Ma senza la vita che fine fanno gli altri diritti?

(pit) diritto di essere vissuta. 'hanno

detto I'altro ieri i giudici di Liverpool,
ordinando - contro la volonta dei genitori
- il distacco della ventilazione al piccolo Al-
fie. E lo stesso concetto evocato settimana
scorsa a Milano, quando la Corte d'Assise -
nell'ambito del processo a Marco Cappato,
autodenunciatosi per il reato di istigazione
o aiuto nel suicidio di Fabiano Antoniani-
dj Fabo - ha sollevato presso la Corte costi-
tuzionale il sospetto d'illegittimita costitu-
zionale dell'articolo 580 del Codice penale.
La questione & di forte impatto emotivo, ma
non puo prescindere da questo presupposto:
il diritto non nasce per assecondare emo-
zioni quanto piuttosto per tutelare i deboli.
Ecco allora i volti di Fabiano e del piccolo

UHa vita segnata dalla sofferenza non ha

to

Alfie, segnati dalla sofferenza e - nel primo
caso - pure dalla disperazione: che il loro mi-
glior interesse sia quello di morire lo puo
davvero dire un ordinamento giuridico? Dif-
ficile. La Convenzione europea dei diritti del-
1'uomo e le Costituzioni dei singoli Stati pon-
gono la vita quale primo bene da tutelare.
Ed ¢ solo da questo che dipendono gli altri
diritti, trai quali pure I'autodeterminazione.
E vero: il "diritto vivente", cioé 'adegua-
mento delle norme rispetto ai mutamen-
ti sociali, insegna che possono crearsi si-
tuazioni di conflitto tra due beni costitu-
zionalmente garantiti. E il caso in cui si
rende necessario il loro bilanciamento,
spesso concretizzato nel sacrificio dell'u-
no rispetto all‘altro. Ma & possibile far cio
anche in relazione al bene vita?

A questo interrogativo la Corte di Cassazio-
ne ha gia risposto in modo negativo. Con la

sentenza 25767/2015, decidendo un caso di
"nascita indesiderata” (un figlio Down i cui
genitori hanno citato in giudizio il gineco-
logo che non aveva comunicato loro la cir-
costanza, cosa che avrebbe consentito alla
madre di abortire), si & espressa in questi
termini: «La non vita non puo essere un be-
ne della vita». In altre parole, i giudici su-
premi hanno riconosciuto che la vita & il
valore da cui discendono - e da cui non
possono prescindere - tutti gli altri beni
tutelati. Non solo. La stessa pronuncia,
prendendo in considerazione - a titolo e-
semplificativo, seppure non direttamente
chiamato in causa - anche il reato di isti-
gazione o aiuto nel suicidio, ne ha tratto
«la riprova ulteriore che la vita - e non la
sua negazione - & sempre stata il bene su-
premo protetto dall'ordinamento».
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Cure palliative, la strada della dignita

e cure palliative «sono una for-
ma privilegiata e disinteressata
della carita cristiana nel mo-
mento ultimo dellavita, nella fa-
se pitt delicata, in cui la paura del
distacco si aggiunge alla sofferenza.
Perd mai in nessun modo e in nessun

ston e tra i massimi esperti mondiali
in materia, che apma i lavori - e le
strutture sanitarie che provvedono a-
deguate cure palliative hanno i mi-
gliori standard qualitativi nell'accom-
pagnamento dei pazienti. Ma per
diffondere le cure palliative serve un
cambiamento culturale».

Le cinque sessioni in due giorni pren-

caso si devono confondere le cure pal- Sono attesi dono in esame i diversi aspetti di u-
liative con l'eutanasia». Lo ribadisce con i3 Vaticano na tematica che coinvolge i servizi sa-
forza monsignor Vincenzo Paglia, pre- . . nitari, la cultura dell’accompagna-
sidente della Pontificia Accademia per numerost espem mento, la delicata comunicazione tra
la Vita, presentando il congresso inter- mondiali nelle medico, paziente e famiglia, le scelte
nazionale che si svolge a Roma il 28 [em’n'e diﬁne terapeutiche ed etiche, gli aspetti spi-
febbraio e 1° marzo. «Il congressosul- ™, rituali ma anche decisioni pubbliche
le cure palliative - spiega - & parte in-  VIld per un e di economia sanitaria.

tegrante di un progetto dell’Accademia congresso che Diversi relatori passeranno in rassegna
volto a diffondere una cultura dell'at- - dica la chi lo stato delle cure palliative nei diversi
tenzione al malato terminale, alla qua- Inaica a crara contesti geografici: da situazioni avan-
lita sua vita e della famiglia che ha in- scelta di campo zate, come in Nord America, in diversi

torno. Nessuno deve trovarsi da solo
nella fase ultima dell’esistenza, e non

Stati europei o in Australia, a significa-
tive differenziazioni in Asia con quel-

si deve trascurare l'aspetto spirituale dalla P Ofl.tlﬁCla la che viene definita una «percezione ru-
dell'accompagnamento». Accademia per dimentale» in Paesi quali Mongolia o
I numeri gli danno ragione. Al con- 15 Vjgg: v Vietnam e dove c'¢ molto lavoro da

id r ita: vivere 2 avoro da
gresso «Palliative care: everywhere & by e compiere, 0, ancora, come in Africa;
everyone» (Cure palliative: ovunque e ﬁ‘ﬂO all'ultimo qui su 54 Paesi 38 hanno servizi dedi-
da tutti») partecipano quasi 400 spe-  senza ngﬁirg e cati per i malati terminali e solo 16 han-
cialisti e operatori, provenienti da 38 un diritto di tutti - ™° <4Te palliative pediatriche. Tra gli

Paesi, dall'ltalia agli Stati Uniti, dalla
Corea al Cile, dal Burkina Faso e dal
Sudafrica al Giappone e all’Australia.
«1'100% di noi muore, & un fatto - di-
ce Eduardo Bruera, docente a Hou-

Tumori cerebrali
arriva la <banca»
che i fa decifrare

ascelaprimabiobancain Italiadeites-
N suti di tumori cerebrali e dell'ipofisi,

grazie a una partnership tra medici di
diverse strutture del nord Italia e il sostegno
di Fondazione Banca Popolare di Novara.
Promotorl saentlﬁq Federico Roncaroll del-
vzedell'Uy
Manchester, novarese, insiemea Claudio Do-
glioni e Pietro Mortini dell'Universita Vita-
Salute San Raffaele di Milano, Renzo Boldo-
rini, associato di Anatomia patologica all'U-
niversita del Piemonte Orientale, e Gabriele
Panzarasa, direttore di Neurochirurgia al
Maggiore di Novara.
«Secondo i dati del registro centrale degli
Stati Uniti per le neoplasie intracraniche -
spiega Roncaroli-i tumori cerebrali rappre-

It ltreil 10 per cento d

nell'adulto e sono il tipo di tumore piu fre-
quente in eta pediatrica (in particolare tra i

altri sara interessante sentire Azza Has-
san, attiva a Doha, illustrare la situa-
zione nei Paesi arabi, o Jobi Kavungai
parlare dell'India. Una sessione speci-
fica sara dedicata al ruolo delle religio-

ni nell'accompagnare i malati termi-
nali, «e la Pontificia Accademia - spie-
ga Nunziata Comoretto, officiale del
dicastero - & particolarmente orgo-
gliosa di avere tra i relatori di questa
sessione Christina Puchalski» il cui
centro a Washington & un punto di ri-
ferimento mondiale.

Le due ultime sessioni impegneran-
no i partecipanti nel dialogo su temi
di economia sanitaria e a riflettere sul-
I'impegno di Stati e istituzioni pub-
bliche nel promuovere le cure pallia-
tive. Perché - come ci spiega il dottor
Rajagopal di Pallium, India - secon-
do I'Organizzazione mondiale della
sanita (Oms) «la salute non & assen-
za di malattia ma uno stato di benes-
sere fisico, mentale, sociale. Oggi in-
vece ci si focalizza sulla malattia e non
sul malato. Le cure palliative guarda-
no la persona, le sue relazioni, la fa-
miglia, il contesto in cui vive: un cam-
bio di paradigma che ha effetti sulle
scelte politiche, economiche, medi-
che e sulla formazione di medici e
personale specializzato».

Adistanza di 57 anni si dimostra sem-
pre piu valido quando diceva l'inglese
Cicely Saunders, grande ispiratrice del-
le cure palliative, nel 1961: «Una so-
cieta che emargina i morenti ha una vi-
sione carente del mondo». Cosa fare, e
come? Tra i 30 relatori, Marie-Char-
lotte Bousseau portera I'esperienza del-
'Oms, che illustra anche clamorosi pa-
radossi: migliaia di americani muoio-
no ogni anno per overdose di oppioi-
di mentre 1'80% della popolazione
mondiale non ha un accesso alla tera-
pia del dolore. Occorre dunque co-
struire una "casa" le cui mura siano
buoni programmi di sanita pubblica, e
le cui porte terapie palliative adeguate
e appropriate, con molte finestre per i
molteplici approcci in base alle situa-
zioni, ma guardando sempre al pa-
ziente. Il tetto di questa casa & costitui-
to da un costante dibattito pubblico
sui miglioramenti necessari.

La medicina palliativa «é ancora un set-
tore nuovo - ci conferma la dottores-
sa Foley, da New York -, ma diversi
studi dimostrano che se i pazienti ven-
gono trattati in modo appropriato e per
tempo si riducono i costi e soprattutto
aumenta la loro vita». Questo approc-
cio interdisciplinare completa le «pa-
role chiave dell'appuntamento» che, co-
me conferma monsignor Renzo Pe-
goraro, cancelliere dell’Accademia, of-
fre anche l'occasione per mostrare
«'impegno dell'’Accademia nel coniu-
gare riflessione di alto livello e temi
sensibili per la qualita dell’esistenza».

«Sulla sedazione profonda
nessun equivoco possibile»

i Danilo Poswia

rdinando Cancelli & I'unico medico italiano chiamato a presie-

dere una sessione del convegno vaticano. Esperto in cure palliati-

ve, dopo essersi formato all'Université Claude Bernard di Lione, ha
lavorato in Svizzera all’Hopitaux Universitaires di Ginevra e ora o-

pera alla Fondazione Faro di Torino. E stato docente di bioetica al-
I'Universita Cattolica e da luglio @ membro corrispondente della Ponti-
ficia Accademia per la Vita. «Il gruppo di studio Pal-Life, espressione del-
I'Accademia, ha invitato al convegno medici provenienti da tutto il mon-

1l messaggio
dagli hospice:
parla il medico
palliativista
Ferdinando
Cancelli, che sara
protagonista

al forum vaticano

do per dare un respiro davvero globale al-
I'incontro, che tenga conto di cid che accade
in tutto il mondo. Si tratteranno gli aspetti
scientifici ma anche quelli spirituali: nella
mia sessione, avremo la_prospettiva cristia-
na, ma anche ebraica, islamica e indu.

La spiritualita fa parte delle cure palliative?
L'approccio spirituale & molto ampio ed
@ riconosciuto nella definizione di cure
palliative dell'Organizzazione mondiale
della sanita (Oms): per il credente @ le-
gato alla religione, ma anche per il non
credente c'e sempre una ricerca di senso.
E un aspetto fondamentale, che riguarda
sia il malato sia la sua famiglia, chiama-
ta a dare un aiuto fondamentale, soprat-
tutto nelle cure a domicilio.

Qual ¢ la situazione in Italia? La legge 38
& applicata?

Alivello nazionale le realta & molto diversi-
ficata. Le cure palliative in alcune regioni so-
no disponibili e ben funzionanti, in altre, so-
prattutto al Sud, esistono ancora molte dif-

ficolta. E necessario sviluppare le strutture ma anche acquisire una mag-
giore consapevolezza culturale. Ancora oggi si parla troppo spesso di bi-

vio traI'eutanasia e una morte dolorosa: esiste invece una terza via, quel-
la delle cure palliative, che & un diritto riconosciuto dallo Stato. Ed e un

diritto che andrebbe nvendlcalo

Anche sulla

da manca chi

La sedazione palliativa profonda e continua si pud mettere in atto
se la morte & imminente, in presenza di una malattia cronica dege-
nerativa con esito infausto e se ci sono sintomi refrattari, che non
rispondono ai trattamenti. Se vengono seguiti questi criteri, la se-
dazione non abbrevia in alcun modo la vita ma accompagna il pa-
ziente alla fine naturale senza dolore.

Perché allora si continua a fare confusione?

11 pericolo ¢ che la medicina palliativa sia inquinata da logiche eutana-
siche che le sono del tutto estranee. Le soluzioni che accorciano la vita
non devono essere confuse minimamente con il nostro lavoro. Si mi-
schiano le acque per rendere accettabile ogni cosa, ma 'Oms ha sempre
avuto le idee chiare: le cure palliative non accelerano il decesso.

La legge sul biotestamento cambia il suo lavoro ?

Quello che fa & sancire con chiarezza che il punto di vista del paziente
va tenuto in grande considerazione. Ma il punto oscuro & un altro: man-
ca la clausola di obiezione di coscienza per il medico. Lobbligo di ese-
cuzione delle Dat & troppo forzato: il medico non puo essere considera-
to un mero esecutore di richieste.

10ei 14anni)». Una forte limitazione alla ri-
cerca, aggiunge Pietro Mortini, «& data dal-
la scarsita di tessuto neoplastico disponibile per lo
studio. Le biobanche sono strutture finalizzate alla
conservazione di campioni di tumore e sangue di
pazienti, che possono cosi essere messi a disposi-
zione dei ricercatori. | dati ottenuti vengono inte-
grati da banche dati con le informazioni essenziali
sul trattamento e la risposta alla terapia di ciascuna
delle neoplasie cerebrali oggetto di studio. Questa
integrazione & fondamentale per un‘analisi ogget-
tiva dei risultati spenmentall elaloro traduznone in
approcci i pitl efficaci e p
Secondo Boldorini o scopo [ studlare itessuti per
identificarela Vi-
luppando farmaci mirati», mentre perGabriele Pan-
zarasa «questo progetto permettera di conservare
nella biobanca reperti per favorire nuove ricerche
terapeutiche e nuovi farmaci».
La nuova biobanca novarese é stata illustrata dal
pre5|dented| Fondazmne Bpn penITemtono, Fran-
coZ olareat-
i | dell 3.Dal2002a oggilaFon-
dazione ha erogato 56 milioni di euro, e di questi 10
alla sanlta Non ha quindi avuto esitazioni quando
-ome Roncaroli
logo nel Regno Unito e direttore della Manchester
Brain Bank, ha proposto di sostenere la creazione
anche in Italia di una struttura in grado di mettere a
ione dellarricerca tessuti p ienti da pa-
Zienti in cura per patologie tumorali del cervello».
Unarealta di respiro non solo locale: «Vogliamoisti-
tuire unsistema - conclude Roncaroli - che abbia co-
me fulcro I'asse Novara-Milano, ma anche metterci
inrete con altre realta ospedaliere universitarie».
Paolo Usellini
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Il manifesto del convegno vaticano, realizzato da Stefano Di Stasio

Il caso
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Un papa con 13 figli. E le madri in affitto

ue giorni fa il Tribunale centrale per i mi-
nori di Bangkok ha accolto larichiesta di
riconoscimento della paternita di Mit-
sutoki Shigeta per almeno 13 bambini da
lui generati in Thailandia con il sistema
della maternita surrogata.
Occorrera qualche tempo prima che il Ministero per
lo Sviluppo sociale e la Sicurezza umana consegni
i bambini al cittadino giapponese su richiesta dei
giudici dopo un periodo utile a rendere meno trau-
matico il distacco dai piccoli dal centro pubblico
specializzato che li ha accolti finora. Ma intanto i
giudici hanno riconosciuto la condizione di padre
naturale e verificato la mancanza di opposizione
da parte delle donne chesi erano prestate per le gra-
vidanze, sottolineando come la decisione sia utile
«per lasicurezza e le opportunita che i bambini po-
tranno ricevere dal padre biologico che non ha tra-
scorsi di comportamento negativo».
Quando nel 2014 la polizia entrd in un elegan-
te appartamento di Bangkok trovandovi nove
neonati affidati ad alcune donne locali sembro
aprirsi uno spiraglio sul traffico di bambini. In-
vece la scoperta doveva diventare una vicenda a-
tipica, rimasta sospesa fino a martedi. Al centro
un cittadino giapponese, Mitsutoki Shigeta, ere-
de di una delle maggiori fortune nipponiche e a

MjI1ZFUg==

La giustizia thailandese ha chiuso una
vicenda imbarazzante riconoscendo

la paternita del giovane magnate
giapponese che aveva allestito

a Bangkok una vera «fabbrica

dei bambini» con donne in schiavitiy

suo volta attivo investitore nel Sud-Est asiatico.
Un uomo dalle tante iniziative, oggi 28enne, che
aveva deciso - cosi ha sempre dichiarato - di ga-
rantirsi una discendenza la pitt ampia possibile
attraverso la maternita surrogata. Pagando per
questo, secondo i dati forniti dalla polizia, tra
9.300 e 12.500 dollari a ciascuna donna. Anco-
ra oggi |'entita del suo impegno non é chiara, ma
basti pensare che il giapponese ha visitato per 65
volte la Thailandia tra il 2012 e il 2014, "espor-
tando" neonati in diverse occasioni. Conferma-
ta dal confronto del Dna la sua paternita per i
nove bambini e per altri quattro, inizio un este-
nuante braccio di ferro tra Shigeta, nel frattem-
po riparato all’estero, e le autorita thailandesi.

Dalla decisione finale dei giudici emergono detta-
gli di una vicenda sintomatica. Come 1" arruola-
mento" nel 2013 di nove donne che avrebbero do-
vuto portare avanti una gravidanza. Forse una pre-

monizione dei possibili cambiamenti riguardo la
tolleranza verso la maternita surrogata a favore di
stranieri. Non a caso il giapponese riusci appena in
tempo a chiedere I'affido legale dei bambini prima
del provvedimento di chiusura datato 30 giugno
2015 che consente ora di accedere alla maternita
surrogata ai soli thailandesi, nell'ambito parentale
ea certe condizioni. Da allora, 'uomo - che haal-
tri figli ottenuti con lo stesso sistema, in parte o-
spitati in Giappone e in parte in Cambogia - non
solo ha seguito puntigliosamente attraverso i suoi
legali le condizioni dei bambini ma ha predispo-
sto un'adeguata sistemazione nel suo Paese, oltre
ad avere avviato le pratiche per la cittadinanza.

Le autorita avrebbero potuto opporsi puntando
sul fatto che Shigeta é single, ma hanno scelto di
non farlo. Questo apre altri interrogativi su una
tolleranza che alla fine ¢ discriminatoria e sulle
maglie larghe del sistema legale thailandese che,
se ha chiuso le porte alla surrogata commercia-
le all'interno, poco ha fatto per impedire che
strutture e personale al centro di un'industria ad
alto profitto si trasferiscano all’estero. In Cam-
bogia, Nepal e India, prima della "stretta" degli
ultimi anni verso la surrogata in questi Paesi, e
ora nel vicino Laos, dove il regime comunista
consente la surrogata all'interno, purché con o-
vuli fecondati provenienti da fuori.
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Il presidente dell'Everton paga
il ricorso per il piccolo Alfie

reva che i genitori di Alfie E-
'vans, il bambino di 21 mesi
affetto da una gravissima

quanto misteriosa malattia, peril
quale martedi un giudice ha au-
torizzato la sospensione di tera-
pie e supporti vitali, non fossero
intenzionati a ricorrere contro il
tragico verdetto del giudice Hay-
den. Ma se il problema era eco-
nomico - Kate e Tom, appena
ventenni, sono di estrazione as-
sai umile - a risolverglielo ¢ in-
tervenuto ieri Bill Kenwright, at-
tore e produttore teatrale noto
come presidente dell'Everton, la
seconda squadra di calcio di Li-
verpool, citta degli Evans. La do-
nazione di Kenwright ha acceso
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una gara di solidarieta che ha
consentito di raccogliere 10mila
sterline (quasi 14mila euro). le-
1i intanto si sono espressi anche
i vescovi cattolici inglesi, ricor-
dando che sono i genitori «i pri-
mi giudici del miglior interesse
del loro figlio» e che questo pri-
mato pud essere disatteso solo se
«essi agiscono in modo irragio-
nevole». Ma mamma e papa E-
vans hanno solo chiesto di sape-
re qual & la malattia di Alfie e se
c'eunaltro ospedale che puo ten-
tare di trovare una terapia. Se il
ricorso venisse respinto, ad Alfie
sarebbe staccato il respiratore che
lo tiene in vita all’Alder Hey Chil-
dren Hospital di Liverpool.

Ddd, la malattia rara «assediata» dalle famiglie

to per quella malattia Ii non c'e solu-

zione, rassegnati» consigliavano ami-
ci e parenti a Fabrizio Spoleti. A suo ﬁglio e-
ra stata diagnosticata una malattia cosi rara
che c’eravoluto un anno per arrivare alla dia-
gnosi. «<Ma alla fine - si legge sul sito dell'as-
sociazione che I'ingegnere milanese ha poi
fondato insieme con alcuni amici, Progetto
DDD onlus - ho trovato un medico ameri-
cano che ha una figlia con la stessa malattia
e che dedica la sua vita alla ricerca scientifi-
ca su questa patologia». La Glomerulonefri-
te membrano proliferativa di tipo II, meglio
conosciuta come malattia a depositi densi,
Ddd, colpisce 2-3 persone ogni milione di a-

“ E inutile che tu vada a cercare in glro, tan-

bitanti. E il figlio di Spoleti & uno di questi.
Dunque che fare visto che non esiste una cu-
ra specifica? La soluzione é stata lungimiran-
te, e cioe «pagare lo stipendio» a una ricerca-
trice del Centro di ricerche cliniche per le ma-
lattie rare di Ranica, una delle sedi bergama-
sche dell'Istituto Mario Negri di Milano. Ros-
sella Piras, dopo aver trascorso nel 2013 sei
mesi nel laboratorio del professor Richard
Smith nello Iowa, uno dei pochissimi al mon-
do che studia la malattia, si & dedicata a tem-
po pieno a indagare la Ddd. «Un banale mal
di gola, un’otite, una tosse trascurata possono
far "impazzire" il sistema immunitario - spie-
ga Piras - che attacca i glomeruli dei reni, i
piccoli filtri che depurano il sangue, creando
dei depositi renali che ne impediscono il cor-
retto funzionamento e che nel tempo causa-

no insufficienza renale e la necessita della dia-
lisi. Un campo difficile nel quale muoversi,
per questo & molto importante per noi ricer-
catori sentire il supporto dell'associazione».
E il convegno che Progetto DDD ha organiz-
zato sabato a Villa Camozzi, a Ranica, al qua-
le parteciperanno ricercatori, pazienti e medi-
di, si colloca proprio in questa scia di sostegno
reciproco. Levento si svolge qualche giorno
prima della Giornata mondiale della malattie
rare del 28 febbraio che quest'anno avra co-
me slogan «Mostra che i sei, al fianco di chi
¢ raro». Perché i pazienti hanno bisogno dei
ricercatori, ma anche chi fa ricerca ha bisogno
della partecipazione dei malati per far si che i
risultati per la «comunita dei rari» siano sem-
pre pili significativi.
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Ce un segreto nelle «vite di scarto»

amorte ei funerali della piccola Bea-
trice Naso, la bambina piemontese
di 8 anni affetta da una rarissima ma-
lattia che ne ha irrigidito I'intero cor-
po, hanno commosso nei giorni scor-
si tutto il Paese, una mobilitazione di affetti
difficile da riscontrare ma quasi certamen-
te effetto di un racconto finalmente parte-
cipe e sincero un po’ di tutti i media. Co-
noscere la storia di Bea ci ha anche per-
messo di conoscere il piccolo mondo che
si era creato attorno a una bambina forte e

Marzia

«Ho capovolto il male»
1 Gragella el

iano piano la mia malattia mi sta togliendo
« tutto, ma nel dare una mano agli altri pazienti

e alle mamme, trovo la forza per andare a-
vanti». Marzia Camera, 42 anni, & una biologa nu-
trizionista di Alessandria. Sette anni fa, dopo un lun-
go periodo trascorso alla ricerca della causa dei di-
versi problemi di salute che via via si facevano sem-
pre pit seri alla fine arriva alla diagnosi: la malattia
rara di cui e affetta, indicata con 'acronimo «Melas»,
eun'Encefalomiopatia ad acidosi lattica con ictus ri-
correnti. «Ho scoperto di avere questa patologia per
cui le cellule si ossidano facilmente - racconta -. Ho
cercato in qualche modo di crea-
re una dieta pit ricca possibile di
antiossidanti. Quindi mi sono
messa a studiare alimento per a-
limento le proprieta antiossi-
danti, in modo tale da integrarle
nella mia alimentazione quoti-
diana. E ho visto che questo mi
ha dato dei buoni risultati». In-
tanto cerca qualche informazio-
ne in piu sul Web e prende con-
tatti con 'associazione Mitocon, che si occupa di
malattie mitocondriali e da supporto a pazienti e fa-
miliari. «Ero nel panico, nello stesso Ospedale Be-
sta di Milano dove mi hanno fatto la diagnosi, c'¢
solo un medico che tratta queste patologie. Mitocon
'mi hainvitato al primo convegno come paziente. Poi
mi hanno chiesto di diventare responsabile dei pa-
zienti adulti, all'inizio non moltissimi. Abbiamo
creato cosi un gruppo sui social e ho messo a di-
sposizione le mie competenze». Per capire quali a-
limenti vengano assimilati o come eliminare quelli
che non si digeriscono Marzia mette a punto persi-
No un test genetico specifico per i malati mitocon-
driali. «All'inizio avevo un po’ paura, perché entri
acontatto con una realta che spaventa, pensi al tuo
futuro... Poi ho capito che posso essere da stimo-
lo agli altri: ancora sto in piedi, ancora lavoro, an-
cora ho una vita "normale". Percepisco che que-
sto da forza agli altri e cerco di trasmetterlo a tut-
te le persone che sono malate. D'altro canto, il fat-
to che le persone mi chiedano una mano e che io
possa fare anche solo una millesima parte per lo-
ro mi da forza. E mi fa stare bene».

Roberta

Za (1mer1

generosa (definita con un’espressione sgra-
devole «di pietra» per via degli effetti terri-
bili della malattia) eppure fragilissima: I'ar-
chitrave che sorreggeva un intero edificio
di solidarieta, impegno, attenzione, di ca-
pacita di comunicare la forza della deb
lezza, di bucare la pietra di tanti cuori,
differenza se non il pregiudizio di chi con-
sidera vite come la sua rinunciabili, da se-
lezionare prima che nascano, pesi, non so-
lo economici. Bea - e i tanti disabili come
lei - invece ci insegnano che & a questa te-

Lorenzo

La fine di Bea, la bimba
affetta da una malattia
rarissima, ha emozionato
il Paese e fatto conoscere
la forza fragile dei disabili
capaci di cambiare gli altri

«] miei limiti non mi fermano, oggi faccio cinema»

nacia inerme che si affida la speranza di u-
na societa alla quale il pragmatismo effi-
cientista e cinico del nostro tempo sta to-
gliendo il respiro indispensabile di cio che
¢ pilt umano: la consapevolezza del nostro
limite, e insieme la forza di superarlo in-
sieme. Se siamo una comunita civile e non
solo una combinazione faticosa di indivi-
dualita in competizione lo dobbiamo an-
che alla presenza di queste persone che
guardano il mondo da un letto, da una
carrozzina, da un centro specializzato, e

di Emanuela Genovese

stacoli fuori e dentro di noi.

A 26 anni Lorenzo Pisano ha

gia girato sette cortometrag-
gi, vincendo premi e riconosci-
menti. Convive, da quando é na-
to, con una malattia
rara, la distrofia di Du-
chenne eppure «i miei
ostacoli sono eviden-
ti - spiega - maanche
chi cammina o corre
puo avere un limite ta-
le che impedisce di
compiere qualcosa di
grande nella vita. Tut-
tele difficolta possono
essere superate. L'importante &
accettarle e affrontarle». Laurea-
to con il massimo dei voti in Be-
ni culturali presso I'Universita di
Siena e diplomato alla scuola
Storiedicinema di Francesco Fa-
laschi, Lorenzo ha scoperto la

Lorenzo Pisano

sua vocazione professionale al-
I'universita: «Era il 2010 e un mio
amico regista mi ha invitato a
scrivere un testo per il concorso
"Diversi ma uguali” indetto dal-
la Provincia di Grosseto. Lo ab-
biamo intitolato Technology is not
enough. Abbiamo vin-
to il primo premio.
Realizzando il film ho
scoperto la passione
di scrivere sceneggia-
ture e che i miei lavo-
11 coglievano i gusti
degli altri. Lamia con-
dizione fisica mi ha
regalato una prospet-
tiva diversa e ho im-
parato ad accettarla grazie a tan-
ti amici. Oltre a mia madre (che
mi ha incoraggiato a scegliere il
mio percorso universitario, no-
nostante fossi preoccupato per
gli sbocchi professionali) voglio
citare Dario, I'obiettore di co-

Gianni

scienza conosciuto durante I'ul-
timo anno delle medie. Mi ha
aiutato a capire che dovevo met-
tere in secondo piano la miama-
lattia, facendomi notare quando
sbagliavo. Ho compreso che la
vita non condanna nessuno, si
Ppuo vivere una condizione pilt
sfortunata, ma ognuno di noi
puod trovare la forza per supera-
re i propri limiti».

E cosi nel 2016 & arrivata 'e-
sperienza della regia di Una bel-
lissima bugia, interpretato da
due attori professionisti, Paolo
Sassanelli e Beniamino Marco-
ne, che &, a oggi, il suo corto-
metraggio piu premiato. Tra
due settimane Lorenzo tornera
sul set: girera a Grosseto Tutti i
nostri ieri (il titolo & tratto dal
Macbeth) una storia d’amore
interpretata da Beniamino Fal-
cone e Barbara Giordano.
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che parlano a volte solo attraverso chi gli
& accanto. Ecco: davanti al feretro di Bea,
alle toccanti parole del papa e a quelle in-
tense del vescovo Nosiglia abbiamo pen-
sato che & pericoloso abituarsi a com-
muoverci solo quando queste vite «di scar-
to» si sono spente. Per questo oggi vi in-
vitiamo a immedesimarvi nella storia di
cinque disabili con patologie diverse da
quella della piccola Beatrice ma che stan-
no costruendo con una forza che ci con-
tagia un mondo migliore per tutti. (FO.)

Paolo

«Sla? La batto in cucina»

di Roberto Cc tti

vendo la Sla? Paolo Palumbo, 20 anni oristanese,

continua a dichiararlo sui social media dove ha
raccolto attorno a sé un buon numero di persone che
condividono la sua stessa idea.
Era il 2015 quando aveva presentato domanda per
partecipare alla selezione per essere ammesso alla
Scuola internazionale di Cucina italiana di Gualtiero
Marchesi, ma un problema al braccio lo aveva bloc-
cato. Successivi controlli invece hanno mostrato che
il giovanissimo Paolo, aveva 17 anni, era affetto da Sla.
Lamalattia ha di fatto bloccato gli
arti superiori ma Paolo non si & ’
perso d'animo anzi, grazie al fra-
tello Rosario, ha continuato a col-
tivare la sua passione per la cuci-
na. Lancia sui social I'hashtag #io-
stoconpaolo dando cosi vita a un
contest sul web, al quale hanno
partecipato persone comuni, del
mondo dello spettacolo e della po-
litica, compreso |'ex presidente de-
gli Stati Uniti Barack Obama, di passaggio a Milano
nello scorso maggio, alleato anche lui nella battaglia
di Paolo contro la Sla, che poi ha voluto conoscere.
Grazie alla collaborazione del fratello Rosario, Paolo
pensaallericette e le realizza. Riesce a coinvolgere nel-
le sue attivita anche uno chef stellato come il car-
lofortino Luigi Pomata, con il quale scrive un libro di
ricette Sapori a colori: si tratta di ricette semplici per per-
sone che hanno problemi di deglutizione, disfalgia o
alimentati con le sonde, per aiutare i familiari a cuci-
nare, a omogeneizzare e a somministrare il cibo oral-
mente o tramite sonda il piatto.
La tenacia tipica dei sardi e la grinta di un giovane
emergono in tutta la loro forza nelle mille occa-
sioni possibili. «<Non mi ferma nessuno, nella vita
niente & impossibile», & uno dei suoi mantra: é suf-
ficiente andare sulla rete per capire di cosa sia ca-
pace Paolo. E riuscito anche a produrre un brano
con i principali artisti sardi; cosa molto problema-
tica. Numerose le persone che sostengono I'impe-
gno di un giovane che sprigiona voglia di vivere no-
nostante la Sla: un bell’esempio anche per chi, sa-
no, & pronto a lamentarsi per piccole cose.
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chi I'ha detto che non si possa fare lo chef pur a-

Paolo Palumbo

«Con la tecnologia apro strade inesplorate per tutti»

on arrendersi mai,
« combattere sem-
pre». E il messag-
gio che Fabio Gorrasi,
papadiRoberta, 8 anni in
marzo, affetta daSma, I'a-

do serve supportarla e fles-
sibile per ricevere un ab-
braccio, questa sorta di e-
soscheletro & stato perfe-
zionato in cinque anni e
potrebbe aiutare altri

bambini se si
riuscisse a tro-
vare un‘azien-

trofia muscolare spinale,
lancia a chi si trova ad af-
frontare una situazione

difficile comelasua.«Mia  da per com-
figlia e solare, amalavita, mercializzarlo.
¢ intelligente e brava a  «Miafiglia oggi
scuola - racconta . Cre-  si muove con
do di averle trasmesso u-  una carrozzina

4x4 chele con-
sente di spo-
starsi con i fra-

naserenitadi fondo chela
aiuta a superare le diffi-
colta quotidiane con il

Roberta Gorrasi

sorriso: da togliere il tap-
PO a una penna a colora-
re un disegno». Per lei
questo padre ingegnoso
harealizzato un tutore che
la sostiene nella posizio-
ne in piedi. Rigido quan-

10

telli su qualsiasi terreno -
splega Fabio -. Le nostre
giornate sono un po’ com-
plicate perché io e mia
moglie Lucia, insegnante,
dobbiamo fare i turni per
seguire i ragazzi e ac-

JIOCOOMdIL

compagnarli alle attivita
pomeridiane». Roberta
prende lezioni di ingle-
se e fa fisioterapia.

La famiglia Gorrasi vive in
campagna a Grottaglie, in
provincia  di
Taranto. Oltre
aRoberta ci so-
no Silvana, 12
anni, che & un
po’una "mam-
mina", Cosi-
mo, 10, com-
pagno di gio-
chi con cui la
competizione
si fa sentire, e Francesco
Maria, I'ultimo arrivato,
che ha nove mesi ed € su-
percoccolato.

La forza per reagire ai pro-
blemi che la malattia por-
ta in casa Fabio I'ha tro-

IhlyMMIAXOCOWMIOYMIQ)

vata nella famiglia. Ma an-
che nel gruppo dove e im-
piegato come operaio spe-
cializzato, con un datore
di lavoro che si & sempre
dimostrato comprensivo
di fronte alle necessita do-
vute alle condizioni di Ro-
berta. A sostenerlo anche
gli amici, capaci di azze-
rare ansie e preoccupa-
zioni. E la Federazione i-
taliana malattie rare, U-
niamo. Adesso la speran-
za per dare uno stop a
questa patologia degene-
rativa che toglie energia e
per migliorare le condi-
zioni dei malati ¢ in un
nuovo farmaco. Perché la
battaglia di papa Fabio
continua.

Giovanna Sciacchitano
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«Da anni sposo e padre che "dorme" ma ci sostiene»

Gianni, il marito Anna Miche-
1i, si trova in stato di veglianon
responsiva dopo un arresto car-
diaco. «Un evento improwviso che

Saranno 11 anni il 3 maggio che

puod fare & farsi compagnia».

Cosi il reparto dell'istituto dove
Gianni vive « diventata la nostra
seconda casa - racconta Anna -.
Durante gli eventi eccezionali del-
la vita subentra una forza inim-

strazione di come I'amicizia sia u-
nadelle chlav1 per non sentirsi so-
1i. E poi c'é ppunto, la famiglia:
«In questi dieci anni abbiamo fe-
steggiato qui, in questa struttura,

ha sconvolto la mia vita e quella
della mia famiglia», dice oggi la
donna. Originaria di Lecco, Anna
racconta questa esperienza che'ha
«scorticata viva, rendendola «u-
na mendicante, ma se ti abban-
doni il Signore ti riconduce. Fail'e-
sperienza della potenza della fa-
miglia, del legame tra figli e geni-
tori, dell'abbraccio stretto dei figli,
degli amici dei figli». Una comu-
nita dunque che si & stretta attor-

maginabile che fa af-
frontare tutto». Gian-
ni non & uno "scarto”,
dunque, ma parte di u-
na comunita: «Nel re-
parto si e creata una
nuova famiglia con gli
altri parenti. Si beve in-
sieme un caffe, una
tazza di the, si festeg-
giano compleanni, ri-

il nostro quarantesimo e poi il
quarantacinquesimo an-
niversario di nozze con
la partecipazione di pa-
renti e moltissimi amici.
A ottobre del 2015 c'¢
stata la celebrazione del
matrimonio di nostro fi-
glio Martino nella chie-
sa dell'istituto, con la
presenza di Gianni in
carrozzina. Abbiamo ce-

. %
Anna, moglie di Gianni

no a Gianni «che & vivo - ci tiene
apuntualizzare Anna - ed & un ri-
chiamo costante al fatto che la vi-
taappartieni aun Altro chela con-
duce. To mi sento "custode" di mio
marito e di una vita che & anche
la mia vita. L'unica cosa che si

correnze, si condivide il dolore che
non ¢ mai sopito, le ansie, le a-
spettative, il quotidiano». Anna ha
creato cosi un gruppo di donne
che si sostiene vicendevolmente:
hanno in comune la condizione
dei propri mariti e sono la dimo-

lebrato, condividendola, la vita.
nipoti lo vengono a trovare, lo sa-
lutano, lo_accarezzano. Lui c'¢, &
presente. E il loro nonno. Il loro
nonno che dorme».

Francesca Lozito
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