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«One of us»
a Parigi il lancio
del Manifesto

61S

vita@avvenire.it

per PEuropa

La Federazione europea «One of us», fondata da Carlo
Casini, riunira le sue 40 associazioni di 19 Paesi Ue a Pa-
rigi il 23 febbraio. Il terzo Forum della Federazione lan-
cera la «Piattaforma culturale di One of Us» con un con-
gresso che presentera il Manifesto «per un’Europa fe-
dele alla dignita umana» scritto dal filosofo francese

Remi Brague,

ni Bandi

genetista D

torni a riconoscere piena dignita all'uomo in ogni fase
della sua vita. Per I'ltalia saranno presenti Marina Casi-
, presidente del Movimento per la Vita italia-
no, con il segretario generale Giuseppe Grande, oltre al

Coviello,

pre-

ce. Centocinquanta intellettuali da tutta Europa si in-
i Ifutt ffinché

de Fran: tina Morresi,

sidente del comitato Difendiamo i nostri figli, ad Assun-

p

Elisabetta Pittino

del Comitato nazi p
Bioetica, e allo psicologo Gino Soldera.

Questi 10 anni senza Eluana

Fatti, sentenze, leggi: cosi una vicenda drammatica ba segnato il modo di affrontare 0ggi i nodi del fine vita

GIAN LUIGI GIGLI

abato 9 saranno passati dieci
S anni esatti da quando la con-

clusione della vicenda umana
diEluana Englaro lacerolacittadi U-
dine, I'opinione pubblica nazionale
e le stesse istituzioni. Per la prima
volta in Italia una grave disabile ve-
niva lasciata morire per denutrizio-
ne e disidratazione con la collabo-
razione di strutture che avrebbero
dovuto essere votate alla cura. Si
concludeva cosi un lungo iter, pro-
mosso dal padre-tutore, per porre fi-
ne a una condizione di vita miste-
riosa che non corrispondeva piti al-
I'immagine di vitalita che egli ser-
bava nel cuore. La decisione, clini-
camente assurda, di non passare du-
rante 17 lunghi anni dalla fase tran-
sitoria della nutrizione col sondino
nasogastrico a quella attraverso la
Peg, tipica delle condizioni dilungo
periodo, testimoniava il rifiuto pre-
coce di una condizione giudicata
priva di insufficiente dignita.
Dopo numerosi processi, nel luglio
2007 la Cassazione riconobbe il di-
ritto al rifiuto dei sostegni vitali nel-
la sola condizione di stato vegetati-
vo permanente, purché fossero cer-
telavolonta di chirifiutavale cure e
I'irreversibilita dello stato vegetativo.
La Corte d’Assise di Milano ritenne
che I'una e I'altra condizione fosse-
roacclarate. Per quanto riguardal'ir-
reversibilita dello stato vegetativo,
in sé indimostrabile, i magistrati non
chiesero verifiche, malgrado qual-
che dubbio diagnostico: infatti, nel-
la cartella clinica risulta annotato
che in rare occasioni Eluana aveva
chiamato la mamma o eseguito or-
dini semplici, segni questi incom-
patibili con lo stato vegetativo. Illu-
stri neurologi chiesero che fossero
eseguiti pitt approfonditi accerta-
menti con le nuove tecniche di va-
lutazione dello stato di coscienza,
ma ogni richiesta fu respinta. A cau-
sa dell'opposizione delle strutture
sanitarie lombarde, Eluana fu por-
tataa Udine perla disponibilita del
Consiglio d’amministrazione de
"La Quiete", struttura di ricovero
sotto il controllo dell’amministra-
zione comunale.
Per aggirare I'atto d’indirizzo del-
T'allora ministro del Welfare Mauri-
zio Sacconi, che vietava la procedu-
ra nelle strutture del Servizio sani-
tario nazionale, la Quiete cedette al-
cune stanze a un’associazione co-
stituitasi il giorno prima, realizzan-
do una area extraterritoriale ri-
spetto allasanitaregionale. Nel frat-
tempo si consumava a Roma uno
strappo istituzionale trail Governo
Berlusconi, intervenuto con un de-
creto, e il presidente Napolitano,
che non lo firmo. E il 9 febbraio E-
luana mori.
Negli anni successivi poco & man-
cato al varo di una legge sul fine vi-

SINTOMI DI FELICITA

tarispettosa dei valori antropologi-
ciin gioco, ma la partita si & riaper-
tanellascorsalegislatura. Un picco-
lo gruppo di parlamentari dell’op-
posizione & riuscito solo a rallenta-
re il provvedimento e a mitigare un
testo che riconosce il principio del-
lavita come bene disponibile, asso-
lutizzando I'autodeterminazione. O-
gni cittadino dunque, o chi legal-
mentelo rappresenta, ha diritto ari-
fiutare non solo le cure ma anche

11 piano inclinato
dalla fine per
disidratazione della
giovane lecchese
al disegno di legge
sull’eutanasia
ora in discussione
in Parlamento

nutrizione e idratazione della quale
ogni uomo, sano o malato, ha biso-
gno per restare in vita. Non solo: ha
diritto a farlo in qualunque ospeda-
le, senza possibilita di obiezione di

coscienza del singolo medico e di
strutture sanitarie (ad esempio,
quelle cattoliche) che adottino altri
codici etici. La legge 219 ¢ stata ap-
provata a Natale 2017 quale ultimo
atto diuna Camera prossima ascio-
gliersi, quasi fosse il problema piltt

urgente del Paese. Intanto il caso Fa-
bo-Cappato & arrivato sulla soglia
della sentenza ma la Corte di Assise
di Milano rinviando gli atti del pro-
cesso alla Corte costituzionale ha af-
fermato che la legge 219 ha intro-
dotto il diritto al suicidio da rinun-
cia alle cure o ai sostegni vitali, le-
galizzando cosi nei fattil""eutanasia
indiretta omissiva" pur senza rico-
noscere il diritto alla scelta delle mo-
dalita di suicidio. Dal canto suo con

VERSO LA GIORNATA MONDIALE

I'ordinanza 207 del 16 novembre la
Corte costituzionale ha invitato il
Parlamento a legiferare nuovamen-
te sul fine vita entro il 24 settembre
2019 per evitare che siala stessa Cor-
te a modificare con interventi sop-
pressivil'articolo 580 del Codice Pe-
nale che sanzional'aiuto al suicidio.
Dieci anni dopo la morte di Eluana,
¢ in discussione in Parlamento il
progetto dilegge per lalegalizzazio-
ne dell’eutanasia. I mutamenti do-
polamorte della giovane donnalec-
chese sono stati profondi. Insieme
alla vocazione delle strutture sani-
tarie, rischia di essere sovvertita la
natura stessa della professione me-
dica. Soprattutto, si e attenuatalare-
sistenza delle coscienze e del tessu-
to sociale verso I'affermazione i-
deologica della volonta di potenza
dell’'uomo sulla vita. Non sara pos-
sibile costruire una societa piti u-
mana senza riesaminare critica-
mente quel che & accaduto lungo la

"via italiana all’eutanasia”.
professore di Neurologia
Universita di Udine
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«Accanto al malato senza fare calcoli
Ospitalita e cura, lo stile di sempre»

PAOLO VIANA

merge un link tra la Giornata mon-
E diale del malato, che si celebra lunedi

11, eil discorso con cui il Papa ha ac-
colto i religiosi Fatebenefratelli al termine
del loro 69° capitolo generale che ha con-
fermato fra Jesus Etayo alla guida dell'ordi-
ne ospedaliero. Il messaggio pontificio per
la Giornata si conclude con I'esortazione a
«tutti, a vari livelli, a promuovere la cultura
della gratuita e del dono, indispensabile per
superare la cultura del profitto e dello scar-
to. Le istituzioni sanitarie cattoliche non do-
vrebbero cadere nell’aziendalismo, ma sal-
vaguardare la cura della persona pili che il
guadagno». Francesco ha usato lo stesso re-
gistro nel discorso ai religiosi, invitandoli a
«non fare dell'ordine un esercito chiuso, u-
nariserva chiusa. Dialogate, dibattete e pro-
gettate insieme, a partire dalle vostre radici,
il presente e il futuro della vostra vita e mis-

Le consegne del Papa alla sanita
cattolica nel Messaggio per
I'appuntamento dell'11 febbraio
e nel discorso ai Fatebenefratelli
Parla il superiore fra Massimo Villa

sione, ascoltando sempre la voce di tanti ma-
lati e delle persone che hanno bisogno di
voi, come fece san Giovanni di Dio: un uo-
mo appassionato di Dio e compassionevo-
le verso il malato e il povero».

«Il Papa - commenta fra Massimo Villa, su-
periore della provincia Lombardo-Veneta —
ci ammonisce a far riemergere quotidiana-
mente, attraverso il discernimento, lanostra
storia e il nostro carisma, a vivere il momento
attuale con la passione che deve caratteriz-
zare la vita consacrata e che nel nostro caso
porta ad amare quel fratello che ¢ rappre-
sentato dal malato come dai nostri collabo-

Mettiamoci in gioco. E la grana diventa opportunita

ratori. E chi sprona a rendere fecondo il ca-
risma dell'ospitalita e della cura, affrontan-
do le nuove sfide che si presentano. E I'in-
tendimento con cui abbiamo lanciato la
Scuola dell'Ospitalita, inserita negli Statuti
dell'ordine. E un'iniziativa di formazione
permanente nella quale camminano insie-
me religiosi e collaboratori laici - che stan-
1o acquisendo sempre maggiori responsa-
bilita nelle strutture — perché vogliamo af-
fidare loro il compito di animare le opere
anche su un piano carismatico. Ma so-
prattutto vogliamo che sappiano inter-
pretare la loro professione alla luce della
missione dell’ordine. Lavoriamo affinché
icollaboratoriincarnino profondamente i
valori cristiani e quelli dell’ordine, perché
possano lavorare bene a fianco dei religio-
si e aiutarli, laddove questi non possono es-
sere presenti, in modo da far brillare il ca-
risma dell’ospitalitar.

> ~L'analisi

MARCELLO PALMIERI

CAMERE SPINTE
OLIRE IL LIMITE

Radicali ci provavano da trent'anni,
Ima nessuna legislatura - e ne sono

passate di ogni segno politico - aveva
osato tanto. Ora a spingere il Parlamento a
considerate soluzioni impensabili é la Corte
costituzionale, che in ottobre ha invitato le
Camere a modificare le vigenti norme sul
finevita in senso pit "aperturista". Musica
per le orecchie dell’Associazione radicale
Luca Coscioni, che attendeva la
calendarizzazione della propria proposta
di legge - sottoscritta da circa 130mila
firme - preordinata a rendere la "morte a
richiesta" non solo un diritto del paziente
che la chiede ma anche un obbligo del
medico cui viene chiesta. Per i giudici
costituzionali lattuale assetto del fine vita
lascia vuoti di tutela. Di qui linvito al
Parlamento perché intervenga sulla recente
legge 219, quella in tema di «consenso
informato e disposizioni anticipate di
trattamento», entro il 24 settembre, quando
la Corte—di nuovo riunita in udienza
pubblica—valutera il testo normativo che
allora trovera in vigore. Oggi la norma sulle
Dat (ma, per la verita, ben prima gia la
Costituzione) consentono al paziente di
poter esigere in ogni momento la
sospensione delle cure ma non di

dere atti di finalizzatia

provocare la morte. Anzi: precisa la norma
che il malato «non puo esigere trattamenti
sanitari contrari a norme di legge, alla
deontologia professionale o alle buone
pratiche clinico-assistenziali», chiarendo
pure che «a fronte di tali richieste, il medico
non ha obblighi professionali».
Va invece ben oltre la proposta di legge
radicale, laddove scrimina completamente
il medico che abbia ucciso su richiesta un
paziente maggiorenne, capace di intendere
evolere, purché questultimo sia «affetto da
una malattia produttiva di gravi sofferenze,
inguaribile o con prognosi infausta
inferiore a diciotto mesi». La norma
vorrebbe anche punire il sanitario che si
rifiuta di provocare la morte non solo sotto
il profilo «penale o civile ravvisabile nei
fatti» maanche «al risarcimento del danno,
morale e materiale, provocato dal suo
comportamento. «Danno» che, nello
scenario della proposta di legge,
deriverebbe dall'aver tenuto in vita una
persona contro la sua volonta. Allo stesso
modo, riprendendo sostanzialmente il
meccanismo delle Dat, la legge prevede poi
che larichiesta di eutanasia possa essere
affidata per iscritto al proprio testamento
biologico. Aprendo cost ulteriori problemi,
concreti prima ancora che etici. Una cosa e
certa: secoli di scienza medica hanno
vietato al sanitario di provocare la morte
del suo assistito, anche su sua istanza,
concetto ribadito dal Codice deontologico
del 2014. Contemporaneamente, il nostro
Codice penale— anche qui facendo propria
una sensibilita cristallizzata dai secoli -
punisce sia l'omicidio del consenziente sia
laiuto nel suicidio. Quello che la Consulta
sembra chiedere, dunque, e un
capovolgimento della prospettiva, umana
prima ancora che giuridica. Quella che il
potere legislativo - eletto dai cittadini e
massima espressione dello Stato
democratico - mai aveva voluto
considerare.

ILCASO

Vincent Lambert, nuova «condanna» e ricorso
Gli specialisti denunciano: perizia inadeguata

MARCO VOLERI

dele non sopporta il disor-
Adine. Sua figlia Lucia, quat-

tro anni, semina quasi ogni
giorno per casabambole, libri, pal-
le colorate e molti altri giochi. La
mamma decide allora di inge-
gnarsi per trovare una soluzione al
disordine: colora insieme alei scaf-
fali dilegno doveriporre i peluches,
compra una cassapanca-conteni-
tore in legno tutta rosa dove siste-
mare le bambole della bimba. E
ancora, si procura alcuni cestini di
plastica, dove mettere le costru-
zioni colorate che ad Adele piac-
ciono molto.
Mala situazione non cambia: una
sera, tornata a casa dal lavoro, Lu-
cia trova molti giochi sparsi per la
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casa. La mattina seguente, sfian-
cata dal dover raccogliere cose per
terra, decide di proporre un bel
gioco allabambina: chi mette a po-
sto per primo dieci giocattoli vin-
ce un bel giro sulle giostre. Chi ha
vinto secondo voi? Dopo qualche
decina di minuti la cameretta di
Lucia era magicamente ordinata.

Nella vita di tutti i giorni ci capita-
no spesso momenti e situazioni
noiose, se non proprio sgradevoli.
Quando poi si sommano capar-
biamente - come si fossero accor-
date tra loro —, le nostre giornate
diventano pesanti, avolte quasiin-
sopportabili. Proprio come entra-
re in una stanza piena di giochi,
dove letteralmente non si riesce a
camminare per aprire la finestra e
respirare un po’ di aria fresca.

IhlyMMIAXOSOWMIOWNIQ)

Quante volte mettiamo le cose sco-
mode dellanostra vita da una par-
te, accatastate, dicendoci "prima
opoilemettoaposto"? Eunpo’ co-
me un’equazione: se non sempli-
fichi, man mano che vai avanti con
I'esercizio ti ritrovi la riga di sotto
piena di numeri sgraziati e, in fon-
do, numeri enormi e irrisolvibili.
Mettersi in gioco & dunque com-
petere con se stessi. Comporta un
rischio, come tutti i giochi: quello
di perdere. Ma, mentre nella se-
mantica della guerra-ad esempio
~ilrischio indica pericolo, in quel-
la del gioco puo assumere il senso
diunaopportunita. In questo sen-
50, glocare ci aiuta a guarire da pic-
coli malesseri accatastati in qual-
che stanza del nostro cuore.

© APRODUZONE RISERUATA

emplici cure dovute a un paziente con un

pesante handicap, oppure un caso di «osti-

nazione irragionevole» a livello terapeutico
che puo giustificare persino un arresto dell'idra-
tazione e dell'alimentazione? In una successione
drammatica di colpi di scena, prosegue il braccio
di ferro sulla sorte di Vincent Lambert, 42 anni, il
paziente tetraplegico e in stato di coscienza mini-
ma ricoverato a Reims, divenuto il simbolo di tut-
ti i disabili i cui diritti sono messi in discussione
dalle nuove norme sul fine vita introdotte in Fran-
cia. Il Tribunale amministrativo di Chalons-en-
Champagne ha giudicato legittima la possibilita
di privare il paziente d'idratazione e alimentazio-

istite, nonc un c pio divoci per
le quali Vincent respirando autonomamente e a-
vendo mostrato segni di reazione agli stimoli non
vatoccato. I legali dei genitori del paziente hanno
annunciato ricorso al Consiglio di Stato, con'au-
tomatica sospensione del verdetto. Maaccantoal-
labattaglia legale, anche il mondo medico si mo-

stra sempre piil
pronto a difendere i
diritti dell'ex infer-
miere vittima di un
incidente stradale, af-
fiancando cos I'im-
pegno del comitato
di sostegno, capace di raccogliere gia 110mila fir-
me per chiedere fral'altro il trasferimento di Vin-
vent in un centro specializzato di riabilitazione.
1120 gennaio 55 specialisti avevano denunciato la
perizia medica condotta per conto del Tribunale,
basata su un'osservazione serale di un'ora e di
un'altra mattutina di un'ora e mezza. Gli speciali-
sti hanno denunciato tempi d'osservazione in-
sufficienti e l'esclusiva presenza di osservatori e-
stranei, impedendo cosl «un'’ fera sti -
te e benevola che possa permettere al paziente di
avere fiducia».

Vincent Lambert

Daniele Zappala
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Spegnere volontariamente la vita nel suo shocciare é, in ogni caso, un tradimento della nostra
vocazione, oltre che del patto che lega tra loro le generazioni, patto che consente di guardare avanti
con speranza. Dove c’é vita, ¢'é speranza! Ma se la vita stessa viene violata nel suo sorgere, cio che
rimane non é pitl 'accoglienza grata e stupita del dono, bensi un freddo calcolo di quanto abbiamo e
di cio di cui possiamo disporre. Allora anche la vita si riduce a bene di consumo, da usare e gettare,
per noi stessi e per gli altri. Come é drammatica questa visione, purtroppo diffusa e radicata,
presentata anche come un diritto umano, e quante sofferenze causa ai pitt deboli dei nostri fratelli!
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Stati vegetativi, cosa sappiamo 0ggi

Tra «minima coscienza» e revisione delle diagnosi, le nuove conoscenze scientifiche stanno cambiando la considerazione e la cura dei pazienti

GRAZIELLA MELINA

diecianni dalla vicenda
Adrammatica di Eluana

Englaro, la ricerca sugli
stati vegetativi e di minima co-
scienza ha fatto senz'altro pas-
si avanti: sono aumentate le
conoscenze scientifiche, sono
migliorate le diagnosi, sono
cresciute le possibilita di mi-
glioramento. Le nuove linee di
ricerca, che puntano di piti sul
coinvolgimento dei familiari
nel percorso di cura, hanno
perd bisogno di essere soste-
nute per non rischiare di do-
versi fermare. «Oggi c'e¢ una
maggiore consapevole delle
diverse caratteristiche dei pa-
zienti, e questo si & ottenuto
perché si sono standardizzati
i livelli di valutazione — pre-
mette Matilde Leonardi, di-
rettore del Centro ricerche sul
coma dell'Istituto neurologi-
co Bestadi Milano-. La possi-
bilita di miglioramento dia-
gnostico multidisciplinare, i-
noltre, ha fatto si che ci siano
sempre meno "stati vegetati-
vi": abbiamo imparato che
quel 40% di diagnosi sbaglia-
te era legato a un'imprecisio-
ne diagnostica, dovutaa man-
canza di strumenti. Nell'am-
bito del nostro progetto, noi
abbiamo cambiato diagnosial
36% dei pazienti. Nello stesso
tempo - sottolinea Leonardi—
,insieme ad altri centri a livel-
lo internazionale stiamo lavo-
rando anche sui trattamenti
terapeutici. E un approccio
che 10 anni fa sembrava im-
possibile. Abbiamo anche
svolto indagini epidemiologi-
che importanti. La ricerca de-
Ve perd proseguire, nonsi pos-
sono aspettare casi tragici».
Per quanto riguarda gli stati
vegetativi e di minima co-
scienza, «la ricerca sta sicura-
mente cercando di ottenere
chiarimenti rispetto alle scar-
se conoscenze finora disponi-
bili - rimarca Rita Formisano,
direttore dell’Unita neuroria-
bilitazione e post-coma della
Fondazione Santa Lucia di Ro-
ma -. Gli sforzi maggiori ri-
guardano la possibilita di uti-
lizzare un linguaggio comune
a livello internazionale. Stia-
mo cercando di validare linee
guida globali che possano det-
tare i livelli minimi assisten-
ziali insieme ai protocolli dia-
gnostici e terapeutici di questi
pazienti». Un nuovo progetto
riguarda poi la possibilita di
disporre di uno strumento di
valutazione del dolore nei pa-
zienti con disordine di co-
scienza. «Nella mia esperien-

TESTIMONI

za clinica di oltre 35 anni in
questo campo - aggiunge For-
misano - posso dire che rico-
nosciamo quando un pazien-
te in stato vegetativo ha pro-
babilmente un'infezione alla
vescica dalla mimica facciale.
Noi stiamo proponendo una
scala revisionata che non
prenda in considerazione lo
stimolo dolorifico standard
ma uno stimolo personalizza-
ton. Altro studio riguarda poiil
coinvolgimento dei familiari.

IL FATTO

«Se provi a verificare la re-
sponsivita di un paziente sen-
za uno stimolo significativo
della presenza o della voce di
unsuo caro - spiega—puoiot-
tenere punteggi molto diver-
si». Nel frattempo, si ricorre
con sempre maggiore preci-
sione alla «risonanza magne-
tica funzionale, oltre che ai po-
tenziali evento-correlati, che
sono elettroencefalogrammi
con stimoli emozionalmente
significativi, dove sivaavede-

| vescovi svizze
tra sui

no a distinguo

i «cattivi» e «<buoni»

Non si pud distinguere tra un sui

E il messaggio in difesa della vita e contro il sici

icidio "cattivo".
assistito lan-

io "buono" e

clato dai vescovi della Svizzera in oocaslone della Glornata mon-

dell"11 febbraio. L'

0ira, Ma-

rian Eleganti, ricorda a nome della Conferenza episcopale svizze-

I messaggio arriva all'indomani della direttiva emanata dall’Acca-
demia svizzera delle scienze mediche (Assm), che sostiene 'am-
pliamento del ricorso al suicidio assistito anche ai minori e a ma-
lati con disabilita sia fisiche sia mentali, puntando sulla definizione
assai ambigua di «sofferenza insopportabile». «La cura degli am-
malati deve avere la precedenza su tutto - reagisce il vescovo -
perché la salute e la malattia sono relazionali». In Svizzera, dove il
icidio assistito & toll P

pes
cro, si @ registrato un tragico boom anche nella parte fran-

ol

cofona: i dati del 2017 hanno segnato +32,5% in un anno.

SimonaVerrazzo

IN AGENDA

Con le cure pallative
conosciute e diffuse

Matilde Leonardi,
Rita Formisano,
Roberto Piperno, Giovanni
Battista Guizzetti:
quattro luminari italiani
cl spiegano la rivoluzione
in un ambito che si riteneva
privo di speranze. Con il
crescente coinvolgimento
delle famiglie

re se ci sono aree di attivazio-
ne cerebrale anche in queipa-
zienti che clinicamente sem-
brerebbero stati vegetativi con
apparente non contatto con
I'ambiente esterno».

«Ormai si & assodato a livello
scientifico internazionale che
la diagnosi clinica degli stati
vegetativi ha margini di erro-
remolto alti— dice Roberto Pi-
perno, direttore del Centro
riabilitativo Casa dei risvegli
Luca de Nigris di Bologna —.

L equlpe di Steven Laureys, protagonista di scoperte sulla coscienza

societa pill responsabile

A Milano
iniziativa
dell'Istituto dei
Tumori con

la Pontificia
Accademia
per la Vita

per far crescere
una coscienza
informata

sui veri diritti
dei malati

FABRIZIO MASTROFINI

per la promozione di una cul-

tura dellaresponsabilita socia-
le», anove anni dalla loro introdu-
zione in Italia con la legge 38 del
2010, intende chiarire alcune deli-
cate tematiche. Durantel'evento—
domani (8.30-18) all'Istituto dei Tu-
moridiMilano- professionisti del-
le cure palliative si confronteran-
no per una verifica dello stato del-
T'arte. Daunlato c'el'approcciodi-
retto al tumore, il cui obiettivo & il
trattamento terapeutico; dall'altro
Tassistito, una persona alla fine
della vita e inserita in un determi-
nato contesto. «Combinare questi
due paradigmisignifica mettere al
centro la prospettiva del pazien-
te», nota Augusto Caraceni, diret-
tore del reparto di Cure palliative

Il convegno «Le cure palliative

dell'Istituto. «Tuttavia - prosegue
—l'assenza di un programma na-
zionale definito per promuoverela
formazione specialistica universi-
taria e laricerca sulle cure palliati-
ve rappresentano oggi il principa-
le ostacolo alla piena omologazio-
ne di queste cure nel nostro siste-
ma sanitarion.

Uno dei punti centrali del conve-
gno sara il confronto sul Progetto
per le cure palliative (Pal-life) av-
viato amarzo 2017 dalla Pontificia
Accademia perlaVitaconungrup-
podilavoro internazionale per ac-
crescere la consapevolezza sulle
cure palliative. Lauspicio & di mi-
gliorare in tutto il mondo I'ass
stenza ai pazienti con prognosi in-
fausta nelle varie fasi della malat-
tia, tenendo in considerazione la
prospettiva delle diverse religioni.
Per questo a Milano si parlera an-

che del Libro Bianco promosso
dall’Accademia con alcuni esperti
internazionali. «Si tratta di svilup-
pare la cultura dell'accompagna-
mento per non lasciare solo nes-
suno - sottolinea don Tullio Pro-
serpio, cappellano dell'Istituto —.
Le cure palliative rappresentano u-
na prospettiva olistica per aiutare
il malato e sostenere la sua fami-
glia, perché nessuno sia isolato in
un momento di fragilita. Serve u-
na nuova cultura per accompa-
gnareanche gli ultimi tempi dell'e-
sistenza terrena, portando amore,
vicinanza, tenerezzay. I lavori sa-
ranno introdotti da monsignor
Vincenzo Paglia, presidente della
Pontificia Accademia, che presen-
tera anche le conclusioni insieme
a Giovanni Apolone, direttore
scientifico dell'Istituto.
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«Non rassegnatevi»: la consegna del Papa al «popolo della vita»

MAR\NA CASINI

"N A ente
fuori
dilu-

viava, sabato scor-

so a Roma, papa
Francesco ci ha regalato un mo-
mento di comunione profonda,
ricevendo alla vigilia della Gior-
nata perlaVitail direttivo del Mo-
vimento per la Vita italiano. Pa-
catamente e affabilmente, sulla
premessa che «prendersi cura
dellavitaesige chelosifaccia du-
rante tuttalavita e fino allafine»,
Francesco si & speso in un cre-
scendo di affermazioni precise e
intense chiarendo che il nuovo
umanesimo parte dall'acco-
glienza di coloro che pitt di tutti

sono poveri ed esclusi, al punto
daessere «uccisi conl'avallo de-
gli Stati». «La difesa della vita—ci
ha detto il Papa-ha il suo fulcro
nell'accoglienza di chi e stato ge-
nerato ed & ancora custodito nel
grembo materno, avvolto nel se-
no della madre come in un a-
moroso abbraccio cheliunisce».
Forte I'appello «a tutti i politici
perché, a prescindere dalle con-
vinzioni di fede di ognuno, pon-
gano come prima pietra del be-
ne comune la difesa della vita di
coloro che stanno per nascere».
Come non pensare che larecen-
te celebrazione dei 70 anni della
Dichiarazione universale dei di-
ritti dell'uomo debba aprire al
dialogo sulla dignita di tutti gli
esseri umani, a cominciare dal

JIOCOOMdIL

pitt piccolo, povero, innocente e
inerme, qual & colui che & stato
appena concepito?

Delicata ma incisiva I'attenzio-
ne del Papa ai giovani presenti,
«segno di consolazione» e «i-
sorsa per il Movimento, per la
Chiesa e per la societa: « bello
che dedichiate tempo ed ener-

Le parole
nell’'udienza

al direttivo
rilette dalla
presidente
nazionale

del Movimento
per la Vita

IhlyMMIAXOSOWMIOWNIQ)

gie per la protezione della vita e
il sostegno dei pitt indifesi-ciha
detto ancora Francesco —. Que-
sto vi rende pi1 forti e come un
volano di rinnovamento anche
per chi ha pil anni di voi». Gioia
e gratitudine delle ragazze e dei
ragazzi nei messaggi del giorno
dopo su Whatsapp: «E stato un
momento che porterd nel cuore
e che mi spinge a impegnarmi
con maggiore forza nella difesa
della vita. Lunione che ci strin-
gee meravigliosa»; «Aver condi-
Viso questi momenti & stato ma-
gico. Non potrd mai ringraziare
abbastanzar.

Ringraziando il Movimento «per
il suo attaccamento, da sempre
dichiarato e attuato, alla fede cat-
tolica e alla Chiesay, il Papa ha

anche detto di apprezzare «lalai-
cita con cui vi presentate e ope-
rate, laicita fondata sulla verita
del bene della vita, che & valore
umano e civile e, come tale, chie-
de di essere riconosciuto da tut-
tele persone dibuonavolonta, a
qualsiasi religione o credo ap-
partengano». Francesco cihado-
nato cosi I'energia per ripetere
con lui: «Noinon cirassegniamo
mai, ma continuiamo a operare,
conoscendo i nostrilimitimaan-
che la potenza di Dio, che guar-
da ogni giorno con rinnovato
stupore anoi suoi figli e agli sfor-
ziche compiamo perlasciare che
il bene germogli».
Presidente nazionale
del Movimento per la Vita

© RPROOUZONE RSERVATA

Noi stessi abbiamo concluso
qualche anno fa uno studio i-
taliano che dimostrava che
poco pittdi un quarto dei sog-
getti in stato vegetativo in
realta non lo erano. Se & pre-
sente comunque una coscien-
za, per quanto minima, esiste
la possibilita che questa pos-
sa evolvere nel corso del tem-
po. Almeno un terzo dei casi
possono cambiare nei cinque
anni successivi». Glistudi han-
no poi illuminato il funziona-
mento della coscienza. «E
cambiata I'idea che avevamo:
non la pensiamo pilt come u-
naluce che siaccende e sispe-
gne-spiega Piperno—, maeu-
nasituazione di cui comincia-
mo oggi a capire le basi neu-
rologiche. Nel corso degli ulti-
mi 5-6 annila ricerca si & mol-
to orientata in questa direzio-
ne, cercando di interpretare i
meccanismi alla base della
consapevolezza di una co-
scienza di sé e dell'ambiente.
Si & visto ad esempio che si
tratta di connessioni all'inter-
no di tutte le zone del cervel-
lo». Si fanno strada approcci
personalizzati. «Alcuni di que-
sti interventi — spiega ancora
Piperno - riguardano i fami-
liari, che non sono solo la par-
te che soffre perché accompa-
gnala persona marappresen-
tano anche la parte che pud
giocare una relazione in ter-

LETTURE

mini di contatto, di amore, di
storie personali, attraverso e-
lementi verbali ma anche di
semplice presenza: pensiamo
agli odori familiari, che rap-
presentano una memoria che
ognuno di noi ha. Questi ele-
menti provocano stimoli,
quindi determinano risposte
di qualita piti altar.

I percorsi di riabilitazione e
cura necessitano perd di reti
specializzate presenti in mo-
do omogeneo sul territorio.
Spesso perd rappresentano
I'anello debole della "filiera
assistenziale" perché prive
delle risorse concrete neces-
sarie. A farne le spese sono i
pazienti e le famiglie. Come sa
bene Giovanni Battista Guiz-
zetti, responsabile del reparto
Stati vegetativi del Centro don
Orione di Bergamo. «Per le te-
rapie ancora non sono stati
fatti veri passi avanti. Laspet-
to pittimportante, secondola
mia esperienza - spiega -, &
che una presa in carico pun-
tuale e seria pud favorire nel
tempo il recupero della capa-
cita di relazione con le perso-
ne». Ma questo avviene solo
«selapersona e postaal cen-
tro di un progetto di cura
globale. Lassistenza fatta di
relazioni affettive con i pa-
renti pud davvero fare la dif-
ferenzar.
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Etica biomedica

nozioni per tutti

Un’efficace introduzione

ai principali temi di attualita
La firma Mirko Daniel Garasic
docente di bioetica alla Luiss

ANDREA LAVAZZA

i, cercando di tenere dietro al vorticoso avanza-

mento delle scienze della vita. In realta, non si trat-
tasolo di un inseguimento, a tratti frustrante per la scarsa in-
cidenza delle cautele bioetiche su alcune frontiere della ri-
cerca. A volte, sono proprio i filosofi a ipotizzare scenari sul-
labase di piccoli indizi e a fornire linee anticipate diletturain
ambiti di grande rilievo. Si situa in un questo quadro di at-
tualita, pur senza perdere dirigore, il recente volume di Mirko
Daniel Garasic (La coscienza di Ippocrate. Vaccini, fine vita, o-
biezione di coscienzaealtri problemi di etica e medicina, Luiss
University Press, pp.134, euro 12).
Si tratta di un libro agile e di lettura assai scorrevole, in cuilo
studioso - ricercatore presso la cattedra Unesco di bioetica e
diritti umani, visiting professor in bioetica alla Scuola Imt di
Lucca e docente di bioetica alla Luiss di Roma - introduce a
una serie di temi di stringente interesse, dallo statuto e dai
principi basilari dell'etica medica ai trattamenti forzati, dal fi-
ne vitaall'aborto e all'obiezione di coscienza fino al dibattito
sui vaccini e alla medicalizzazione della societa. Non si tro-
veranno tutti gli argomenti utilizzati in letteratura per dibat-
tere di eutanasia o obbligo di vaccinazione, ma una base di
informazione e di stile argomentativo che permette un in-
gresso ben orientato allamateria. Garasic non sceglie un pun-
to di vista, riferisce delle principali posizioni in campo e da
spazio considerevole alle prospettive delle religioni.
Diparticolare interesse le sezioni finali, dove i tratta di aspetti
meno discussi nei manuali classici. Il potenziamento & uno
di essi. Qual & il confine tra cura in senso proprio e interven-
ti per migliorare I'essere umano? Come regolare, se si deve re-
golare, la possibilita di aumentare le proprie prestazioni fisi-
che e cognitive? Interrogativi con i quali i si dovra presto mi-
surare anche nella vita quotidiana. Essi hanno a che fare con
I'avanzare di quel processo attraverso cuii probleminon me-
dici vengono definiti e affrontati come problemi medici. In
Questo senso, anche I'amore romantico rientra tra i fenome-
ni umani che possono essere oggetto di trattamento farma-
cologico. Sarebbe giusto o raccomandabile assumere un com-
posto chimico cheattenuil'attaccamento di una persona ver-
soil partner violento, dal quale nonriesce astaccarsi? Unado-
manda inedita e spiazzante, ma che merita un approfondi-
mento (perché l'ipotesi non & cosi lontana dalla realta).
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l ) etica biomedica allarga costantemente i suoi confi-



