-
malmente giudicate idonee all'impianto in u-
tero. Per la coppia in cura la Fiv era I'ultima
occasione; per Piccinni é stato l'inizio di una
«conversione del cuore». Oggi quell’embrio-
ne & un ragazzo forte e sano di nome Marco.
E ora chel'obiezione di coscienza é stata chia-
mata in causa nella morte di Valentina Mil-
luzzo, deceduta a Catania in seguito all’abor-
to dei suoi due gemelli, il medico vorrebbe fa-
re un po’ di chiarezza.
Che idea si ¢ fatto di quanto accaduto?
E una tragedia causata da un problema cli-
nico, da qualcosa che & avvenuto prima che
la donna sviluppasse la Cid (Coagulazione
intravascolare disseminata, ndr) e la settice-
mia, non dall’obiezione di coscienza, un a-
spetto enfatizzato e strumentalizzato. L'o-
biezione rimane un problema molto perso-

E tra pionieri della provetta in Italia,
una strada poi rinnegata con la
scelta dell obiezione. 11 ginecologo
Orazio Piccinni rilegge il dramma
di Catania, con la donna morta
dopo un duplice aborto spontaneo

nale se la coscienza é correttamente forma-
ta: perché, in tal caso, ogni medico sa come
si deve comportare, tutelando la vita della
mamma e del bambino. La paziente del Can-
nizzaro era in pericolo di vita, e 'unico at-
to possibile per tentare di salvarla sarebbe
stato l'isterectomia, come detto anche dal
primario, il professor Scollo. Tuttavia non
c'erano le condizioni per operarla, perché le
sue condizioni erano gia compromesse e sa-
rebbe morta dissanguata. Ci sono indagini
in corso, che speriamo facciano luce su un
episodio che definirei al limite.

In che senso?

Larticolo 9 della legge 194 stabilisce che I'o-
biezione di coscienza non possa essere invo-
cata se l'intervento del personale sanitario e
indispensabile per salvare la vita della donna.
In tal senso molto spesso c’e leggerezza, ci so-
no casi in cui si e giocato anche su questo a-

spetto: ma tu, medico, sei sicuro che elimi-
nando il bambino salvi la donna? Penso a un
tumore, a problemi che non erano dramma-
tici come quest'ultimo, e la risposta & che non
si puo essere sicuri al 100%. Mi é capitato di
affrontare un medico che stava curando una
mia paziente con tumore alla mammella in
gravidanza. Il collega le ha proposto di inter-
rompere la gestazione. Lei gli ha chiesto se
fosse certo che, eliminando il bambino, a-
vrebbe avuto salva la vita. Lui, ovviamente,
non ha potuto darle la certezza. La donna al-
lora ha deciso di tenere il bambino.

E si e salvata?

Si, perché e stato adottato un protocollo com-
patibile con la vita in grembo. Ma ci sono tan-
ti altri esempi simili, solo che spesso ¢ pil
"comodo" procedere con l'aborto. Il proble-
ma ¢ che perdiamo di vista che ci sono due
vite in ballo.

I dati parlano di un alto tasso di obiettori
nel pubblico, mentre nel privato le cose stan-
no in modo diverso. Perché?

E vero, purtroppo, che ci sono medici che non
si rendono conto di come la mancanza di coe-
renza crei confusione. Da parte loro occorre
pili chiarezza. Peraltro |'obiezione non e un’e-
sclusiva di cattolici: conosco molti medici lai-
ci che I'hanno scelta.
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