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De Nigris: é l'ora
di una societa
piu accogliente
per le fragilita

getativo e minima
to di Fulvio De Nigris, direttore del Centro studi per
laricerca sul Coma «Gli amici di Luca» nella Casa dei
Risvegli Luca De Nigris a Bologna, appresa la noti-
zia della morte di Cristina Magrini, la paziente da 38

«Cristina ci lascia nel vuoto, nel dolore per la sua
perdita, ma al tempo stesso ci indica gli altri casi co-
me lei sparsi per I'ltalia e che ci pongono con urgenza
il problema dell’assistenza alle\persone in stato ve-

Eil dolente

gris - «@

stato vegetativo. Cristina - aggiunge De Ni-

alla vi-

ta che

tanto amore,

vita, che ai

ta gestita con dignita e determinazione in un ambi-
to familiare in una sorta di simbiosi coraggiosa. Vi-
il poteva sembrare
mancante, sottratta, eppure vissuta e fatta vitale con

e voglia di
Cristina lascia «un messaggio di speranza che deve
riverberare in una societa piu accogliente».

Eterologa tra regole e mercato

1 Governo vara il regolamento per recepire la direttiva Ue sulle cellule umane. Con qualche possibile omissione

ASSUNTINA MORRESI

ontinuano in Italia le spinte
‘ per ampliare il mercato del-

la procreazione medical-
mente assistita (Pma) eterologa,
cioe con gameti estranei alla cop-
pia, e si fanno sempre piu forti le
pressioni per incoraggiare le dona-
zioni anche con forme di pagamen-
to per i "donatori".
Le richieste esplicite finora non
hanno funzionato: se si introdu-
cessero compensi per chi cede
spermatozoi o ovociti, anche sur-
rettiziamente con "indennita", la
prima conseguenza sarebbe e-
stendere lo stesso criterio a dona-
zioni salvavita come quelle di mi-

Proprio mentre
si fa piu intensa
la pressione per
la "donazione" di
gameti da destinare
alla fecondazione
in provetta viene
sbloccata la norma
europea, alla quale
pero mancherebbero
alcuni vincoli decisivi

direttiva europea riguardante cel-
lule e tessuti umani. E un provve-
dimento molto importante, che sta-
bilisce anche i criteri per la sele-
zione dei donatori di gametinell’e-
terologa: sono normative europee
che primaI'Italia aveva recepito so-
lo in parte, perché I'eterologa era
vietata. Va ricordato, pero, che il
provvedimento era pronto gia da
tre anni: dopo aver superato il va-
glio del Garante della Privacy, del
Consiglio superiore di sanita e del-
la Conferenza Stato-Regioni, era
misteriosamente bloccato alla Pre-
sidenza del Consiglio dal febbraio
2016, nonostante le numerose let-
tere di sollecito dell’allora ministro
Lorenzin.

Adesso la procedura si & sblocca-
ta, e il testo del provvedimento &
stato anticipato dalla testata onli-
ne Quotidiano Sanita. Se quello
fosse effettivamente il testo finale
cisarebbe da preoccuparsi: rispet-
to a quanto gia approvato dalle i-
stituzioni di cui sopra, sarebbero
stati eliminati infatti tre punti chia-
ve. Il primo e relativo ai limiti di eta
dei donatori, che erano stati indi-
cati in 18-40 anni per gli uomini e
20-35 per le donne, mentre ades-
so si parla genericamente di eta co-
me criterio, senza specificare.

11 secondo punto saltato sarebbe
quella che potremmo chiamare
"norma anti-incesto": il testo pre-
cedente prevedeva che da

un/una donatore/donatrice non
potessero nascere pitt di dieci
bambini. L'unica deroga prevista
eraper coppie in cui gia ci fosse un
nato da eterologa e i genitori vo-
lessero un altro figlio, fratello bio-
logico del primo. Una norma di
importanza fondamentale, quin-
di, voluta per eliminare il rischio
di unioni inconsapevoli fra con-
sanguinei: in Italia c'e un vuoto le-
gislativo sul diritto a conoscere le
proprie origini da parte dei nati da
eterologa, che potrebbero ignora-
re per tutta la vita le modalita del
loro concepimento. La legge 40 &
silente, perché prevedeva solo la
fecondazione omologa, e le nor-
mative europee parlano di anoni-

> ~L'analisi

CHIARA UNGUENDOL!

CIAO CRISTINA
38 ANNIDILUCE

Cristina Magrini con il ay@

asuaestata una storia bellissima
< < Ldi difesa e custodia della vita, fino
‘alla fine, grazie all aiuto di tutta
una comunita. Ci fa capire che e sempre

dollo e organi. Un percorso inac-
cettabile. E allora si procede con
strade diverse. Per esempio, come
accade ora, lanciando I'allarme per
un presunto rischio di blocco del-
l'importazione di gameti a fine me-
se, dal 29 aprile: il messaggio & che,
se non siriesce a importare dall’e-
stero, bisogna trovare il modo di
procurarsi i gameti in Italia. Ma le
cose non stanno cosi.

Esiste una normativa europearece-
pita dall'Ttalia (decreto Igs. n.256 del
16 dicembre 2016) che impone che
entro il 27 aprile 2017 - due anni fa
—tessuti e cellule umani per uso cli-
nico dovessero avere un codice i-
dentificativo valido nell'intera Ue,
in certe condizioni e modalita. I ga-
meti utilizzati per la procreazione
medicalmente assistita (Pma) ete-
rologa rientrano in questa norma,
che ne garantisce la tracciabilita in
Europa. Se i centri Pmanon sono in
grado di assegnare questo codice
non possono importare gameti. E
sono le ispezioni del Centro nazio-
nale trapianti (Cnt) e delle Regioni
averificare che i centri siano confor-
mi alla legge. La data limite per a-
deguarsi e quella di due annifa, ela
proroga al 29 aprile di quest’anno
era il risultato di una interlocuzio-
ne interna fra Regioni e Ministero:
non & scritta in alcuna legge.

Nel frattempo le ispezioni sono sta-
te effettuate. Due giorni fa il Cnt, in
una lettera ai referenti regionali e ai
centri Pma, ha reso noto che i cen-
tri ispezionati che hanno concluso
liter di certificazione - e quindi a
norma-sono 114, mentre solo una
decina (tutti privati) nonostante sia-
no stati visitati pilt volte sono anco-

mato di donatore e ricevente, ma
nella Pma il ricevente ¢ la madre
e non il nato, che € una terza per-
sona sul cui diritto a conoscere le
proprie origini si & espresso sola-
mente il Comitato nazionale per la
bioetica, nel 2011.

1l terzo punto eliminato sarebbe il
divieto di donazione di gameti fra
parenti fino al quarto grado, con
cui si voleva evitare che, inconsa-
pevolmente, si utilizzassero game-
ti di consanguinei per I'eterologa,
vista la maggiore probabilita in
questi casi di trasmettere malattie
genetiche.

Seil testo circolato & corretto, dun-
que, perché il Ministero della Salu-
te avrebbe eliminato questi limiti,
che hanno la loro ragion d’essere
nella salute dei nati da eterologa?

LR —

necessario "fare famiglia", e non lasciare mai
nessuno solo, specie se & debole e indifeso».
Cost ignor Matteo Zuppi, arci di
Bologna, commenta la morte ieri a Bologna,
dove viveva accudita dal papa Romano, di
Cristina Magrini, la donna che da ben 38
anni era in stato di «minima coscienza. I
funerali saranno sabato a Villa Pallavicini.
Zuppi non ci sara per precedenti impegni, ma
mandera un messaggio. Un periodo
lunghissimo, quello vissuto da Cristina in
stato di minima coscienza: si trovava infatti
priva di coscienza da quando aveva 15 anni,
dal 18 novembre 1981, quando a Bologna
venne investita sotto casa «mentre, sulle
strisce pedonali, correva dalla mamma a
raccontarle che aveva preso un bel voto»,
ricordava con immenso dolore il papa. La
mamma Franca Gandolfi e morta nel 1992,
stroncata da un tumore ad appena 54 anni.
Da allora Romano é rimasto solo ad accudire
lafiglia. Con lei e la moglie si trasferi nel 1984
a Pioppe di Salvaro (Grizzana Morandi) e nel
"91 a Sarzana (La Spezia). Poi Cristina e
Romano hanno trovato la loro casa al
Villaggio della Speranza di Bologna, nel
complesso di Villa Pallavicini. Qui hanno
trovato Laffetto e il sostegno dei direttori -
prima monsignor Antonio Allori e oggi don
Massimo Vacchetti- e dei tanti volontari che
sisono alternati attorno a Cristina e che
hanno costituito un'associazione onlus a suo
nome, «Insieme per Cristina» pubblicando un
libro su di lei e sui tanti che vivono in stato di
minima i («E se mi risvegliassi
domani?). Qui Zuppi ha visitato piit volte
Cristina, a cominciare dal giorno dell'ingresso
in diocesi, nel 2015. Nonostante le condizioni
della figlia, suo padre ha sempre detto no a
soluzioni di morte: «Fino a quando le forze mi
sosterranno — disse nel 2009, preferisco stare
dietro a Cristina piuttosto che portarle i fiori
sulla tombav. E proprio Romano, racconta
Gianluigi Poggi, presidente di «Insieme per

LA STORIA

Teresa, immobilizzata ma pellegrina
Da Padre Pio sul motorhome dei sogni

proprio motorhome lungo pit di
10 metri, attrezzato con solleva-
tore, pedana idraulica, letto spe-
ciale, concentratore di ossigeno,
servizio elettrico per tutti gli au-
sili medici. Gli spazi interni sono
amisura di carrozzina e possono
ospitare familiari e assistenti.
«Abbiamo constatato ancora una
volta la forza della rete di solida-

Con la casa su ruote
messa a disposizione
dall’associazione 2HE
una malata di Sclerosi
laterale amiotrofica ha
potuto andare a San
Giovanni Rotondo

NICOLA LAVACCA
~

stato un compleanno spe-
E ciale quello di ieri per Te-

resa Frezza, originaria di A-
cerra, in provincia di Napoli, che
da anni lotta contro la Sla. Per i
suoi 52 anni ha coronato final-
mente il sogno di andare pelle-
grina a San Giovanni Rotondo e

ra fuori norma per via di gravi ca-
renze non ancora risolte. Altri cen-
tri hanno iter in corso che proba-
bilmente si concluderanno a breve,
e comunque nel frattempo potran-
no importare gameti tramite i cen-
tri gia in regola. Nessuna "emer-
genza eterologa”, quindi.

Ma c’e un altro punto ancor piti cri-
tico della Pma. 114 aprile il Consiglio
dei Ministri ha approvato, fral’altro,
il regolamento di attuazione di una

pregare sulla tomba di Padre Pio.
Pur immobilizzata a letto, & riu-
scita ad affrontare il viaggio ac-
compagnata dai familiari grazie
al camper attrezzato dell'associa-
zione salentina 2HE. «La Sla mi
ha tolto anche la liberta di muo-
vermi-sono state le parole di Te-
resa affidate al marito Gianni -
Per andare da Padre Pio ho avuto
bisogno di un trasporto partico-
lare. E gli amici di "lo Posso", gra-

zie al progetto "Tuttiin camper!",
mi hanno aiutato. Ringrazio tut-
te le persone che hanno contri-
buito per coprire le spese del-
'automezzo che mi ha permesso
di fare la prima vera uscita da ca-
sa dopo tanti mesi a letto».

Quello dieri & stato anche il pri-
mo viaggio del camper solidale,
casa mobile su ruote che con-
sente lunghi spostamenti a per-
sone immobilizzate, anche di-

pendenti da ausili salvavita. Eun
mezzo di trasporto in grado di
soddisfarele necessita di chi e col-
pito damalattie fortemente inva-
lidanti (Sla, Sma, distrofie mu-
scolari) o da esiti post-traumati-
ci gravi che impediscono di al-
lontanarsi da casa, spostarsi in
treno, aereo o auto, e di soggior-
nare in albergo.

Lassociazione 2HE di Calimera
(Lecce) ha realizzato un vero e

rieta che sostiene da quattro an-
niisognidi"ToPosso"» dice Gior-
gia Rollo, presidente di 2HE. 1l
camper & completamente gratui-
to per gli utenti, i costi di ogni
viaggio vengono coperti da spe-
cifiche campagne diraccolta fon-
di avviate da 2HE attraverso la
piattaforma online «Buona cau-
sa» che consente di donareil pro-
prio contributo.

Cristina», «'ha voluta di nuovo con sé, dopo
che era stata per due settimane in una clinica
privata. Poi sono sopravvenuti problemi ed e
stata ricoverata in ospedale, dove & deceduta».
«Cristina - prosegue Poggi - con la sua
esistenza ha dimostrato che la vita va vissuta
comunque, perché é un dono di Dio che
nessuno puo togliere. Nel suo nome
continueremo a sostenere tutte le persone
come lei e i loro eroici congiunti, troppo spesso
lasciati soli».

Slalom

Lungaggini
e indifferenza
burocrazia
senza pieta

L

SALVATORE MAZZA

tante
fatte i

aburocrazia pud uccidere.
Letteralmente. Non si tratta solo
di un modo di dire. Se le sue

assurdita, in condizioni normali,
possono perfino far ridere, quando in

ballo ¢’ la tua vita, la tua
precaria fragilita completamente
scoperta, come quando hai la
Sla, e non sai che sarai tra
ventiquattro ore, passa di colpo
ogni voglia di ridere. Lungaggini

infinite, appuntamenti a distanza di
settimane, pratiche smarrite, «scusi ma
ci siamo sbagliat
senti la vita correre via, e non hai
tempo per aspettare. Non & un
problema di persone: devo dire, anzi,

e questo quando

che negli ultimi due anni abbiamo
incontrato dentro a questo apparato

persone splendide, che si sono
n quattro per rendere il mio

cammino meno penoso possibile. Il
problema & nel come tale apparato &

JIOCOOMdIL IhiyMiM)

stato concepito, e il peggio & fare i
conti con lalogica che si intravede
dietro a questo invincibile moloch.
Che ¢ quella di uno Stato convinto che
tulo voglia truffare. Invece di correrti
incontro per sostenerti ti guarda con
sufficienza, se non con sospetto,
seminando la tua strada di ostacoli
piccoli e grandi, cosi magari nel
frattempo ti scoraggi, oppure —
appunto — muori. Succede. Un anno fa
il Comune di Roma ha inserito in un
elenco unico tutte le disabilita «gravi e
gravissime» per |'attribuzione
dell'assegno di caregiver al familiare
che si prende cura del disabile a casa
invece che scaricarlo sul servizio
pubblico, al quale costerebbe migliaia
di euro al mese a fronte dei 700
dell'assegno. Un vero affare, si
potrebbe dire. E invece no: perché ok
I'elenco unico (sarebbe odioso pensare
adisabili di serie A e B), pero le risorse

OSOWNCOXMIQ:

Fug==

non ci sono e dunque vanno strette le
maglie della graduatoria. Io
ovviamente non ci sono rientrato
perché, nonostante abbia bisogno di
assistenza 24 ore al giorno ancora
respiro autonomamente (si, avete letto
bene). In compenso, una decina di
quanti figuravano in graduatoria sono
morti ancor prima della
pubblicazione. Durante I'ultima
campagna elettorale per le politiche il
leader di partito aveva proclamato ai
quattro venti: se vinco istituiremo il
Ministero per i disabili! Oggi quel
leader & al governo ma il ministero &
condiviso con la famiglia. Qualcuno
deve avergli fatto notare che costiamo
troppo, noi disabili, rispetto a un peso
elettorale pari a zero. E che non sia un
fatto di voti, ma di civilta, a chi volete
che importi oggi qualcosa.
(14-Avvenire.itirubrichel/slalom)
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La protesta di Paolo Palumbo, malato di Sla:
«Lasciatemi sperimentare un farmaco nuovo»

narichiesta forte e preci-

l ' sa: poter accedere a una
curasperimentale al mo-

mento disponibile solo negli Usa
e in Israele. Paolo Palumbo, gio-
vane oristanese, malato di Sla,
chiede di poter provar su di sé u-
naterapiaabase di staminali me-
senchimali che agiscono sul si-
stemanervoso centralee cheeal-
la fase 3 della sperimentazione.
Perriuscirci halanciato un appel-
lo al Governo e al presidente del-
laRepubblica per poter accedere
al nuovo protocollo. Il paziente
sardo & da sempre animato da u-
na gran voglia di vivere e porta a-
vanti la sua battaglia contro la Sla
anche attraverso i social media
con I'hashtag #iostoconpaolo,
contest sul Web cui ha partecipa-

to—traimoltialtri-lo chefstella-
toLuigi Pomata hascritto unlibro
di ricette — Sapori a colori - pre-
parazioni semplici per persone af-
fette da Sla. La notizia della speri-
mentazione ha spinto Paolo a
mettere in atto uno sciopero del-
la fame, che dura ormai da due
settimane e sembra aver indotto
Ministero della Salute e Agenziai-
taliana del farmaco (Aifa) ad av-
viare contatti per ottenere il far-
maco per uso compassionevole.
Palumbo ha chiesto che si arrivi
quanto prima alla possibilita che
lui e altri malati di Sla del nostro
Paese possano testare su di sé gli
effetti della nuova terapia, gia av-
viata su 200 pazienti negli Usa.
Roberto Comparetti

© ReROOUZONE RISERVATA



Distrofia muscolare
Inps e Uildm firmano
le nuove linee guida

Sono state rinnovate per garantire una maggiore omogeneita e
rasparenza le linee guida Inps sulle distrofie

)
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morb' lita. In tenera eta viene suggerito il riconoscimento dei re-

collaborato alla stesura la Uildm (Unione italiana lotta alla dl-
lut:

strofia muscolare) e Parent Project, per migli la

ne degli stati diinvalidita, handicap e disabilita. La novita, che in-
teressala dlstrof ia di Duchenne e Becker, nguarda la descrizio-
ne di quadro cli i e gli aspem di ione me-
dico-legali, cioé i criteri per le C i iche. Si pud di-
stinguere fra eta prescolare e scolare, oltre a considerare la co-

i. Hanno diritt mdenmh Seso-
s e

ndennita diac-

grave @ i con diagno-

si acclarata, |nd|pendenmemenhe da eta o altre condizioni com-
plesse. Non sara pili prevista la rivedibilita delle condizioni.
Giovanna Sciacchitano

[Ier—
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«Ho giocato a tennis con la coscienza»

Le rivoluzionarie scoperte del neuroscienziato inglese Advian Owen sugli «stati vegetativiy. in un libro l'impresa che ba iluminato la «zona grigia»

ANDREA LAVAZZA

ono stati probabilmente i
S progressi della medicina

diemergenzaafar cresce-
re i casi di stato vegetativo (cosi
definiti dal 1972). E sono stati i
neuroscienziati, non necessa-
riamente clinici, ad aprire un
varco nell'impenetrabilita di
quella condizione con straordi-
nari avanzamenti concettuali e
tecnologici negli ultimi due de-
cenni. Eppure, ancora oggi, co-
me riconosce Adrian Owen al
termine del suo coinvolgente li-
bro, daricerca per svelare lana-
tura onnipresente della co-
scienza non pud che rinviare ai
tanti modi per cui ciascuno di
noiéunico. Ogniindividuo con-
tiene dentro di sé interi mondi,
costruiti attraversol'esperienza
di un'intera vita».
Si tratta della conclusione, an-
cora provvisoria, di un appas-
sionante percorso personale e
distudio all'interno della Zona
grigia, quella che da il titolo al-
T'opera (Mondadori, 254 pagi-
ne, 20 euro), il cui sottotitolo —
Un neuroscienziato esplora il
confine tra la vita e la morte -
dovrebbe pili compiutamente
esprimerneil tema. Inrealta, ri-
schia di trasmettere il messag-
gio fuorviante, pernullarispec-
chiato nei contenuti, che i co-
siddetti stati vegetativi siano u-
na condizione simile all’este-
nuazione finale dell’esistenza,
in cui invariabilmente la perso-
na "nonc'e pitt".
Lo straordinario racconto di A-
drian Owen, inglese ma docen-
te in Canada al Brain and Mind
Institute della Western Univer-
sity, si concentrainfatti sulle pio-
nieristiche intuizioni chelo han-
no portato a svelare come, sigil-
lata in tanti pazienti su cui era
calata una diagnosi infausta e
definitiva, si celi una piena con-
sapevolezza che tuttavianonrie-
sce a manifestarsi. Chi in passa-
to soffriva di un grave danno ce-
rebrale, per prolungata man-
canza di ossigeno o per un trau-
maviolento, perlo pittmorivain
pochi giorni. Oggi le tecniche di
rianimazione permettono disal-
vare e stabilizzare molti di colo-
1o che sono colpiti da ictus o
coinvolti in incidenti. Per una
certa percentuale si passa dallo
stato di coma a una situazione
di "stato vegetativo" in cuile fun-
zioni fisiologiche sono regolari,
siripresenta il ritmo sonno veglia
ma ¢ assente la responsivita agli
stimoli. Il paziente non parla,
nonmanifestaattenzione o altre
reazioni: in una parola, sembra
del tutto incosciente.
Sembra & la parola chiave. Per-

PASTORALE DELLA SALUTE

ché Owen, con tuttiisuoicolla-  che I'ha col-
boratori divari centridiricerca,  pito da ra-
¢ andato oltre I'apparenza, riu-  gazzo, la per-
scendo a comunicare conqual-  ditadellama-

dre e il cadere
in stato vege-

cuno dei molti "condannati” a
unadegenza senza cure o anche

—comesappiamodaicasipilie-  tativodellasua

clatanti - lasciati morire volon-  ex fidanzata
tariamente con la sospensione ~ Maureen, gio-
di alimentazione e idratazione. ~ vane collegache

La storia narrata in La zona gri-
gia & ancora pill toccante per-
ché si intreccia con le vicende
private dell’autore - il tumore

lo spronava a
non fare ricerca
fine a sé stessa
ma a dare giova-

IN PARLAMENTO

Per la legge sull’eutanasia
audizioni a tappe forzate
Il nodo sul vivere e morire

Sono riprese, a tappe forzate, le audizioni
|n Parlamento per la legge sulla "morte a
. Presso le Cq issioni riunite
giustizia e affari sociali di Montecitorio, lu-
nedi sono state sentiti - tra gli altri - I'as-
sociazione radicale Luca Coscioni e il Mo-
vimento per la vita, mentre oggi sara la vol-
ta del Consiglio nazionale del notariato e
dell’Unione delle camere penali italiane.
Lobiettivo & quello fissato dalla Corte Co-
stituzionale, che ha dato tempo al Parla-
mento fino al 24 settembre per una nuova
disciplina dei casi come quello di dj Fabo,
aprendo alla possibilita, da parte di un ma-
lato grave di accedere all’eutanasia o al
suicidio assistito.
Ma i problemi non mancano. La Federa-
zione nazionale degli Ordini dei medici, per
esempio, ha ricordato che, anche qualora
il Parlamento modificasse la legge vigen-
te (la 219 sulle Dat), il medico non potreb-
b idl I sui

cidio: i avi il Codi-

mento diretto ai malati.
Ecco allora, negli anni
Novanta, i primi tentati-
vi con I'elettroencefalo-
gramma elaTomografia
a emissione di positro-
ni, per tentare di capire
se e come il cervello dei
"comatosi" reagisce a
coppie di parole con-
gruenti o incongruenti,
esprimendo unritmo e-
lettrico specifico, 0 se ri-

Adrian Owen  sponde a fotografie di

volti conosciuti con I'attivazio-
nedelle aree note per essere spe-
cializzate nel riconoscimento di
esseri umani. Ma queste tecni-
che hanno limiti di risoluzione
e di somministrazione (la Pet e-
spone a radiazioni) e i pazienti
sono pochi, perché non c'e in-
teresse a studiarli e manca co-
municazione tra ospedali uni-
versitari.
1

li di impiego, se non i costi, e la
geniale intuizione di provare a
chiedere ai malati diimmagina-
re azioni specifiche, dato che o-
rapossiamo letteralmente "leg-
gere nel pensiero”. Giocare a
tennis e visualizzare la propria
casa: sono azioni mentali che
accendono aree diverse e ben i-
dentificabili: 1a prima ¢ legata al
movimento corporeo, la secon-

Poilagrande, emozior -
ta della Risonanza magnetica
funzionale (fMRI), senza vinco-
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IL FATTO

«Accesso insufficiente
a cure palliative
e terapia del dolore»

La Commissione Affari sociali della
Camera ha approvato ieri il
documento conclusivo dell'indagine
conoscitiva «in materia di accesso
alle cure palliative e alla terapia del
dolore, con particolare riferimento
all’ambito pediatrico». Come spiega
il capogruppo Pd in Commissione,
Vito De Filippo, si tratta di «uno
strumento di programmazione di
assoluta qualita» che viene
consegnato al Governo e al
Parlamento, impegnato nel
delicatissimo esame di una nuova
normativa su alcuni casi estremi di
scelte nel fine vita. L'indagine
denuncia tra l'altro la carenza di
posti letto negli hospice e la
disomogeneita della rete di cure
palliative.

ce ico, su cui il non
ha potere. Una prospettiva che vede in di-
saccordo la Coscioni, per cui i sanitari sa-
rebbero comunque obbligati a osservare u-
na «legge di rango evidentemente supe-
riore» al loro Codice. Si & invece chiesta se
«la scelta di vivere puo avere lo stesso va-
lore della scelta di morire» Assuntina Mor-
resi, audita in Commissione per il Movi-
mento per la Vita. E siccome per il nostro
ordinamento e il nostro sentire «scegliere
di vivere & preferibile alla scelta di morire»,

Angel e Maria José riaprono il dossier spagnolo per la morte «a richiesta»

«Non ho paura, mi sento tranquillo, perché lei non sof-
fre pili». Angel Hernandez, 71 anni, ha rimboccato la co-
perta alla moglie, Maria José Carrasco, 61 anni, da 30
ammalata di sclerosi multipla e in fase terminale, prima
di chiederle se era pronta a morire. La scena & ripresa
in un video girato il 2 aprile, il giorno prima di aiutarla a
ingerire barbiturici. Poi Angel & stato arrestato e, dopo
una notte in cella, denunciato a piede libero per coope-
razione al suicidio. Per l'articolo 143 del Codice penale

qi qi
to quella di vivere. La docente di chimica
fisica di Perugia, componente del Comita-
to nazionale per la bioetica, riferisce di a-
ver notato trai deputati «molta attenzione»
e di aver ricevuto «diverse domande». Ma
se, come ha notato Filomena Gallo, se-
gretario della Coscioni, la politica sembra
pronta per questa «rivoluzione culturale»,
Morresi testimonia come i deputati non
stanno sottovalutando l'importanza e la
complessita della loro decisione.
Marcello Palmieri

© rPRoDUZONE RsERUATA

lo rischia fino a 10 anni, riducibili a 5 se gli sara
riconosciuta P'attenuante di aver agito su «richiesta e-
spressa, seria e inequivocabile della vittima», affetta da
una malattia incurabile e «tale da provocare gravi e per-
manenti sofferenze, difficili da sopportare». La dram-
matica storia ha riaperto in Spagna un fronte caldissi-
mo, in piena campagna elettorale per le politiche del 28
aprile. Il governo socialista aveva presenlam nel giugno

verno. Il presidente del Popolari, Casado, ha assicu-
rato che, se andra alla Moncloa, non legiferera in ma-
teria ma aumentera gli aiuti alle cure palliative, men-
tre il leader di Cs, Rivera, ha promesso «una legge di
consenso» sulla morte degna.

Nella comunita medica si insiste nella necessita di se-
parare cure palliative, eutanasia e suicidio assistito: le
prime sono «una pratica scientificamente ed eticamen-
te corretta» ma «non sono né un diritto di tutti né si con-

pratica sanitaria di b i dal

I'Ordine dei medici - poiché lo sviluppo non & armonico
e i modelli differenti», rientrando nelle competenze tra-
sferite alle regioni. «Sul terreno di una legge integrale di
sviluppo delle cure palliative la Spagna non ha avanza-
to molto negli ultimi anni», rileva Javier Rodriguez, di-
rettore del Foro de la Familia. Per lui «vanno assicurate
cure di qualita e omogenee su tutto il terntono, per evi-

2018 un disegno di legge sull’ per
I'opposizione del Partito popolare (Pp). Il premier San-
chez ha accusato i popolari e i liberali di Ciudadanos
(Cs) di essersi opposti nelle varie legislature «in non
meno di 19 occasioni». E ha ribadito «'impegno fer-
mo» a condurre in porto 'eutanasia se tornera al go-

inutili nel fine vita
sone». Il o generale della C eplsco-
pale iberica, monsignor Luis Argiiello, ha ricordato che
«la Chiesa & per la difesa della vita e delle cure palliati-
ve. La morte provocata non € la soluzione».
Paola Del Vecchio

Su fine vita e «morte degna» in arrivo la riflessione della Chiesa italiana

ENRICO NEGROTTI

della fede: autodeterminazione del paziente, diritto

ndocumento sullafase terminale della vi-

l | ta terrena e un convegno nazionale che
dal 13 al 16 maggio riunira a Caserta il
mondo della sanita cattolica in Italia, ma anche
medici e infermieri: quattro giorni fitti di incontri
—scientifici e pastorali - intorno al tema «Feriti dal
dolore, toccati dalla grazia. La pastorale della sa-

lute che genera il bene».

Annunciato nel comunicato finale dell'ultimo Con-
siglio permanente della Cei «il documento - spiega
don Massimo Angelelli, direttore dell'Ufficio nazio-
nale per la Pastorale della salute - nasce dalla neces-
sita di mettere ordine sulle questioni del fine vita,
con un punto di vista diverso dalla lettura attuale. I

rocco: «Ogginoi cristiani ab-
biamo il pericolo che alcuni
governi ci tolgano la liberta
di coscienza, che & il primo
passo perlalibertadiculto».
E mentre c'¢ chi sostiene il
«diritto a morire», «la nota
affermera che non esiste -
sottolinea don Angelelli—. Se
siproclamaun diritto, devo-
no esserci le condizioni per
esercitarlo: e per legge ne

auna morte degna e tutela della liberta di coscien-
zav. Suquesto tema, ricorda don Angelelli, il Papa ha
pronunciato parole importanti, di ritorno dal Ma-

compagnamento, cure palliative, un luogo degno:
nonsignifica abbreviare il tempo. Per noi tutte le vi-
te sono degne: per una morte degna occorre favo-
rire le cure palliative (con piena attuazione alla leg-
ge38) el'aperturadiho-
spice, la risposta scien-
tifica pittadeguata». Un
ambito ben noto alla
sanita cattolica: «Da
mesi si riunisce in Cei
un tavolo per redigere
una “carta identitaria”
dei 21 hospice cattolici

nerative, autismo, asma pediatrico. Presenti anche
il presidente della Federazione nazionale degli Or-
dini dei medici (Fnomceo), Filippo Anelli, e la pre-
sidente della Federazione nazionale degli Ordini
delle professioni infermieristiche (Fnopi), Barba-
ra Mangiacavalli. Proprio la Fnopi presentera il
nuovo Codice deontologico degli infermieri: un bel
gesto di collaborazione che da prestigio al nostro
convegno».

Dopoilsenso dellavista, quest'annosiaffrontail tat-
to: «Parleremo del tocco di Dio, dal punto di vista
biblico, poi del tocco che ferisce: violenza di gene-
re, bullismo, errore medico, violenze spirituali. In-

. d per garantireunamor-  fine del tocco che guarisce». Conclude don Ange-
Il mamfestu del convegno Cei di Caserta  te degna. lelli: «La pastorale della salute non puo viaggiare in
Oltrealrilievo pastora-  parallelo, ma deve collaborare con la sanita. E il

vescovi parleranno di fine della vna Ierrcna, pcr re-

p l'aperturadelladi ica. Si
parlera, in positivo, di difesa della vita, di difesa del-
laliberta e della dignita della persona, diaperturaal-
la vita dopo la vita terrena. E riaffermando le verita
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scaturisce un dovere. Se c'¢ il diritto a morire, e non
sono in grado di esercitarlo da solo, qualcuno deve
aiutarmi: ne deriva il dovere di qualcuno a uccider-
mi. Si cancella I'idea stessa di societa civiler.

Nessun equivoco sulla“morte degna”: «Significa ac-

le, il convegno di Caserta (iscrizioni su www.con-
vegnosalute.it) ha un alto profilo scientifico: «Ci
sono molte sessioni accreditate Ecm - chiarisce
donAngelelli—chesirivolgono a tutto il mondo dei
sanitari, medici e infermieri: malattie neurodege-

IhlyMiMIAXOSOWNCOXMIQ: Fug==

mondo medico-scientifico riconosce ormai che la
dimensione spirituale appartiene all'identita della
persona: nonbastala cura della malattia, occorre u-
napresa in carico globale.

© RPRODUZONE RSERVATA

daallemapp li e allame-
moria. Nasce cosi lo studio che
rivela la pilt che probabile pre-
senza di coscienza in Carol, in-
vestita da due auto e diagnosti-
catain stato vegetativo. Per cin-
que volte obbedisce all'indica-
zione di Owen e sullo schermo
della fMRI si accendono le aree
tipiche chesiattivano nelle per-
sone sane. Un successo che
proiettaOwen nella celebrita, gli
consente di avere pil1 fondi e di
trovare molti pazienti, dato che
adesso le famiglie si rivolgono
direttamente a lui.

1l neuroscienziato inglese con
I'italiano Max Monti fa poi 'ul-
teriore, spettacolare passo.
Owen entra nel tubo della riso-
nanza e sifainterrogare dal col-
laboratore. Se vuoi rispondere
s1, pensa alla partita a tennis; se
vuoi rispondere no, pensa alla
mappa di casa tua. Monti non
conosce la vita del suo coordi-
natore. Gli chiede: «Tuamadre &
ancora viva», vede sullo scher-
mo qualeareadel cervellosico-
lora, poilodiceavocealta: «<No».
Owen scrive: fui felice di sentire
dire chemia madre eramorta, a-
vevamo compiuto un avanza-
mento decisivo. E infatti si era
trovato il modo di parlare con i
pazienti in apparente stato ve-
getativo, come avvenne pochi
mesi dopo per la prima volta.
Un'altra pubblicazione che fara
la storia della neurologia e apre
la strada alla comprensione del
fatto che forse una persona su5
di quelle ritenute in stato vege-
tativo sia in realta cosciente an-
che se non pud comunicarlo.
Negli anni recenti altre tecni-
che per cercare la coscienza
chiusa nella zona grigia sono
state messe a punto da Owen,
compresa una che consiste nel
proiettare un cortometraggio
di Alfred Hitchcock durante la
risonanza magnetica per sco-
vare tracce di consapevolezza
in coloro che forse sono trop-
po deboli per passare il test del
tennis. Nei colloqui viafMRIun
paziente hainfine risposto alla
domanda pitt a.ngoscm%a per
parenti e medici: si soffre, nel-
lazona grigia? Si ¢ intrappolati
inuna terribile notte di dolore?
No, pare di no. E anche indivi-
dui con "sindrome dello sca-
fandro” (cioe impossibilitati a
qualsiasi movimento tranne
quello delle palpebre) si di-
chiarano in media nella parte
alta della scala di felicita.
Sullosfondo di conquiste scien-
tifiche, vite appese, sofferenza e
rinascita (come il per ora in-
spiegabile caso di Juan, giovane
dj presto risvegliatosi dallo sta-
to vegetativo e primo a raccon-
tare com'era la sua vita quando
per glialtri "non c’era p
no narrati anche i casi pitt con-
troversi, daTerri Schiavo ad Ariel
Sharon (che nessuno nel team di
Owenvolevavisitare...). Inunli-
bro tutto centrato sul mondo
anglosassone, nessun riferi-
mento a Eluana Englaro.

La coscienza, con il suo sorgere
e inabissarsi, resta un mistero
scientifico. Gli studi di Owen
hanno aperto un altro spiraglio
di conoscenza e disperanza per
i malati. La strada per il futuro
passa di qui.
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