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Ore decisive

11 giudice fissa una nuova
udienza per giovedi. Ma

la famiglia chiede un rinvio
adopo il 21, quando
arriveranno i primi dati
sulle terapie sperimentali
Appello di Connie:
«Probabilita al 10%. Se fosse
suo figlio proverebbe?»

ELisABETTA DEL SoLDATO
LONDRA

no di 11 mesi affetto da una rara malattia

genetica, € tornato ieri di fronte all'Alta
Corte di giustizia britannica e allo stesso giu-
dice, Justice Francis, che aveva gia stroncato
le speranze dei genitori del piccolo - Chris
Gard e ConnieYates —di poterlo far curare ne-
gli Stati Uniti per una terapia innovativa. Lo
scorso aprile il giudice concordd con i medici
del Great Ormond Street Hospital di Londra
(Gosh), 'ospedale in cui il bambino ¢ in cura
dallo scorso ottobre, che togliere la spina al
ventilatore artificiale grazie al quale il piccolo
resta in vita sarebbe stato «nel miglior inte-
resse» di Charlie. Ora, per, su richiesta del
Goshil giudice haaccettato diriconsiderareil
caso in base a nuove prove, prodotte da due
ospedali di fama internazionale, relative a u-
naterapia sperimentale che potrebbe miglio-
rare le condizioni di vita del piccolo.
La tensione era forte ieri in aula durante I'u-
dienza che & cominciata alle 14, le 15 ora ita-
liana, e che & andata avanti tutto il pomerig-
gio. Subito dopo I'inizio un legale della fami-
glia ha chiesto che fosse un giudice diverso a
considerare le nuove prove. Un'idea che non
estataben digerita da Francis. «Ho fatto il mio
lavoro-hadetto-e continuero afarlo. Se por-
terete davanti a me nuove prove e se queste
prove cambieranno lasituazione saroil primo
adareil benvenuto a questo nuovo risultato».
1 magistrato & stato chiaro su un punto: po-
trebbe cambiare la sua precedente decisione,
in cui dava ragione al Gosh, se le nuove infor-
mazioni sottoposte al suo esame fossero as-
solutamente nuove e scientificamente inop-
pugnabili. Immediata la replica di mamma
Connie: «La possibilitadisuccesso e del 10 per
cento. Lei proverebbe se fosse suo figlio? «Non
c'e nessuno in quest’aula che non vorrebbe
salvare Charlie», ha replicato il giudice.
Alcuni momenti sono stati particolarmente
penosi per Connie eil marito. Soprattutto quel-
lo in cui il legale del Great Ormond Street ha
affermato che le prove relative alla terapia si
riferiscono a patologie muscolari e non ai dan-
ni al cervello. Inoltre — hanno ribadito gli av-
vocati della clinica - le presunte prove fornite
da nuove ricerche provengono solo da labo-
ratori e non da test su pazienti. Mail momen-
to pit difficile & stato quando i medici hanno
detto cheil piccolosarebbe tenuto in vita «con-
tro il suo benessere». «Lospedale vi stamen-
tendo, ha urlato la madre disperata, e ha la-
sciato I'aula sbattendo la porta. Alla fine, la
Corte ha aggiornato I'udienza a giovedi per

I 1 caso del piccolo Charlie Gard, il bambi-

an espers. «SValutato il ruolo di padre e madre»

Nei Paesi anglosassoni lo Stato ¢ sempre piil «invasivo» di fronte a scelte vitali

dare tempo alla famiglia di produrre le prove
sulle cure sperimentali. Il nuovo appunta-
mento, perd, potrebbe non essere risolutivo
perché le prove sull'efficacia del trattamento
che attende Charlie non arriverebbero prima
del 21 luglio. Anche su questo il giudice si &
mostrato molto perplesso. «Una tabella di
marcia di diverse settimane - ha detto Fran-
cis - & preoccupante», riferendosi alle condi-
zioni gravi in cui si trova il piccolo. Domenica
Connie e Chris hanno presentato una peti-
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Charlie, battaglia allAlta Corte
[ genitori: «Datec piu tempo»

La mamma urla in aula: cure efficaci, l'ospedale mente

| genitori entrano
al Great Ormond
Street di Londra
In alto, corteo

di solidarieta

a Charlie di
fronte alla clinica
(Reuters)

zione con 350mila firme con la quale chiedo-
nodipoter portare il figlio negli Stati Uniti do-
veloattendono cure da parte di esperti dima-
lattie mitocondriali. La settimana scorsa, do-
po l'intervento del Papa e del presidente a-
mericano Donald Trump, sette medici hanno
scritto unalettera al Great Ormond Street Ho-
spital in cui affermavano che conle nuove cu-
re ci sarebbe ancora speranza per Charlie. <E
finché c'e speranza, anche se fosse debolissi-
ma-hadettolamamma-, noi continueremo
alottare». I genitori del piccolo vogliono che
sia sottoposto a una terapia chiamata «nu-
cleoside bypass» che recentemente ha datori-
sultati incoraggianti in alcuni pazienti ameri-
cani.

«Non potrei mai sedermi davanti a mio figlio
e guardarlo soffrire. Credo che i genitori sap-
piamo quando il loro figlio sia pronto ad an-
darsene. E noi crediamo che Charlie stia an-
cora combattendo per vivere», ha detto la
mamma in una toccante intervista. La donna
ha aggiunto che il Great Ormond Street «& un
ottimo ospedale» ma «non sono esperti nella
condizione di Charlie. Se fino a qualche tem-
po fasi pensava che non avesse probabilita di
sopravvivere, ora queste, sostenute da alme-
no sette esperti, sono salite al dieci per cento.
Cisembra giusto dare spazio alla speranzay.
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LA SOLIDARIETA

Maratona di preghiera
da Genova al Pakistan

«Quanto amore ha suscitato questo
bambino». Queste le parole di monsignor
Sergio Galletti alla processione e

5 istica che icae
stata celebrata nella chiesa Santa Marta di
Genova per il piccolo Charlie. Sono molte
le citta italiane che hanno voluto pregare
per lui. A Brescia i fedeli si sono riuniti per
il Rosario in Duomo. Veglie si sono svolte
a Reggio Calabria, Verona, Sciacca e
Viareggio. La ha partecipato anche Chiara
Paolini, la madre di Emanuele, il bambino
che ha la stessa rarissima malattia di
Charlie. Anche nel resto del mondo, come

imonia il sito lie.com, in

tanti si mobilitano per accompagnare il
bimbo inglese con I'orazione. Lo scorso
fine settimana ci sono state oltre quaranta
iniziative. In Romania - a Bucarest e nel
Santuario francescano di Onesti - sono
state celebrate Messe per Charlie. Lo
stesso a Guarulhos, in Brasile e, perfino, a
Faisalabad, in Pakistan.

Sivia GuzzeTTi
LONDRA

olpisce la presa di posi-
« ‘ zione dei giudici e dei
medici. Sembrano es-

sersi staccati da quello che & un prin-
cipio fondamentale della civilta u-
mana: mantenere in vita le persone,
a cominciare dai bambini. Non solo.
Li vedo incapaci di provare empatia
perigenitori, il cui primo stinto & pro-
prio quello didifenderelaloro prole».
Fiorella Nash & esperta di bioetica e
ricercatrice presso la “Societa per la
protezione dei bambini non nati’, u-
na delle associazioni legate al movi-
mento dellavita britannico. Il proble-
ma di fondo nel caso di Charlie Gard,
secondo la dottoressa Nash, & stabili-
re chi debba prendere la decisione fi-
nale sulla vita del bambino, se i geni-
torioloStato. Lesperta e convintache
tocchi ai genitori e trova sbagliato che
si stia affermando il contrario.

«l giudici, in questo momento, stan-
no prendendo il posto di mamma e
papa-spiegala dottoressa Nash—. Sul
sito del Great Ormond Street Hospi-
tal ¢ un'affermazione preoccupan-
te: si dice che “la volonta dei genitori
€ importante ma, in ultima istanza,
tocca ai giudici decidere”. Come ma-
dre e come cittadina britannica mi
sento di dire che non e giusto, e che i
nostri figli non appartengono a allo
Staton. Secondo Fiorella Nash questo

atteggiamento e tipico dei Paesi del
Nord, forse anche perché il tasso di
divorzi & molto alto e spesso tocca a
tribunali e servizi sociali decidere la
sorte dei bambini.

«In Scozia si sta pensando di avviare
il named person scheme: siattribuisce
ciog a una persona esterna alla fami-
glia —una preside o un assistente so-
ciale - la responsabilita finale per un
bambino», spiegala dottoressa Nash.
«Si tratta di un'iniziativa molto con-
troversa nella quale si vede il tentati-
vo di usurpare i diritti dei genitori da
parte dello Stato». «Anche in una si-
tuazione positiva come la scuola -
continua I'esperta— c'e una comple-
ta perdita difiducia nella capacita dei
genitori di prendersi cura dei figli. I
‘miei bambini tornano a casa dicendo:
“Oggi ci hanno insegnato che cosa
dobbiamo mangiare per mantenerci
sani, non va bene quello che stai cu-
cinando". E se sollevo la questione
con gli insegnanti, le maestre rispon-
dono che ¢ il curriculum a prevedere
lezioni di questo tipo».
La“burocrazia’,insomma, prende un
sistema funzionante come quello del
servizio sanitario britannico elo por-
ta agli estremi, dimenticando la di-
mensione umana. «Mio padre - rac-
conta Nash - soffre di Parkinson, e ha
un ottimo pacchetto di terapie e aiu-
ti a casa sua, ma non pud rinunciare
ad alcune prestazioni benché non ne
abbia bisogno perché sono previste,

JIOCOOMdIL

e gli assistenti sociali devono seguire
quella particolare procedura». Le-
spertaricorda anche il caso delle due
gemelle siamesi Mary and Jodie At-
tard. «La mamma, maltese, quando
scopri che era incinta venne in Gran
Bretagnaallaricerca di cure mediche.
I medici dissero che potevano sepa-
rare le gemelle ma una delle due sa-
rebbe morta, eigiudici obbligarono
i genitori a seguire questa strada

contro la loro volonta. Mi colpi, al-
lora, che i genitori non fossero nep-
pure cittadini britannici, e che era-
no venuti in questo Paese soltanto
per ragioni mediche. Eppure venne
tolta loro la possibilita di decidere
della vita delle figlie».

Concorda Roger Kiska, avvocato cat-
tolico, esperto di diritti umani, porta-
voce di «Christian Concern», un'al-
tra espressione del movimento pro

life britannico. «I tribunali della fa-
miglia e gli ospedali non dovrebbe-

ro prendere decisioni che spettano W

ai genitori-spiega—. Purtroppo in-
vece capita sempre pill spesso, so-
prattutto nei Paesi scandinavi e nel
Regno Unito. Si tratta di un trend
diffuso che va combattuto perché
non diventi la norma». Una norma
disumanizzante.
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Il piccolo Charlie
soffre di una
rarissima malattia
al mitocondrio (Ap)

Cron

OTTOBRE 2016

Il piccolo Charlie Gard,
nato il 4 agosto, viene
ricoverato al Great Or-
mond Street perunara-
rissima malattia al mi-
tocondrio. A marzo vie-
ne dichiarato «incurabi-
le». | genitori, pero, non
vogliono che i medici
stacchino la spina.

11 APRILE 2017

Sul caso si pronuncia
I’Alta Corte che da ra-
gione ai medici del Go-
sh. Lafamigliaricorre in
appello, il 2 maggio, e i-
nizia una raccolta fondi
internazionale per far
sottoporre Charlie a u-
na cura sperimentale
negli Usa.

25 1AGEI0

La Corte d’appello con-
ferma la sentenza del-
I’Alta Corte. Lo stesso
fa, I8 giugno, la Corte
Suprema. | genitori non
cedono e portano il ca-
so alla Corte per i dirit-
ti umani di Strasburgo.

27 GIUGNO

| giudici di Strasburgo
respingono il ricorso
perché ritengono che
non spettialoro, in que-
sto caso, sostituirsi al-
le corti nazionali.

30 GIUGNO

E la data fissata per
staccare la spina a
Charlie. Di fronte alla
straordinaria mobilita-
zione nazionale e inter-
nazionale, pero, 'ospe-
dale decide di conce-
dere una proroga. Dall’l-
talia agli Usa, tante cli-
niche si offrono di ospi-
tare il bimbo.

TLUGLIO

Si apre uno spiraglio. |
medici del Great Or-
mond Street, davanti a
una serie di protocolli
inviati da esperti inter-
nazionali (tra cui un ri-
cercatore del
Bambino Gesu
di Roma), chie-
de all’Alta Corte
di autorizzare la
cura sperimen-
tale.

10LUGLIO

I medici del Go-
sh sostengono
che la cura spe-
rimentale ricevuta dal-
I’estero non é specifica
per Charlie. | genitori
chiedono, invece, piu
tempo per fornire nuovi
dati. Il giudice aggiorna
I'udienza a giovedi.

Francia. Si riapre anche il caso di Vincent Lambert

DANIELE ZAPPALA
PaRIGE

circa 1.700 degenti cerebro-

lesiinstato di coscienzami-
nima, le speranze di un futuro
menoincertorestanolegatean-
che al destino del paziente te-
traplegico Vincent Lambert, 40
anni, il cui caso & stato nuova-
menteaffrontatoeri dal Consi-
glio di Stato, massimo foro am-
ministrivo.
Con un verdetto previsto entro
fine luglio, il foro dovra rispon-
dere a rivendicazioni contrap-
poste: da una parte, quelle dei
genitori di Vincent e di altri
membridellafamiglia, che chie-

I n Francia, per le famiglie di
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dono il mantenimento in vita;
dall’altra, quelle della moglie e
deisuoisostenitori, decisiad ot-
tenere l'arresto di alimentazio-
ne e idratazione, a partire da
un'interpretazione della legge
Leonetti, che permette di evita-
re «un’ostinazione non ragio-
nevole» sul fronte terapeutico.
La decisione di fine luglio sara
I'epilogo di un lungo iter giudi-
ziario a tappe, gia giunto pure
pressola Corte europei dei diritti
umani e cominciato nel 2013,
circa 5 anni dopo l'incidente
stradale che aveva ridotto I'in-
fermiere in uno stato di co-
scienza minima.

Nel giugno 2016, la Corte am-
ministrativad'appello di Nancy

aveva chiesto all'Ospedaliero u-
niversitario di Reims, dove Vin-
cent & ricoverato dal novembre
2011, di dare ai medici respon-
sabili «i mezzi per proseguire il
processo di consultazione» in
vista dell'arresto di alimenta-
zione e idratazione. Ma, a riac-
cendere le speranza dei genito-
ri di Lambert, & stata la parten-

Entro luglio la
decisione definitiva
del Consiglio di Stato
sull’alimentazione

za, all'inizio di quest'anno, del
medico cheavevaavviatoil pro-
tocollo. Secondo una possibile
interpretazione della legge sul
fine vita, 'arresto dei trattamenti
€ una decisione personale pre-
sadaunmedico dopo unacon-
sultazione collegiale di colleghi.
Tale scelta non dovrebbe poter
essere imposta dall’alto, a livel-
lo amministrativo.

TInuovo medico diVincent non
hafinorarilanciato la procedu-
ra, ma la moglie ha chiesto alla
Corteamministrativad’appello
diNancy diforzarel'esecuzione
della sentenza di un anno fa. Il
foro regionale, constatando una
«difficolta giuridica seria», ha
preferito trasferire il fascicolo al

Consiglio di Stato, gia consulta-
to in passato sul caso Lambert.
Dopo aver raccolto 70 mila fir-
mein calcealla propria petizio-
ne, il Comitato di sostegno a
Vincent Lambert, che annove-
ra esponenti del mondo medi-
co e personalita come lo scrit-
tore Dominique Lapierre o il
matematico Laurent Lafforgue,
ricorda che il paziente non & in
findivita, né attaccato aun spi-
na, mainunasituazione di han-
dicap grave. Per questo, chiede
il trasferimento del paziente in
uncentrospecializzato, denun-
ciando purela «strumentalizza-
zione indecente» del caso da
parte del fronte pro-eutanasia.
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