La lotta di Charlie, una speranza per tutti

1i Elisal Del Sald

frire al piccolo Charlie Gard una spe-

ranza, seppur minima. Sono 83mila le
persone che nel Regno Unito hanno dona-
to soldi per la causa del bambino di 10 me-
siaffetto da una malattia genetica molto ra-
ra del mitocondrio che la giustizia britan-
nica vorrebbe veder morire «con dignita» ri-
tenendolo invece attualmente oggetto di
«accanimento terapeutico». Per tutte queste
persone che hanno raccolto in meno di
quattro mesi oltre un milione e mezzo di
euro per permettere alla famiglia del picco-
lo di portarlo negli Stati Uniti, dove lo at-
tendono cure pionieristiche, la speranza e-
siste ancora. Con loro ci sono anche gli av-
vocati che assistono i genitori nello studio
legale di Londra Harris da Silva secondo i

N onsolo i genitori credono sia giusto of-

quali «Charlie non soffre» ma se ci fosse la
possibilita di trasferirlo negli Stati Uniti «a-
vrebbe una possibilita di migliorare». E i de-
sideri dei genitori «dovrebbero avere un pe-
50 maggiore» sui verdetti dei giudici.

Esaurite le opzioni legali nel Regno Unito,
dove sial'Alta Corte sia quella Suprema han-
no dato ragione ai medici del Great Or-
mond Street Hospital di Londra che hanno
in cura Charlie da ottobre. [ genitori si so-
no quindi rivolti alla Corte di Strasburgo
per i diritti umani, che ha accettato di di-
scutere il caso. L'ospedale di Londra, che vo-
leva sospendere ventilazione e nutrizione
assistite gia la settimana scorsa, dovra ora
aspettare fino a lunedi quando la Corte de-
cidera se dare ai genitori il diritto di appel-
lo. «I genitori di Charlie - ha detto uno dei
loro legali - sono stremati ma non hanno
mai perso la speranza, la possibilita offerta

dalla Corte & per loro un raggio di luce». Lu-
nedi i media britannici avevano pubblica-
tolafoto di Charlie eigenitori, sul tetto del-
l'ospedale, alle prese con una merenda.
Un'immagine che ha commosso la nazio-
ne. «Charlie & rimasto sveglio tutto il tem-
po - ha detto la madre, Connie Yates -. E
stato meraviglioso per lui sentire il calore del
sole sul viso e il vento nei capelli». | medi-
ci negli Usa, aggiunge la mamma, «sosten-
gono che non c'¢ motivo per cui la terapia
non debba funzionare su Charlie, ogni ge-
nitore lotterebbe fino in fondo come noi».
A offrire speranza alla famiglia c'¢ anche la
Giornata per la vita che la Chiesa cattolica
di Inghilterra, Scozia e Galles celebra do-
menica. L'evento vuole sensibilizzare sul si-
gnificato e il valore della vita umana in o-
gni fase e condizione. Charlie incluso.
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[l Dna dei sardi: una proprieta o un affare?

portare a livello nazionale la

questione della banca dati ge-

netica degli abitanti dell'O-
gliastra, nella parte centro-orientale del-
laSardegna. Una vicenda complessa e in
gran parte ancora oscura, che i lettori di
Avvenire ricorderanno dopo gli ap-
profondimenti che il giornale propose
tra la fine dell'estate e 'autunno scorsi.
Lazona e nota per avere una popolazio-
netrale piti longeve al mondo, tanto che
dal 2000 era partito un serio progetto
pubblico di ricerca condotto dalla
«SharDna» (prima societa di ricerca ita-
liana nel settore della genomica nata dal-
I'incontro tra pubblico e privato, fonda-
tadaRenato Soru) in collaborazione con
il Cn, per studiarne il Dna degli abitan-
ti, come avviene a Okinawa, in Giappo-
ne, aNicoya (Costa Rica) o nell'isola gre-
cadiIkaria. Laricerca aveval'obiettivo di
utilizzare i risultati raccolti per contri-
buire allo studio di malattie complesse
come il diabete, 'osteoporosi e persino
il cancro. Quasi 13mila persone si erano
sottoposte volontariamente ai prelievi,
animate dai principi su cui basava il la-
voro dei ricercatori. Insieme al materia-
le biologico, erano anche stati raccolti
dati clinici, genetici e persino genealogi-
ci sulle parentele fino al 1600, con le
informazioni dei Comuni e le annota-
zioni, ancora pilt antiche, conservate ne-
gli archivi parrocchiali. Tutto era stato

’ stato lo stesso Garante per la
privacy, qualche giorno fa, ari-

depositato nella sede del Parco genetico
dell'Ogliastra, a Perdasdefogu, per poter
essere studiato con attenzione.

Lasocieta, perd, al termine di alterne vi-
cende, falli nel 2014 e tutto fu messo al-
I'asta, compresa |'enorme banca dati: un
tesoro allettante per chiunque fosse mos-
so dall'intenzione di scoprire il segreto
di lunga vita (e magari provare a com-
mercializzarlo). In seguito alla procedu-
ra fallimentare, per aggiudicarselo sono
bastati 258mila euro a Tiziana Life Scien-
ce, societa londinese quotata in borsa,
chessi occupa di «sviluppare terapie e dia-
gnostica di nuova generazione per tu-
mori e malattie immunitarie». Nei mesi
successivi, i campioni biologici sembra-
vano spariti, ma dopo l'interessamento
della Procura, ¢ emerso che erano stati
soltanto spostati a Cagliari. Intanto mon-
tavano le proteste dei cittadini, che com-
prensibilmente non avevano gradito la
vendita del loro Dna a una societa pri-
vata e perdipil straniera: quello che era

11 logo del Parco genetico ogliastring

nato come un progetto finalizzatoal be- ~ Un ntrigo
necomune parevaseguireunastradaben  jnternazionale
diversa. Un centinaio di donatori si so-

no cosi rivolti al Garante, lamentando agtorno'
«_l'imposﬁ ibilita di esercitare i lﬁ;o diri}:j ai 13mila

ti», perché non era neppure chiaro chi i
fosse I'effettivo titolare del trattamento. campy wm

E proprio grazie all'intervento dell'auto- ~ §eMnetict

{ita e della Procura, che il me:iteriale bio- i cittadini
ogico si trova ancora in Sardegna, non 1 .

a gisposizione della societa ac%r&ireme, dell Og,llaStm
ma non ¢ ancora chiaro cosa possa ac- venduti a una
cadere in futuro. Un gruppo di residen-  sociefg inglese

i, riuniti in associazione, ha chiesto a Ti-

ziana Life Science di rientrare in posses-
50 del proprio materiale biologico, ma la
risposta ¢ stata piuttosto evasiva: «Sono
in corso approfondimenti presso le com-
petenti Autorita (in particolare, presso il
Garante per la Protezione dei Dati Per-
sonali) per capire come e in che misura
sia possibile dare riscontro al-
le vostre richieste». Nella sua
relazione annuale, pochi gior-
ni fa, il Garante & nuovamen-
te tornato sul tema, recepen-
do le richieste della popola-
zione. Lautorita ribadisce che
«la nuova societa non ¢ solo
subentrata in tutti i rapporti
giuridici facenti capo alla fal-
lita, ma ha anche assunto la
qualita di titolare del tratta-
mento dei dati» e, quindi, e ri-
sultato «necessario predispor-
re cautele idonee ad assicura-
re il rispetto dei diritti degli interessati»,
«consentendo cosl ai donatori di mani-
festare il proprio consenso al trattamen-
to dei dati da parte della nuova societa,
ovvero esercitare i loro diritti con riferi-
mento all'utilizzo dei dati e dei campio-
ni contenuti nella biobanca.

Si muove anche la politica regionale. Il
consigliere regionale del Partito sardo
d'azione, Angelo Carta & il primo firma-
tario di una mozione urgente per chie-
dere al presidente della Regione, France-
sco Pigliaru e al vicepresidente Raffaele
Paci di prendere una posizione netta sul-
la vicenda: «Sull'argomento si & gia e-
spresso il Consiglio - scrive nella mo-
zione - ma a oggi nulla ¢ stato fatto e,
anzi, sembra che il destino del patrimo-

Al «Gemelli» studi e terapie per il glaucoma

Roma il Congresso nazionale della So-

cieta italiana glaucoma (SiGla), presie-
duto da Aldo Caporossi, ordinario di Oftal-
mologia dell'Universita Cattolica e direttore di
Oculistica nello stesso centro ospedaliero u-
niversitario. «ll glaucoma - spiega - € unadel-
le tre principali cause di cecita nel mondo oc-
cidentale, per questo il lavoro condiviso dei
tanti professionisti in arrivo da tutto il mon-
do assume un ruolo di fondamentale impor-
tanza». La malattia - ricorda la SiGla - «& pro-
vocata generalmente da un aumento della
pressione intraoculare, che porta gradata-
mente negliannialla perdita della vista in mo-
doirreparabile, danneggiando il nervo ottico
e riducendo progressivamente il campo visi-
vo. Nellamaggior parte dei casi la diagnosi di
questa malattia viene fatta del tutto casual-

P rende il via oggi al Policlinico Gemelli di
—

mente nel corso di una visita effettuata per

Pit aborti in Germania
uno su cinque con Ru486

1 numero di aborti in Germania era in calo da an-
ni. Mala situazione per il 2017 sembra prendere la
via dell’aumento: come riferisce I'agenzia Sir, nel pri-
mo trimestre sono state interrotte piti gravidanze ri-
spetto allo stesso periodo degli anni precedenti. A li-
vello nazionale, circa 26.600 aborti sono censiti uf-
ficialmente dall'ufficio centrale di statistica di Wie-
sbaden per i primi tre mesi del 2017. Si tratta - co-
municano i ricercatori- di un aumento dell'1,3 per
cento rispetto al 2016, sempre nello stesso arco tem-
porale. Secondo lo studio, il 72% delle donne che in
questi primi novanta giorni dellanno hanno deciso
di abortire sono tra i 18 e i 34 anni; il 17% tra 35 e
39 anni e I'8% dai 40 anni in su. Le ragazze mino-
renni che hanno ottenuto l'autorizzazione sono il
3%. Nelle statistiche ufficiali risultano sommati sia
gli aborti volontari per interruzione di gravidanza sia
quelli per scongiurare il rischio di morte materna o
con feto gia morto. Ma il dato forse pitt impressio-
nante & che in Germania ormai un aborto su cinque
viene realizzato con la Ru486. Quasi 1'80% degli a-
borti poi ¢ stato effettuato negli ambulatori gineco-
logici, e solo il 18% in ospedale: un dato che, com-
binato con la crescita degli aborti pur in un Paese con
un calo demografico del tutto analogo a quello ita-
liano (e dunque con sempre meno donne in eta fer-
tile), deve far riflettere quanti sostengono la necessita
di portare I'aborto fuori dagli ospedali e incentivaree

I'uso delle pillole abortive. I frutti sono questi.
© remoouzone e
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altri disturbi. La prevenzione gioca un ruolo
fondamentale». La Societa scientifica annun-
cia «tante novita, con una giornata dedicata
ai piu giovani e agli specialisti interessati ad
approcciare la patologia del glaucoma, in-
contri con gli esperti e simposi dedicatialle te-
matiche pit attuali del settore oftalmologi-
co». Previste anche «12 sessioni di chirurgiain
diretta, per evidenziare indicazioni e tecnica
di quasi tutti gli interventi esistenti oggi per
il glaucoma, comprese le tecniche "Migs", mi-
croinvasive, i cui risultati stanno emergendo
intuttala letteratura scientificamondiale». Al
convegno assicurano il loro appoggio I'Asso-
ciazioneitaliana chirurgia della cataratta e re-
frattiva, il Gruppo italiano di chirurgia vitro-
retinica, la Societa italiana di ergoftalmologia
e traumatologia oculare, la Societa italiana
trapianto di cornea e la Societa oftalmologi-
caitaliana.

nio genetico di migliaia di sardi sia in
balia di soggetti che stanno dimostran-
do tutto il disinteresse verso i loro dirit-
ti. A oggi la Giunta regionale nulla ha
fatto per riparare a questa gravissima in-
giustizia, e tale silenzio e questa inerzia
stanno di fatto legittimando qualunque
azione speculativa voglia essere posta in
essereadanno dei Sardi». La risposta del-
la Giunta, da noi contattata, si limita a
una dichiarazione: «La Regione - spie-
ga il vicepresidente Raffaele Paci - non
puod fare piu di tanto. SharDna ¢ stata
venduta all'asta a una societa impor-
tante e valida, che forse non si & pre-
sentata nel modo giusto. La Regione ha
mediato, e tanto, senza darne pubblicita,
data la delicatezza del caso. Ci sono e-
sposti, '@ il Garante della privacy, ri-
corsi. Certo, si tratta di un pezzo di ri-
cerca importante da salvaguardare, ma
in una logica di apertura, non autorefe-
renziale». Intanto gli ogliastrini conti-

<<11 primato
rivoluzione

di Graziella Melina

della maternita
che ci attende»

lani, direttore dell'Unita operativa complessa di Pediatria
generale e Malattie infettive dell Ospedale Pediatrico Bam-

’ necessaria una rivoluzione culturale che ridia importan-
(( za e dignita al ruolo materno». Non ha dubbi Alberto Vil-

bino Gesu di Roma, presidente della Societa italiana di pe-
diatria, nominato martedi dal Papa tra i 45 membri ordinari della Pon-

Per Alberto Villani,

a capo dell Unita di
Pediatria del Bambino
Gesil, nuovo membro
della Pontificia
Accademia per la vita,
sono le madri il perno
per un futuro diverso

tificia Accademia per la vita. «E un com-
pito importante, molto complesso, che
richiede dedizione e molta attenzione -
spiega - In qualita di pediatra, chesi oc-
cupa di eta evolutiva, si puo fare moltis-
simo. La scienza medica dell'eta evoluti-
va ¢ infatti la scienza medica della vita.
Per il piccolo Charlie Gard, affetto da
una rara malattia genetica, alla fine
perd sara la Corte europea per i diritti
dell'uvomo di Strasburgo a decidere se
vadano sospese le cure...

Lavita ha una dignita sempre e deve es-
sere tutelata, nel rispetto del bambino,
dei genitori e della famiglia. Credo che
tutto cid che pud essere fatto per salva-
guardare al meglio la dignita della vita va-
dafatto, e se ne debba tenere il massimo
conto.

Non c'@ il rischio oggi che i malati gra-
Vi e cronici possano essere considerati
un peso per la sanita?

I problemi economici riguardano I'or-
ganizzazione delle societa, come medi-
ci dobbiamo garantire il meglio per tut-
ti gli individut. Non possiamo essere noi

adecidere se un trattamento & costoso oppure no.
Quale tra i tanti temi al centro del dibattito le pare pii1 urgente?
Occorre fare riferimento innanzitutto all'importanza della maternita, che

@ un valore per l'intera societa civile, per gli uomini, le donne e I'intera
popolazione. Non si pud parlare solo di procreazione medicalmente as-
sistita, sarebbe il caso di discutere di procreazione culturalmente e so-

cialmente assistita.
Cosa intende dire?

11 nostro Paese ha una bassa natalita. Eppure non sempre '@ una infor-
mazione diffusa sul fatto che il picco massimo riproduttivo  legato al-
I'eta e che dopo 142 anni la fertilita ¢ estremamente ridotta. C'@ necessita
di promuovere campagne per una maternita cosciente, preparata, cono-
sciuta dal punto di vista biologico. Su questo credo ci sia molto da dire e
da fare. Non serve far prevalere la biotecnologia, ma nel rispetto della bio-
logia vanno trovate le soluzioni migliori per favorire il benessere di ma-

dre e bambino. Una rivoluzione culturale.

La denatalita non ¢ una conseguenza della crisi economica?

No, non & vero che sia condizionata dalla poverta. E un fatto culturale: se
noi diamo la dignita che merita alla maternita, sicuramente le donne ar-
riveranno a fare piti figli. Se la maternita nella societa acquista un valore
vero, il resto & consequenziale. Se invece pretendiamo di puntare sul sup-

pOIto economico non ci riusciremo mai.

Nuano a non ricevere risposte.
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«Resto in Italia, qui posso battere il sarcoma»

.

manuela Palmerini & una de-

gli otto ricercatori italiani ad

avervinto il prestigioso «Con-

quer Cancer Foundation Me-

rit Awardy, riconoscimento in-
ternazionale firmato Usa. Sei don-
ne e otto uomini dall'Italia trai 123
studiosi che sono stati premiati nei
giorni scorsi a Chicago nella corni-
ce dell’American Society of Clinical
Oncology. Solo due, pero, lavorano
inItalia. Uno & Daniele Rossini, gio-
vane medico italiano specializzan-
do in oncologia presso I'azienda o-
spedaliera di Pisa. L'impegno nella
ricerca sui sarcomi, tumori rari che
in Italia colpiscono ogni anno oltre
3mila persone, & valso poi il premio
a Emanuela Palmerini, oncologa al-
I'stituto ortopedico Rizzoli di Bo-
logna. «I sarcomi - ci spiega - sono
tumori molto aggressivi che colpi-
SCONO soprattutto persone giovani,
anche prima dei 13 anni. Per argi-
narli e combatterli serve una com-
binazione tra chirurgia e chemio-
terapia con cicli molto lunghi, fi-
no a nove mesi. La ricerca ha fatto

TOIMSMjl1ZFUg==

Emanuela Palmerini

passi giganteschi negli ultimi qua-
rant'anni: per sarcomi senza meta-
stasi il tasso di sopravvivenza & ar-
rivato al 70% e la necessita di am-
putazione si & ridotta al 5%, contro
il 90% degli anni '70. Gli studi che
sto portando avanti riguardano il
rapporto tra le cellule tumorali e il
sistema immunitario».

In particolare, Emanuela Palmerini
ha «analizzato le biopsie di piu di
cento pazienti», concentrandosi «sul
micro ambiente tumorale, ovvero
sulle cellule che si trovano attorno
alla cellula tumorale. Il risultato ha
dimostrato che chi ha un sistema
immunitario forte ha un tasso di so-
pravvivenza dell’80%, gli altri del
40. Nell'ambito dei sarcomi, prima

Gli studi a Bologna, la ricerca
in un centro di eccellenza
come il «Rizzoli», il premio
della Societa americana

di oncologia: Emanuela
Palmerini racconta la sua
battaglia contro il tumore

di questa ricerca, non c’erano studi
conclusivi».

Eloquente il racconto sulle origini
del suo impegno nell'ambito del-
I'oncologia: «Provengo da una fa-
miglia di medici e la cura della per-
sona ¢ stata al centro della mia cre-
scita - racconta la giovane ricerca-
trice —. Durante il liceo mi sono im-
battuta in un articolo di una rivista
scientifica di mio padre che trattava
della possibilita di usare gli acidi
nuclerici per inibire l'interruttore
che genera il tumore. Da quel mo-
mento ho deciso che I'oncologia sa-
rebbe stata la mia area. I sarcomi
poi sono un tipo di tumore molto
difficile da trattare, con operazioni
anche molto invasive quando le cel-

lule tumorali si trovano nel femore
o nel bacino. Di qui il mio impegno
nellaricerca in questo settore». Lon-
cologa bolognese non solo & riu-
scita a restare in Italia ma ha avuto,
spiega, «'opportunita di lavorare in
un centro di eccellenza nell'ambito
della ricerca qual @ il Rizzoli di Bo-
logna, al fianco di grandi studiosi e
medici. Ho fatto diversi periodi di
studio all’estero, in America e in Eu-
ropa, per aggiornarmi su protocol-
li non ancora attivi in Italia, ma il
grosso delle mie ricerche le ho svi-
luppate nel mio Paese, con notevo-
le soddisfazione».
Quanto ai prossimi sviluppi della ri-
cerca «nel 2017 al Rizzoli partiran-
no due sperimentazioni di immu-
noterapia per I'osteosarcoma e i sar-
comi dei tessuti molli. Nuove spe-
ranze arrivano pure per forme super
rare e chemioresistenti, come il sar-
coma alveolare. La sfida ora & cerca-
re di superare il limite che deriva dal-
la grande eterogeneita e varieta dei
sarcomi, unendo le forze della ri-
cerca per promuovere studi sempre
pilt specifici e personalizzati».
©nemonuzone e




Morte assistita, per la California
500 casi con la legge senza filtri

ono oltre 500 i cittadini della California che hanno otte-

nuto la prescrizione dei farmaci per il suicidio assistito, a

partire dall'approvazione della legge che un anno fa ha ag-
giunto quello che con i suoi 38 milioni di abitanti & lo Stato
pitt popoloso degli Usa all‘elenco delle realta locali in cui il sui-
cidio assistito & legale (Oregon, Washington, Vermont e Mon-
tana). Il dato éstato diffuso dauno studio di «Compassion and
Choises», ong che si batte per diffondere la morte a richiesta.
In attesa delle cifre ufficiali dello Stato, lo studio nota tuttavia
che un numero significativo di medii si rifiuta di prescrivere i

farmaci mortali, mentre emergono critiche rispetto all'insuffi- (—

ciente filtro perI'accesso al suicidio assistito: Aaron D. Kheriaty,

direttore dell'Trvine’s medical ethics all'Universita della Ca- E

lifornia, lamenta ad esempio l'assenza di un controllo da par-
te di uno psichiatra: «I pazienti - denuncia - sono lasciati sen-
zaun aiuto adeguato nel momento in cui sono pit vulnerabi-
liv. Resta cosi il dubbio che in molti casi un aiuto clinico e te-
rapeutico opportuno averebbe potuto generare decisioni di-
verse rispetto alla determinazione di farla finita.

Un battito, una vita;

isi Vi

svolge quest'anno in una gior-

nata speciale: il 18 giugno, per
la prima volta di domenica, e an-
che solennita del Corpus Domi-
ni. Liniziativa, giunta alla settima
edizione, & organizzata dalla piat-
taforma «Derecho a vivir» (Dirit-
to di vivere), che riunisce orga-
nizzazioni sia laiche sia religiose.
Slogan di quest'anno e «Un latido,
una vida» (Un battito, una vita),
con l'immagine stilizzata di un
nascituro.
La motivazione per la scelta e nel-
la proposta del governo di mo-

I n Spagna la Marcia perla Vita si

strare 'ecografia alla donna che
vuole sottoporsi all'aborto, in Spa-
gna legale fino alla 14esima setti-
mana. «Il battito del cuore nel
grembo materno & un'ulteriore
prova che durante la gravidanza
'@ gia un essere umano vivente, e
che con I'aborto si ferma un cuo-
re che batte e finisce una vita - so-

stiene Gador Joya, pediatra e por-
tavoce di Derecho a vivir -. E mol-
to probabile che una donna che
ascolta il battito cardiaco del suo
bambino voglia andare avanti con
la gravidanza, e anche se prose-
gue con determinazione fino al-
I'aborto avra almeno conosciuto
la verita, ovvero che al suo inter-
No €' un essere UMano con un
cuore che batte, e che vive dentro
di lei». Joya ricorda che la Corte
Costituzionale spagnola, con una
sentenza del 1985, aveva affer-
mato che la vita del nascituro &
un bene giuridico costituzional-
mente protetto.

La Marcia si svolge in diverse citta

Giovedi, 15 giugno 2017
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la Spagna si mette in Marcia

spagnole, da Valencia a Siviglia,
da Barcellona a Bilbao, compresa
Las Palmas (con anticipo a saba-
to), nelle Canarie. L'evento pitiat-
teso pero & quello di Madrid: la
partenza del corteo & prevista per
mezzogiorno dalla Puerta de Al-
cala, I'arrivo attorno alle 14 & fis-
sato all'Hospital Materno Infantil
Gregorio Maranén. Domenica la
Marcia vivra anche in numerose
citta del mondo, da Bogotd (Co-
lombia) a Lima (Perti), da Gua-
dalajara e Monterrey (Messico) a
Elizabeth (New Jersey, Usa). Un
grande abbraccio globale alla vi-
ta umana.
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Sul fine vita ora al Senato c’é chi ha fretta

Notai convinti:
serve il registro
unico nazionale

di Francesco Morrone

entre il disegno di legge

con le «Norme in materia

di consenso informato e
di Disposizioni anticipate di
trattamentoy, (Dal), meglio co-
nosciuta come "legge sul testa-
mento biologico", avanzaal Se-
nato, i notai italiani interven-
gono nel dibattito per direlalo-
10. Perché «quando si parla di
scelte di fine vita si affronta un
tema che richiede non solo co-
noscenze tecniche mariflessio-
ni etiche». Giuseppe Calafiori,
oltre a essere presidente di
Confprofessioni Lombardia, &
anche un notaio con le idee
molto chiare sul ddl in discus-
sionein Parlamento. Lasua po-
sizione, che sara esposta do-
mani nel corso di un convegno
sulle Dat organizzato a Milano
daFedernotai e Assonotai Lom-
bardia con il patrocinio di Conf-
professioni, & molto chiara: il
tema chiama in causa la dignita
e la vita ponendo l'accento su
principi dal rilievo non solo co-
stituzionale ma anche medico
e deontologico. In altre parole,
i notai non devono essere a
priori favorevoli o contrarial te-
stamento biologico ma preoc-
cuparsi di dare risposte esau-
rienti alle persone che quoti-
dianamente gli si rivolgono. «La
nostra categoria non rappre-
senta soltanto un registratore
passivo delle volonta degli as-
sistiti - precisa Calafiori - ma
deve tenere conto degli aspetti
emotivi e sentimentali. In una
parola, del loro vissuto». Se-
condo il presidente di Conf-
professioni Lombardia, il ri-
schio ¢ di andare incontro a
un'eccessiva burocratizzazione
nel rapporto tra chi si trova a
redigere le volonta di fine vita
e chi deve metterle per iscritto.
I notai sono invece chiamati a
orientare i propri assistiti af-

di Marcello Palmieri

orvolare sui tanti aspetti da migliora-

re, pur di portare a casa la legge quan-

to prima. Anche se in gioco '@ il deli-

catissimo campo delle scelte sulla vita

e la morte delle persone. Sembra or-
mai questa la determinazione politica sul di-
segno di legge in tema di «consenso infor-
mato e disposizioni anticipate di trattamen-
to» (le Dat): provvedimento licenziato dalla
Camera il 20 aprile e ora in discussione al Se-
nato, dove - accantonata la prospettiva di e-
lezioni anticipate con conseguente decaden-
za di tutte le bozze di legge in discussione -,
la parola d’ordine sembra essere una sola: a-
vanti in fretta. E cio che traspare dalle parole
del presidente del Senato, Pietro Grasso, che
l'altro giorno questo ha scritto all‘associazio-
ne radicale Luca Coscioni: «Jus soli e testa-
mento biologico sono due delle molte pro-
poste al vaglio del Parlamento», ipotesi di leg-
ge «che riguardano da vicino la vita di centi-
naia di migliaia di cittadini. Non vi & dubbio
che sarebbe gravissimo non riuscire a porta-
re a compimento il lungo e a volte troppo
tortuoso percorso che questi provvedimenti
hanno avuto nel corso di questa legislatura.
Dello stesso tenore la parole di Emilia De Bia-

si, a Palazzo Madama presiden-
te della Commissione sanita che
in queste settimane sta effet-
tuando le audizioni degli esper-
ti sulle Dat. Audizioni che stan-
no sottolineando i molti aspetti
critici del provvedimento, nono-
stante la senatrice continui a ri-
tenerlo «molto equilibrato». Sta-
volta lo dice senza mezzi termi-
ni: «Non credo che presenterd e-
mendamenti». Se la Commissio-
ne votasse infatti modifiche al
provvedimento varato dalla Ca-
mera, il ddI dovrebbe tornare a
Montecitorio per un'ulteriore ap-
provazione. Intanto il tempo
scorrerebbe, con la fine della le-
gislatura sempre pil1 vicina.

Sulle tempistiche parlamentari,
tuttavia, non ¢’ nulla di certo.
Due settimane fa Grasso aveva
annunciato I'approdo della leg-
ge in aula il 27 giugno. Ma De
Biasi, pili realisticamente, ieri i-
potizzava «la meta di luglio», in
modo che I'approvazione defi-
nitiva potesse giungere «entro la
pausa estiva» dei lavori parla-
mentari. Da un lato, I'esponen-
te dem chiede alle forze politiche
di contenere le numerose audi-
zioni, ricordando che gli esperti
proposti possono comundue de-
positare un testo scritto e assicu-
rando che leloro parole saranno

Audizioni in corso, ma

si moltiplicano le pressioni
per accelerare portando al
pil presto in aula la legge
sul testamento biologico
gia varata dalla Camera

certamente considerate; dall'altro, paventa
«la possibilita di andare in aula senza rela-
tore», procedura che troncherebbe il dialogo
e manderebbe la legge alla discussione ple-
naria senza alcun emendamento. Insomma:
con le buone o con le cattive, il testo va ap-
provato cosi com'e.

Impressione confermata da Massimo Gan-
dolfini, neurochirurgo bresciano audito lu-
nedu: «Il clima & quello di una cortese ostilita,
nel senso che c'e molta cortesia nei modi ma
altrettanta fermezza nel rifiutare qualsiasi cam-
biamento alla norma, anche piccolo e preva-
lentemente tecnico». Eppure «ragionevoli e
condivisibili modifiche - & il pensiero di Lu-
cio Romano, medico e senatore di Democra-

«Un punto di equilibrio»

onvm2|one del gruppo di bioetica di «Agglomamenn so-
heal

L laCamera contenga numerosi elementi posmw el rappresen-
ta un punto di mediazione sufficientemente equilibrato da poter
essere condiviso». Il gruppo & costituito dal teologo della Facolta
teologica dell'ltalia settentrionale di Milano don Maurizio Chiodi,
neo-c della Pontificia Accad: laVita, insiemeal
direttore dellarivista padre Giacomo Costa, Paolo Foglizzo, redat-
tore, Alberto Giannini, responsabile della Terapia intensiva pedia-
tricaal Policlinico diMilano, don Pier Davide Guenzi, docente di Teo-
logiamorale sempre alla Facolta teologica di Milano, Mario Picoz-
i, medico legale, e Masﬁma Reichlin, filosofo dell'Universita Vlta-
Salute San Raffaele diMilano. Le leggi,scrivono,

le umanamente pit sngnlﬁcatlve, custodiscono la quallta etica dei
rapportici , nellamisura del possibile e nel dialogo reciproco. In
cio consisteil | compito culturale della politica. Quesm |nveste an-
chelalegisl incampo medicoe p dileg-
ge, argomenta poi la nota, «sembra assumere un orientamento
chesuperail tradlzmnale paternallsmo, senza cadere negli ecces-
sidi fol'efficacia dellare-
lazione di cura grazie a scelte condlwsen Ele Dat «permettono di
vedere nconosaute le proprie preferenze di cura, cosi che I'équi-
e in it preciso il beneficio peril pa-
ziente aII interno del guadro linico oggemvo» Quanto a nutri-

ificiali essea parere d
tervento medlco etecmco» che «cometale non sfugge al gludl

ludere ch

prop iy

o
gradodiragg
odi Ienlme le sofferenze».

zia solidale - non significano bocciare la leg-
ge». Tanto piu che «coniugare i diritti del pa-
ziente con la migliore assistenza possibile -
aggiunge —, nel rispetto della tutela e della di-
gnita, risponde allo spirito dellarticolo 32
della Costituzione».

Intanto, le audizioni stanno facendo emer-
gere sempre pilt i nodi del provvedimento.
Per esempio, il fatto che le Dat possano esse-
re scritte da chiunque senza particolari for-
malita ma che per revocarle servano tre testi-
moni, tra i quali un medico. C'¢ poi - come
sottolineato da molti - il problema della lo-
1o vincolativita: la Convenzione di Oviedo, la
«Guida al processo decisionale nell'ambito
del trattamento medico nelle situazioni di fi-
ne vita» licenziata dal Consiglio d'Europa el
Codice italiano di deontologia medica riten-
gono che queste manifestazioni di volonta
debbano essere dichiarazioni e non «disposi-
zioni» (per cio stesso vincolanti). Cosi avvie-
ne in tutto il continente, e cosi accade perfi-
no nei Paesi che a certe condizioni ammetto-
no l'eutanasia attiva (quella provocata da at-
ti medici direttamente finalizzati a causare la
morte, come un'iniezione letale). Altra gran-
de problematica e quella dell'assenza di un re-
gistro nazionale delle Dat: come si puo recu-
perare in tempi rapidi il documento che le at-

testa se la causa dell'incapacita per il
loro titolare subentra lontano dal
luogo che custodisce queste dichia-
razioni sul fine vita? Secondo fonti
parlamentari, su questa obiezione
concorderebbero quasi tutte le for-
ze. Solo che correggere il testo signi-
ficherebbe allungare I'iter. Ma e un
altro motivo "tecnico” che spinge i
sostenitori del ddl a non accogliere
quest'obiezione: la legge ¢ stata pilt
volte presentata come un presidio
che da diritti a costo zero, e l'istitu-
zione di un registro nazionale - ge-
stito dal Ministero della Sanita - ge-
nererebbe una nuova fonte di spe-
sa. Dunque non si fa nulla.

Molto problematico & poi il confe-
rimento dei poteri decisionali a chi
si occupa di minori o incapaci. Pen-
siamo all'amministratore di soste-
gno: molto spesso ¢ anche I'erede
della persona che segue, e potrebbe
avere un interesse economico alla
sua morte. Di certo, in ogni caso, e-
gli @ obbligato per legge alla rela-
zione annuale per il giudice tutela-
re, a cui deve rivolgersi anche per o-
gni atto di straordinaria ammini-
strazione. Un onere non da poco.
Lasciargli dunque decidere in auto-
nomia il destino del soggetto che
rappresenta - senza un preciso mec-
canismo di controllo - rischia di a-
prire il campo a pericolosi abusi.
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Cosi «Risveglio»
insegna a ridare
voce al silenzio

ina guarda un program-
ma di cucina alla tv e par-
la delle ricette alla figlia
Alessandra, sdraiata su un
letto accanto a lei. Car-
men mette il burrocacao sulle lab-
bra della sua Raffaella, mentre in
cucina alcune signore preparano
gli spaghetti per tutti, infermieri
compresi. «Casa Iride» brulica di
vita, trasuda serenita e quotidia-
nita, ha le pareti dipinte con i co-
lori dell’arcobaleno ed ¢ abitata
da sette persone in stato vegetati-
vo o di coscienza minima, assisti-
te da uno staff medico, da volon-
tari e dai familiari.
Araccontare questa realta, unica in
Italia e in Europa, € il cortometrag-
gio realizzato da Emanuele Criale-
se e Angelo Loy e mostrato ieri nel
corso del convegno «Voce al silen-
zio», organizzato alla Camera dal-
I'Associazione Risveglio onlus, in
collaborazione con Asl Roma 2 e
Roma Capitale, in occasione del
20° anno della sua fondazione.
«Casa Iride & una casa alloggio che
prende in carico i pazienti e le loro
famiglie, con un’assistenza domi-
ciliare continua», ha sintetizzato
Flori Degrassi, direttore generale di
Asl Roma 2, che ha seguito il pro-
getto fin dall'inizio.
Lidea infatti nasce sul campo, «pri-
ma in una rianimazione e poi
quando diverse strutture rifiutaro-
no di accogliere un ragazzo di
vent'anni perché era un malato
troppo grave e per lui, dicevano,
non c'era pitt niente da fare», hari-
cordato Francesco Napolitano, pre-
sidente dell’Associazione Risveglio.
«Casa Iride e una famiglia che si al-
larga, che include e supporta an-
che i momenti di stanchezza e di
stress, € un miracolo che nasce dal-
I'amore, con il senso della famiglia
dominante rispetto all’eccellenza
della professionalita che si mani-
festa in questa struttura», ha detto
Paola Binetti, membro della Com-
missione Affari sociali della Ca-
mera, sottolineando che & neces-

frontando, come un medico
col paziente, le loro paure e in-
certezze.

Tralealtrerichieste avanzate dal
notariato per migliorare il ddl,
'¢ la necessita di creare un re-
gistro nazionale unico delle Di-
sposizioni anticipate di tratta-
mento, che ne permetta la con-
servazione e la conoscenza in
tempo reale in qualunque pun-
to del territorio nazionale. Lo
spiega bene il presidente di Fe-
dernotai, Carmelo Di Marco. «A
differenza di quelli regionali, il
registro nazionale unico servi-
rebbe a mantenere il profilo di
costituzionalita. Mettere per i-
scritto le volonta di qualcuno
rende indispensabile un siste-
ma di conservazione in grado
di rendere disponibile quell‘at-
toanche con il passare degli an-
ni». Altro punto irrinunciabile,
secondo Di Marco, & che le Dat
debbano avere la forma dell‘at-
to pubblico. «Un aspetto che
non ci piace del ddl & che offre
al cittadino due alternative: ol- n
tre a servirsi dell‘atto pubblico
notarile, infatti, gli viene con-
cesso di poter presentare la sua
dichiarazione in forma privata,
opzione inadatta per una scel-
ta cruciale sulla propria vita».
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sario «generalizzare il progetto e
creare pit Case Iride sul territorio
nazionale». «E l'impegno del mi-
nistro della Salute Beatrice Loren-
zin e di tutti noi», ha assicurato Bi-
netti per la quale quando si tratta
di persone in stato vegetativo «non
stiamo compiendo un gesto di ma-
gnanimita ma dando risposta a un
diritto alle cure che prescinde dal-
le condizioni di partenza e da quel-
le in cui la malattia evolve perché
ha a che fare con la dignita della
persona, che ne ha diritto per il so-
lo fatto di esserci».

«Non esistono vite pitt degne di al-
tre. Non sono il costo, la reattivita,
la reciprocita pitt 0 meno percepi-
ta che fanno la differenza», ha scan-
dito Paola Binetti che riguardo al-
la legge sulle Disposizioni antici-
pate di trattamento ha espresso l'au-
spicio che «in Senato sia possibile
operare dei fattori di correzione».
«Le persone in stato vegetativo - le
ha fatto eco Eugenia Roccella, de-
putato di Idea - non sono candi-
date all’eutanasia, non sono, come
spesso si dice, senza biografia, ma
persone che hanno bisogno di affi-
damento, relazione, accudimento».
Come dimostra «Casa Iride» il cui
modello, dopo la fase sperimenta-
le, merita di essere codificato, re-
plicato ed esportato. (S.Car.)
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Patrick, la disabilita crea famiglia

di Stefania Careddu ha conosciuti aveva solo 21 anni. «Se
non ci fosse stata Casa Iride sarebbe
stato tragico perché a casa era impos-

sibile assistere Patrick con questo tipo

Patrick e con Patrick tra la terapia in-
tensiva e il reparto dell'ospedale San
Camillo di Roma, poi i due anni al cen-
tro di riabilitazione neuromotoria San
Giovanni Battista, fino all'arrivoa«Ca-  di servizi», confida il giovane.

sa Iride», nata per volonta dell’Asso-  Nella struttura di Torre Spaccata infat-
ciazione Risveglio che da vent'anni si  ti i "ragazzi" ricevono tutte le cure di
cui necessitano, hanno a disposizione
una palestra per la fisioterapia, un par-
co elocali comuni dove trascorrere mo-
menti della giornata con parenti e a-
mici. Le famiglie cosi possono meta-
bolizzare e gestire la nuova situazione,
condividendo I'ambiente con chi vive
la stessa esperienza e senza dover ri-
nunciare al proprio lavoro. «Casa Iride
- spiega David - non ha orari per le vi-
site, noi familiari possiamo andare
quando vogliamo e possiamo. Abbia-
mo l'opportunita di restare a dormire
nella stanza del nostro caro o di fruire
della cucina. Ci si ritrova a volte a ce-
nare insieme, soprattutto in occasione
delle feste come Natale e Capodanno».
Di Casa Iride, conclude il giovane, «ce
ne vorrebbero altre, magari una al ma-
re, non pii1 grandi. Perché questo mo-
dello, cosi com’g, funziona perfetta-
mente».

atrick non parla, ¢ tracheoto-
izzato, si alimenta attraverso
un tubicino collegato diretta-
mente allo stomaco e sta su una
carrozzina. Eppure, il fratello
David Muzzurru riesce a capire, dalla
sua espressione e dalle sue reazioni,
quando ¢ una giornata-no, quando &
emozionato o quando vuole riposare.
E felice, ad esempio, quando fa le gite
al mare o quando festeggiano il suo
compleanno prendendo un aperitivo
con gli amici in spiaggia. «Alterna mo-
menti in cui @ presente e altri in cui
non lo &, ti segue con lo sguardo. Or-
mai anche qualche infermiere lo capi-
sce», racconta David.
Sono passati dodici anni da quando il
fratello, ventenne, rimase a terra, im-
mobile, sull'asfalto di quella strada che
faceva ogni giomo. Lui, lo scooter, I'im-
patto con la macchina che invade la
sua corsia. «Da quel momento & cam-
biato tutto, la sua e le nostre vite sono
state scombussolate. Da subsito ci han-
no detto che la situazione era molto
grave», ricorda David che ripercorre,
come in un film, i sei mesi trascorsi da

Dodici anni fa un incidente

e l'immobilita, ma non &

un «vegetale»: nella struttura
romana che accoglie pazienti
come lui la fragilita si affronta
insieme. Cosi cambia tutto

prende cura di persone con gravissime
disabilita e delle loro famiglie.

Patrick e stato il primo ospite di que-
sta struttura, basata su un modello di
coabitazione unico in Italia e in Euro-
pa che, in sinergia con la Asl e il Co-
mune di Roma, accoglie sette pazienti
in stato vegetativo o in stato di co-
scienza minima. «E la nostra famlglla
allargata, I'unione che fa la forza», sin-
tetizza David che con il personale del-
lo staff medico e i volontari ci & prati-
camente cresciuto, visto che quando li
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