Malati terminali accolti: cosi si applica la legge

{i Danilo Pogei

ara frutto di una collaborazione tra

I'Azienda sanitaria e 'Associazione

nazionale tumori il nuovo hospice di
Viggiano, in provincia di Potenza. La
giunta regionale della Basilicata ha ap-
provato un progetto di sperimentazione
gestionale per la realizzazione, nell'area
della Val d’Agri, di una struttura con set-
te posti letto, dedicati alla terapia del do-
lore per malati oncologici in fase termi-
nale. «Fra le nostre priorita - ha spiega-
to la vicepresidente della Regione Basili-
cata, Flavia Franconi - c'e quella di assi-
curare il rispetto della dignita e dell'au-
tonomia della persona, il bisogno di sa-
lute, I'equita nell'accesso all'assistenza,
la qualita delle cure e la loro appropria-
tezza. In quest'ottica rivestono per noi

La Regione Basilicata apre

la strada a una struttura

in Val d’Agri dedicata a pazienti
oncologici. Un modo concreto
per dare speranza nel fine vita

un posto importante le persone che ne-
cessitano di cure palliative e dell'accesso
alla terapia del dolore, nell'ambito dei
Livelli essenziali di assistenza».

La struttura di Viggiano fornira una se-
rie di prestazioni di tipo medico, infer-
mieristico, di recupero funzionale, di as-
sistenza psicologica e igienico-sanitaria,
oltre, naturalmente, a garantire la puli-
zia e i servizi di mensa e di lavanderia.
«La struttura - @ scritto nel documento,
che sara pubblicato nel prossimo Bol-

lettino ufficiale della Regione - sara par-
te integrante della rete di assistenza ai
malati terminali: i tratta di una delle op-
portunita essenziali che vengono offerte
alla libera scelta del malato e della sua
famiglia», un contributo piccolo ma de-
terminante per attuare sul territorio la
legge 38 del 2010 sulle cure palliative. 11
costo annuale di gestione, in base alle
previsioni indicate nel progetto appro-
vato, sara di 679.630 euro e garantira,
grazie alla collaborazione con I'Associa-
zione nazionale tumori, un ricovero con
cure appropriate e un monitoraggio co-
stante dei sintomi collegati alla fase finale
dellavita. Unssollievo peri pazienti e an-
che perle loro famiglie, che troppo spes-
50 si trovano in completa solitudine ad
affrontare il tempo piu difficile.
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Olanda: hospice raddoppiati, eutanasia -9%

Ji Maria Cristina Gi

n Olanda dopo anni di aumento
dei casi di eutanasia, saliti a parti-
re dal 2003 da meno di 2.000 a
6.585 nel 2017, si sta verificando un
calo, improvviso e inaspettato. Nei
primi nove mesi del 2018 i morti per
eutanasia sono stati 4.600, il 9% in
meno rispetto allo stesso periodo del-
I'anno precedente. Jacob Kohnstamm,
presidente della Commissione di con-
trollo sull’eutanasia, ha dichiarato che
«forse & un po’ presto per parlare di u-
na nuova tendenza, di un orienta-
mento diverso, considerato che man-
cano pit di due mesi alla fine del-
I'anno, ma la situazione non dovreb-
be cambiare di molto. Sara poi ne-
cessario aspettare le cifre del 2019 per
capire se quest'anno ha costituito
un’eccezione. Resta il fatto che sono
stupito di questa diminuzione, so-
prattutto tenendo conto dell'invec-
chiamento della popolazione e delle
patologie a esso legate: mi sarei atte-
s il fenomeno contrario.
Alcune testate giornalistiche hanno a-

Primo, sensibile

L 3 i
Una manifestazione anti-eutanasia davanti al Parlamento olandese

morte a richiesta. Sulla stessa linea si

vanzato l'ipotesi che il calo potrebbe 4o dei casi di esprime un altro medico favorevole al-
attribuirsi all'influenza che ha colpito l'eutanasia, la dottoressa Voshuil, che
gli anziani in attesa di eutanasia, de- morte ottenula dice di aver «risolto il problema» in-
ceduti per le complicanze provocate secondo la legge viando i pazienti che le chiedono di
dal virus prima dell‘atto eutanasico, te- approvata nel morire alla Clinica per la fine della vi-
nendo conto che nel primo quadri- . ta. A suo parere, «|'influenza non c'en-
mestre di quest'anno sono morte per 2002. Motivo? tra nulla, visto che in genere a chiede-
influenza piut persone rispetto ai pri- [ g crescita delle re I'eutanasia sono i malati di cancro,
mi mesi del 2017. Altri ritengono che cure palliative che non fanno parte delle categorie a
I'inversione del trend sia dovuta alla p rischio di morte pervirus influenzale».

maggiore rigidita della giustizia nel va-
lutare le denunce della Commissione

di vigilanza su interventi eseguiti sen-
zatispettare tutte le regole richieste dal-
lalegge olandese (in vigore dal 2002).
In altre parole, i medici «si sarebbero
spaventati», come ha commentato
Dick Bosscher, membro del Comitato

direttivo dell’Associazione per l'euta- >
nasia libera (Nvve) in un articolo pub- alla p!
blicato dal quotidiano Trouw. «Mi pa- e

restrano - rincara la dose il dottor Kei-
zer, medico presso una Clinica per la
fine della vita - che un pubblico mi-
nistero che per 16 anni ha accettato

Cure palliative pediatriche? Ignote
L’82% dei medici ne sa poco o nulla
165,6% dei Paesi nel mondo non dispone di cure palliative

pediatriche, 21 milioni di persone ne hanno bisogno, 35mi-
lain Italia. Ela fotografia che ha fatto dasfondo ieria Roma

mondiale

della guida dell'Oy

della sanita (Oms) su questo tema, durante il Congresso mon-
diale sulle cure palliative pediatriche della Fondazione Maruz-
za.Undiritto che ha ancora molta strada da fare perché venga
riconosciuto universalmente, anche perché per cure palliative
pedialtriche non si. intelndono solo quelle oncologiche ma in

questa pratica senza alcun problema
ora comindi a usare il pugno di ferro
solo per pochi casi incerto.... Certi me-
dici sono dei fifoni». Per la verita, in o-

ronica.«Laguida Oy

mento che ci aiutaa portare avanti la nostra battaglia di anni»
spiega Franca Benini, che ha creato a Padova il primo hospice
pediatrico itali d e bile del centro di ri

landese la parola usata dal medico pro-
eutanasia - schijterig — € molto pit for-
te ed esplicita. «Trovo assurdo - ag-
giunge Keizer - che ci si debba giusti-
ficare per ogni eutanasia attuata su un
paziente demente o con disturbi psi-
chici». Parole ciniche, che fanno capi-
re quale sia il clima tra i fautori della

[l cinema in ospedale
La «Festa» va al Gemelli

a «Festa del Cinema» di Roma anche al Gemelli.
Dopo l'esperienza positiva del 2017 la sala cine-
matografica MediCinema del policlinico universi-
tario ha programmato due film della manifestazione
guidata da Antonio Monda, iniziata a Roma il 18 ot-
tobre. Sono due lungometraggi originali italiani che
raccontano amore e musica con uno sguardo non con-
venzionale: L'uomo che comprd la luna di Paolo Zucca,
film di pre-apertura della Festa, e Il flauto magico di Piaz-
za Vittorio diretto da Mario Tronco e Gianfranco Ca-
biddu. Commedia romantica la prima, favola musica-
lela seconda, anch'essa in programma alla Festa, nella
quale l'opera di Mozart prende vita con la multietnica
orchestra di Piazza Vittorio. Attiva da due anni, la sala
del Gemelli rappresenta un eccellente esempio di rete
di collaborazione tra ospedale e cinema. Tra le attivita
collaterali, anche la testimonianza dell‘attrice Chiara
Francini, ambasciatrice di MediCinema Italia Onlus.
«Siamo lieti del rapporto con la Festa del Cinema - di-
ce Giovanni Raimondi, presidente della Fondazione
Policlinico Gemelli -. La nostra partecipazione & testi-
monianza dell'apertura dell'ospedale al territorio e del
percorso di umanizzazione intrapreso dal Gemelli».
Costruita tra I'ottavo e il nono piano del complesso o-
spedaliero, la sala ha una capienza di 130 persone: ol-
tre a familiari, volontari e personale di assistenza, Me-
diCinema @ stata costruita perché pazienti non auto-
sufficienti, allettati o sulla sedia a rotelle possano assi-

stere senza sforzi alle proiezioni.
Emanuela Genovese
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corapocaconoscenza:soloil 17,5%deiy
ge,'82% ne ha una vaga idea o non ne ha mai sentito parlare.

deldol ure palliati jiatriche.Con

|2 P F
alcuni studiosi ha condotto una ricerca su come dopo l'intro-
duzione della legge 38 del 2010 - che ha sancito il diritto alle
cure palliative, anche per linfanzia - i pediatri ne abbiano an-

Lo confermerebbe il fatto che dal 1°
gennaio 2014 al 31 dicembre 2015 mo-
rirono ben 8.600 persone a causa di
un’epidemia influenzale che colpi il
Paese ( i ricoverati in ospedale furono
10mila) e per eutanasia 3.950, un da-
to che non segno alcun calo di questa

Una casa per tutti i disabili
«L'Aurora» vince la solitudine

di Paolo Usellini

pratica rispetto al periodo precedente.
A un effetto prodotto dai casi dubbi
affiorati nella cronaca pensa invece il
dottor Brueren, medico di famiglia, che
nella rivista medica MedZ ha rivelato
di non accogliere pit richieste di euta-
nasia «a causa della pressione delle va-
rie ispezioni, delle commissioni disci-
plinari, dei pubblici ministeri, di cui
sentesempre il fiato sul collo». Pitt cau-
toil portavoce dell'Organizzazione dei
medici Knmg, il quale ritiene prema-
turo fare una valutazione definitiva,
anche se ritiene «owvio che I'incre-
mento degli anni scorsi abbia allerta-
to la giustizia».

Altri medici attribuiscono 'attuale si-
gnificativa diminuzione alle cure pal-
liative, sempre pil usate, conosciute,
mirate ed efficaci, che leniscono il do-
lore ma non rallentano o accelerano il
processo di morte. Esistono centri spe-
cializzati in cure palliative per bambi-

quasi due anni dall'apertura del cantiere (era il gennaio
2017), e in tempi di lavoro pienamente rispettati, il Cen-
tro diurno per giovani disabili «L’Aurora» apre le sue por-
te a Gozzano (Novara). Il Centro, risultato d'azione di un
progetto vincitore di un bando di Fondazione Cariplo nel
2015 e gestito da Anffas Onlus Borgomanero, nasce per creare
uno «spazio di vita possibile» per i giovani disabili e per le loro
famiglie, proponendo un modello d'interdipendenza positiva

indirizzato in modo specifico ad a-
dolescenti e giovani con disabilita
anche importanti.

Gli anni successivi alla scuola ri-
sultano molto complicati per le fa-
miglie dei ragazzi con disabilita,
che si trovano costrette a un so-
stanziale cambiamento di vita. La
solitudine e la difficolta d'inseri-
mento lavorativo conducono a
un’estrema fragilita emotiva e a un
profondo sentimento d’esclusione
sociale, dovuto anche alla difficolta

ni, creati dal Ministero della sanita, e Anche la pre esidente di trovare figure professionali ca-
in generale nelle realta che accolgono del Bambino Gesii paci di seguire i figli nella crescita.
pazienti che potrebbero considerare Mariella E Nasce quindi la necessita di luoghi,
I'eutanasia si pratica un efficace soste- 6[1]16 a ﬂO? progettazioni e orientamenti uni-
gno medico, emotivo, psicologico e all naugurazione voci, dove il minore e la sua fami-
spirituale. «In tal modo gli vengono e- della struttura di glia possano trovare personale qua-
vitati stress e sofferenze - spiega il dot- W lificato per ascoltare i bisogni e pro-
torJ. Scuurmans -, sia a lui che ai suoi Borgomanero afﬁ la porre interventi non solo riabilita-
cari, i’n un percorso da seguire insie- ad Anﬂag e nata tivi ma anche funzionali, emotivi e
me. L'importante ¢ che le cure pallia- ascoltando il territorio affettivi.

tive vengano iniziate tempestivamen-
te, per non lasciare che il dolore diventi
insopportabile». Anche in Olanda gli
hospice hanno contribuito a rendere il
percorso di fine vita piut accettabile e
sereno: nel giro di un solo anno sono
quasi raddoppiati (attualmente ne so-
no attivi in tutto il Paese 154). Un gran-
de contributo viene offerto dai volon-
tari, che lo scorso anno hanno assisti-
10 9.992 persone, molte prive di riferi-
menti familiari, «perché nessuno va la-
sciato morire in solitudine», come di-
ce uno di loro. In Olanda ci sono 190
organizzazioni di volontari.

Gli hospice vengono definiti una se-
conda casa, in quanto i malati termi-
nali ricevono un‘assistenza adeguata
alla loro condizione in un ambiente
familiare e tranquillo, spesso in mez-
20 alla natura, dove concludono la lo-

celaleg-

Francesca Lozito

10 esistenza terrena in modo naturale,
senza angoscia, paura e desideri di ot-
tenere I'eutanasia.
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Anffas Borgomanero gestisce tre
centri diurni sul territorio per un
totale di 40 persone, ed & proprio
da questa esperienza che nasce il
pensiero di progettare servizi per
rispondere a bisogni differenziati e
in evoluzione. Il Centro, pensato
per ospitare una ventina di perso-
ne, si pone l'obiettivo di fornire gli
strumenti necessari per scelte futu-
re consapevoli, puntando al be-
nessere collettivo e a una qualita
di vita adeguata. Tra i donatori an-
che grandi aziende come Tkea Ita-

lia, che per la prima volta ha scelto di contribuire a un proget-
to sul territorio novarese.

«Realizzare "L’Aurora” - spiegano la direttrice Laura Lazzarotto
e il presidente Fiorenzo Agazzini - significa essere riusciti, pri-
ma di tutto, a fare squadra e condividere. Ci siamo messi in gio-
co, cercando la collaborazione da parte di tanti, consapevoli che
da soli non si raggiungono mete ambiziose». Tra gli intervenuti
all'inaugurazione Mariella Enoc, presidente dell'ospedale Bam-
bino Gesi.
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«La ricerca avanza, la Sla si puo fermare»

LAl \ra Turchetti

Tra gli scienziati che hanno animato il recente «Fo-
cus Sla», organizzato a Genova da Arisla e Aisla per
fare il punto sulla ricerca sulla Sclerosi laterale a-
miotrofica, ha spiccato la voce di Piera Pasinelli,
che insegna Neuroscienze alla Thomas Jefferson U-
niversity di Philadelphia, ha illustrato le sfide che
sta affrontando la scienza per trovare nuove solu-
zioni terapeutiche alla malattia.

Professoressa, a che punto siamo con la ricerca?
La Sla ci chiede di tornare alla base, ovvero di ri-
partire dallo studio dei meccanismi molecolari che
sottintendono 'insorgenza della patologia cost
complessa e variabile. Voglio ricordare che la Sla col-
pisce non soltanto il malato ma tutte le persone
che lo circondano. E la sua variabilita a livello cli-
nico e genetico ci impone di non pensarla solo
come disordine che colpisce la biologia dei mo-
toneuroni ma anche memoria e apprendimen-
to. L'abilita del ricercatore sta nel convertire gli o-
stacoli in opportunita. I numeri della Sla ci in-
terpellano urgentemente: in Italia i malati sono
circa 6000 ma, secondo uno studio del 2016, i
casi di Sla nel mondo aumenteranno del 30%
nei prossimi anni, passando dai 200mila nel 2015
agli oltre 370mila nel 2040.

Quali sono i filoni pit promettenti della ricerca?
Credo che la genetica e la terapia genica con i "nu-
cleotidi antisenso” - molecole che hanno come

OCOXMCOYN Fug==

Piera Pasinelli,
dell' Universita
di Philadelphia:
lavoriamo per
terapie efficaci

/ su tutte le forme
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Piera P3§H16‘1|I »

bersaglio la regolazione dell'espressione delle pro-
teine che risultano alterate nella patologia - possa-
no diventare una speranza pilt concreta per le per-
sone con Sla, non solo per la forma familiare ma an-
che per quella definita "sporadica”. Sono in corso
due sperimentazioni cliniche internazionali in fase
1 per pazienti portatori di mutazioni in due speci-
fici geni. Per i pazienti "sporadici” la ricerca sta la-
vorando all'individuazione di geni modificatori del-
lamalattia, perché anche questi in futuro potrebbero
diventare il target terapeutico, cosicché qualunque
sia la causa si possa rallentare o bloccare la pro-
gressione della malattia.

Che ruolo giocano le staminali pluripotenti in-
dotte (Ips) nella ricerca sulla Sla?

Sono uno strumento fondamentale per la ricerca
'manon per la terapia. Ci consentono, infatti, di tra-
sformare in laboratorio le cellule della pelle o del
sangue del paziente in motoneuroni e, da Ii, di i-
dentificare una sorta di "firma molecolare" per o-

gni singolo paziente. Attraverso l'uso delle Ips pos-
siamo analizzare i motoneuroni di questi pazienti,
un grande passo avanti che permette di studiare an-
chele forme sporadiche - la maggioranza - che pri-
ma non avevamo modo di analizzare.

Cosa si conosce oggi sulle cause della Sla?

Sono ancora poco note. E ormai accertato chesi trat-
ta di una malattia multifattoriale, determinata cioe
dal concorso di pi1 cause. Oltre a quelle genetiche,
si ipotizzano cause ambientali e si indaga sul pos-
sibile ruolo di agenti tossico-ambientali. Negli ulti-
mi anni la predisposizione genetica ¢ stata oggetto
di ricerche ma una chiara ereditarieta e stata di-
mostrata solo nel 5-10% dei pazienti. Ci sono, co-
munque, numerose evidenze che varianti geneti-
che possano intervenire come fattori predispo-
nenti anche nella forma di Sla sporadica, e grazie
alle nuove tecnologie sono stati individuati nu-
merosi geni coinvolti in entrambi le forme. Studi
recenti della malattia in modelli animali e in col-
ture cellulari hanno permesso di decifrarne i mec-
canismi ponendo solide basi per I'individuazio-
ne di nuove terapie.

Qual & un fronte dell'immediato futuro?

Visto che nella maggior parte dei pazienti si evi-
denzia la formazione nociva di aggregati proteici al-
l'interno delle cellule, chiarirne i meccanismi di ag-
gregazione e dissoluzione potrebbe offrire un altro
fronte di attacco alla patologia.
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A Roma ventimila euro di multa
per i manifesti «anti-surrogata»

nta solerzia i romani amereb-
bero vederla applicata per ripu-
lire le strade dalla spazzatura,
chiudere le buche o raddrizzare le
sorti dell'azienda municipalizzata
del trasporto pubblico. Troppo fa-
cile prendersela con chi fa ricorso
alla creativita per ricordare che u-
na pratica sulla quale si tende a
chiudere un occhio resta un reato,
oltre che uno sfregio alla realta. O-
ra che il Comune di Roma ha di-
sposto la rimozione dei 50 mani-
festi chericordano che'utero in af-
fitto @ una pratica odiosa con soggetti ritenuti «<omofobi» («due
uomini non fanno una madre» cosi come «due donne non fan-
no un padre»), a ProVita - 'associazione che ha promosso la
campagna - non resta che pagare il conto della multa: 400 eu-
10 a manifesto, fanno 20mila euro. Per aver detto un‘ovvieta.

E DONN
NON FANNO UN PADRE

la stessa cosa, assicura
Canio in preda alla di-
sperazione nell'opera Pagliac-
cidi Ruggero Leoncavallo. Ep-
pure ci sono attimi di esisten-
zain cui lavita sembra davvero incollata a un pal-
coscenico. Momenti in cui si apre il sipario e ci si
trova in scena. Il telo rosso scorre, si accendono
le luci. Sul palco una piccola chiesa affacciata sul
mare ospita trecento persone. Sotto l'altare una
bara di legno chiaro. Entrano i sacerdoti, inizia la
Messa. Una moltitudine improvvisata di persone
si componesilenziosamente. Ecco 'omelia di don
Tommaso, anche lui & stato allievo di Enzina, che
giace sorniona nel feretro a godersi lo spettacolo.

(( Il teatro e la vita non son

Proprio lei, che ha fatto del teatro la propria vita
e ha tenuto a battesimo intere generazioni di ar-
tisti. Lei che in decenni di insegnamento non si &
mai risparmiata per un consiglio o un incorag-
giamento a chi saliva su quel duro banco di pro-
va chiamato palcoscenico. Dove sali e sei solo,
dove non puoi tagliare la scena o ripeterla.

La cerimonia prosegue nel raccoglimento, si re-
spira un grande senso di gratitudine verso una
piccola donna che ha saputo essere denominatore
comune di molte anime, passate in tanti anni dal-
la sua scuola di recitazione: dalla giornalista che
voleva imparare la corretta dizione al ragazzotto
chesognava di diventare un attore di fiction. Ean-
cora, dall’aspirante comico all'acerbo 1mllalore,
dal riccioluto cantante di piano bar che poi sa-
rebbe diventato un tenore giramondo alle tante
persone spesso timide che sopra quelle quattro
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Uno «sportello»
per le maternita
pit difficili

nese, sara inaugurato u-

no sportello di acco-
glienza per le maternita dif-
ficili promosso dalla Fonda-
zione «Il Cuore in una Goc-
cia onlus». Si tratta di una
realta che fa parte della rete
di accoglienza per questo ge-
nere di maternita finalizza-
ta a creare punti di riferi-
mento su tutto il territorio
nazionale per mamme e fa-
miglie bisognose di soste-
gno.
La Fondazione si propone di
mettersi accanto alle donne,
ai bambini e alle famiglie
che si trovano ad affrontare
diagnosi prenatali di gravi
patologie e malformazioni,
spesso incompatibili con la
vita extrauterina offrendo un
supporto medico, psicologi-
co, affettivo e spirituale e
l'accompagnamento in que-
sto difficile percorso.
Lo sportello costituisce I'a-
nello di congiunzione tra il
territorio, la Fondazione e
I'hospice perinatale che tro-
vera la sua sede presso il
Centro di aiuto alla vita
«Charlie Gard» di Giarre, nei
locali della parrocchia di Ge-
st Lavoratore.
«I Centro - spiega il presi-
dente del Cav giarrese Cesa-
re Scuderi - si @ proposto
con i suoi ginecologi volon-
tari per accogliere uno spor-
tello di accoglienza per la Si-
cilia orientale. I ginecologi
della nostra associazione po-
tranno entrare in contatto
con tutte le mamme del ter-
ritorio che vengono indiriz-
zate da noi nel caso di que-
ste patologie».
11 Centro di aiuto alla Vita di
Giarre ¢ stato pioniere di nu-
merose battaglie per la vita,
come l'attivazione nei loca-
li della parrocchia di una
culla per la vita dove nel
2015, durante il periodo pa-
squale, fu lasciato un neo-
nato.
Sabato all'Istituto ~ Sacro
Cuore di Giarre si terra un
convegno informativo. Do-
po isaluti del presidente del
Cav e del presidente di Scien-
za & Vita di Giarre-Riposto,
Salvo Mauro, interverra Giu-
seppe Noia, direttore del-
I'hospice perinatale «Santa
Madre Teresa di Calcutta» al
Policlinico Gemelli di Roma
nonché presidente della
Fondazione «Il Cuore in u-
na goccia». In programma
anche l'intervento di Paolo
Scollo, direttore del Diparti-
mento materno infantile
dell'Ospedale Cannizzaro di
Catania.
«Il Cav - aggiunge il presi-
dente Scuderi - sta pro-
muovendo insieme al pro-
fessor Scollo la possibilita di
aprire un hospice prenatale
al "Cannizzaro". Come Cen-
tro aiuto alla Vita lo chiede-
remo ufficialmente, occu-
pandoci anche di far cono-
scere questa realta nel terri-
torio».
Maria Gabriella Leonardi
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Sabato a Giarre, nel Cata-
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di Graziella Melina

he una legge in vigore debba essere
sempre applicata nella sua interezza
sembra un assunto lapalissiano. Ep-
pure perla 194 del 1978 («Norme per
la tutela della maternita e sull'inter-
ruzione volontaria di gravidanza») non sem-
bra valere lo stesso principio: perché si ri-
spetti finalmente la legge in tutte le parti, tu-
telando per davvero la maternita occorrono
ancora un question time al governo e diver-
se mozioni in Consigli comunali. A fare da
apripista il Comune di Verona che ha ap-
provato l'arcinota mozione presentata dalla
Lega e appoggiata dalla capogruppo del Pd,
Carla Padovani, per dare sostegno a chi tu-
tela la vita. A Bologna, invece, la Coalizione
Civica per Bologna ha presentato una mo-
zione in cui auspica che e istituzioni si im-
pegnino, in attuazione e nel rispetto della
legge 194, a non accogliere iniziative volte a
contrastare il legittimo ricorso all'interruzio-
ne volontaria di gravidanza». La mobilita-
zione a favore della vita perd non si ferma.
Tutt'altro.
Oggi & la volta di Roma. L'assemblea capito-
lina & chiamata a discutere la mozione de-
positata da Fratelli d'Italia il 9 ottobre con cui
si chiede al sindaco Virginia Rag-
gi, tra I'altro, di proclamare Ro-

Dopo Verona, mozioni

in discussione anche

nei consigli comunali di
Milano, Ferrara, Roma
(0ggi) e in Regione Lazio
Dibattito anche a Bologna

facilitare la vita e non di come semplificare
la morte - rimarca la consigliera Chiara Co-
losimo, prima firmataria —. Dato che sanita
e relativi consultori sono competenze diret-
te delle Regioni, sogno di creare un sistema
di condizioni materiali e morali che consenta
a ogni donna di evitare di trovarsi di fronte
alla drammatica scelta di abortire». Questa
mozione «dovrebbe essere sostenuta anche
dagli altri partiti di centro-destra». «Al di la
degli schemi e delle ideologie - conferma O-
limpia Tarzia (Pdl) - porsi veramente in
un'ottica di prevenzione dell'aborto, a fian-
co delle donne e per salvare tanti bambini, &
un’occasione assolutamente importante».

A Ferrara la mozione presentata il 10 otto-

bre dal capogruppo di Fdl sara discussa tra
un mese. «Non ci sono al momento dichia-
razioni pubbliche di sostegno da parte di Fi
e Lega - spiega FdI -, ma pare che il loro o-
rientamento sia al momento favorevole». La
legge 194, sottolinea il capogruppo Alessan-
dro Balboni, prevede «aiuti economici e sup-
porto psicologico per quelle donne chesi tro-
vano in stato di difficolta e che, se potessero
scegliere liberamente, vorrebbero portare a
termine la gravidanza. Non € una mozione
contro la legge 194, ma per dare piena ap-
plicazione nella parte pitt dimenticata: quel-
la dell'aiuto alle madri in difficolta».

Anche a Milano si chiede di applicare la 194
integralmente. La mozione a difesa della ma-
ternitd, presentata da Luigi Amicone, consi-
gliere di Forza Italia, e sostenuta anche da
Milano Popolare, dalla Lega e da Stefano Pa-
1isi, sara discussa tra un paio di settimane. «Sta
per concludersi il lavoro della Commissione
Politiche familiari che presentera una serie di
proposte molto interessanti entro dicembre
- sottolinea Amicone - ¢, considerando que-
sta mobilitazione in giro per I'ltalia, mi so-
no preso la briga di presentare una mozio-
ne. Eun documento per le donne, per la pie-
na e integrale attuazione della 194, che non
¢ una legge per il diritto all'aborto ma per il
diritto allavita. Chiediamo che in se-
dedi bilancio venga definito un cer-

ma «citta a favore della vita» e di
inserire questo principio nello
Statuto comunale. «Non e un at-
to simbolico - spiega la presi-

ma firmataria dellatto -, ma u-
na scelta concreta per rimettere
al centro delle politiche capito-

dente di FdI Giorgia Meloni, pri- E

Malattie rare, cure a casa

sistono troppe disparita in Italia nellattenzione verso le ma-
lattie rare, soprattutto nelle cure domiciliari. Mentre in Vene-
to e nel Lazio funzionano molto bene, Piemonte, Emilia Ro-
magna, Umbria e Toscana sono le regioni che presentano le situa-

to ammontare di risorse per le as-
sociazioni che operano al servizio
delle donne. E poi chiediamo l'atto
simbolico di proclamare anche Mi-
lano "citta della vita"».

Verona, intanto, mantiene il titolo
di prima «citta a favore della vita»
grazie alla mozione proposta dalla

line la difesa della vita, il soste- — Zioni pill Alanciarel'all iazioni di Lega, sottoscritta dal sindaco Fede-
gno alla famiglia e 'incentivo al- pazienti che hanno partecipato ieri al (onvegno «Home therapy. rico Sboarina e approvata dal Con-
la natalita. Chiediamo di stan- Per una migliore qualita di vita» organizzato al Senato, insieme al siglio comunale ai primi di ottobre,
ziare nel prossimo bilancio co- i dell per le malattie rare, la con 21 voti a favore e 6 contrari. Car-
munale le risorse necessarie per senatrice Paola Binetti. «Ci siamo alleati perraggiungere un obiet- la Padovani, che ha votato a favore
sostenere i centri di aiuto alla vi- tivo comune - splegano i rappresentantl delle associazioni - af- ed estataal centro di polemiche an-
ta, I'introduzione del quoziente frontare uniti I delle Regio- che da parte degli stessi colleghi di
familiare e l'attivazione di pro- niafronte delmed di ienti. Fareadomicilioenon partito, continua a ricevere nume-
getti e servizi per informare le in ospedale le terapie per queste malattie & e possmlle e previsto rose attestazioni di stima. «La 194
donne sulle alternative all'abor- dalle indicazioni nei decreti sotto dopo 40 anni & carente per la pri-

to». Roma «pud dare |'esempio e
tracciare la strada». Di segno con-
trario, sempre oggi, & la mozio-

controllo medico e dietro suo parere. Ma il servizio sanitario rara-

mente riesce a garantire questa prestazione». Alcune aziende pri-

vate hanno provato a superare la situazione di stasi offrendo gra-
i i diterapi o mal S

ma parte - ribadisce ad Avvenire -
: bisogna impegnarsi perché la
donna sia messa davvero nelle con-
dizioni di fare una scelta libera e

ne presentata dal consigliere di
Sinistra per Roma Stefano Fassi-
na «in difesa degli inalienabili
diritti di autodeterminazione
delle donne».

Anche la Regione Lazio ha deci-
so di intervenire sulla 194. La
mozione presentata in Consiglio
sempre da Fdl il 15 ottobre an- ra)
dra in aula la settimana prossi-
ma: «Chiediamo all'ammini-
strazione regionale del Lazio di
occuparsi per una volta di come

Il caso
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prog p
cune zone é stata incomprensibilmente rifiutata.
1l convegno si & concluso con la sigla di un impegno formale a la-
vorare insieme, affinché il diritto alla terapia domiciliare sia rico-
nosciuto ai pazienti lisosomiali in cura con terapia enzimatica so-
stitutiva, in modo uniforme su tutto il territorio nazionale.
« importante cheperla prima volta le associazionisi siano messe
msnemelper farsi sentlre splega Paola Bin

. La "home the-

non obbligata da motivi econo-
mici. Le iniziative a favore della vi-
ta, come il Progetto Gemma, do-
vrebbero avere una condivisione
trasversale. Bisogna interrogarsi sul-
le motivazioni che spingono le
donnea interrompere la gravidan-

za e a rimuovere le cause, come &

y'
la dignita del p

giudizio.

Sia Hakon Bleken che Robert Clarke, ri-
spettivamente avvocato della dottores-
sa e membro di Adf International -
sociazione con base negli Stati Uniti che
supporta chi finisce sotto processo per
ragioni simili -, hanno sottolineato I'im-

prende le difese di una

Fug==

La Corte suprema norvegese

Ma altrove I'aria resta pesante

portanza della vittoria. Secondo Bleken,
il precedente della Jachimowicz mette
al riparo non solo il personale medico
ma tutte quelle persone che si trovano
a dover fare scelte professionali in ac-
cordo con le loro convinzioni morali.
Clarke ha aggiunto che questo caso po-
trebbe avere ripercussioni anche oltre i
confini norvegesi, dal momento chel'o-
biezione di coscienza ¢ tutelata dal di-
ritto internazionale, come sancito ad e-
sempio dall'assemblea parlamentare del
Consiglio d'Europa, secondo la quale

ibuendo f: alsuob previsto dalla stessa 194. 1l valore
sere.Un aspetto essenziale nel percorso di cura». della vita & universale e non ha co-
Danilo Poggio lore politico».
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[ obiezione? Intoccabile. A Oslo

i Schoenfli

a Corte Suprema norvegese si & e-

spressa in favore del diritto all’'o-

biezione di coscienza. Il pronun-

ciamento costituisce una pietra

miliare sullastrada della tutela del
personale medico relativamente al ri-
fiuto di prendere parte a pratiche abor-
tive, diventando un precedente impor-
tante per future analoghe controversie.
11 caso preso in esame risale al 2015 e
riguarda la dottoressa Katarzyna Jachi-
mowicz, che all'epoca dei fatti si rifiutd
di impiantare una spirale: in virtti del-
la sua fede cristiana, infatti, la dottores-
sa aveva espresso la propria contrarieta
a causa degli effetti abortivi dello stes-
so dispositivo intrauterino. La struttura
presso la quale lavorava la Jachimowicz
decise addirittura di licenziarla, prov-
vedimento che innesco un iter legale
che vide in un primo momento il tri-
bunale esprimersi a favore del medico.
Anche la Corte d'appello nel 2017 si
pronuncio per il diritto di una persona
ad agire secondo la propria coscienza.
Da qui I'approdo alla Corte Suprema,
che nei giorni scorsi ha confermato
quanto emerso nei precedenti gradi di

nessuna persona, ospedale o istituzio-
ne pud essere costretta a praticare un a-
borto o ad assistervi. Lesito del caso di-

as-  mostra anche come sia riconosciuto I'ef-

fetto abortivo della spirale.

Quanto sia fondamentale per la liberta
di coscienza questa vicenda lo dimo-
strano i costanti attacchi subiti dall'isti-
tuto dell’obiezione di coscienza in tut-
to il mondo, Italia inclusa. I'11 ottobre
dalle cattedre di Oxford  giunta una di-

gimQIOga che si em opposta chiarazione contraria al diritto all'obie-
a pmtzche con cui si sarebbe zione di coscienza. Alberto Giubilini -
messa contro le sue convinzioni ~ 2utore nel 2012 di un articolo a favore

dell'infanticidio - e Julian Savulescu
hanno reso pubblica una risposta al fi-
losofo David S. Oderberg che a inizio
anno aveva firmato una dichiarazione
nella quale la liberta religiosa e di co-
scienza venivano definiti diritti fon-
damentali in ogni societa liberale che
professa pluralismo e tolleranza. Se-
condo Giubilini e Savulescu, tali dirit-
ti sarebbero si fondamentali ma non
assoluti. L'obiezione di coscienza, se-
condo i due accademici, non andreb-
be permessa nei casi in cui le procedure
mediche in esame siano legali, sicure
e richieste dal paziente.
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Il ponte di Enzina, gettato tra il teatro e la vita

tavole di legno si sono arricchite di umanita.
«Dunque, vedrete amar si come s'amano gli es-
seri umanil». Il primo personaggio che entra in
scena nella famosa opera di Leoncavallo calca la
mano sui sentimenti. In quella chiesa, che pare
dipinta all'interno di una scena teatrale, si tocca
con mano la lezione di Enzina: ecco come si a-
mano gli esseri umani. Si avverte uno straordinario
senso di relazioni, di comunita. La Messa finisce
e iniziano spontanei interventi di ringraziamen-
to per una donna che con la propria vocazione
ha costruito intorno a sé una famiglia sconfinata
di persone che hanno amato il teatro. Tutte ri-
maste irrimediabilmente contagiate da quel sin-
tomo di felicita che Enzina gli ha trasmesso. A vol-
te il teatro e la vita possono anche essere la stes-
sa cosa. Grazie, Maestra.
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La 194 va applicata tutta». Citta in campo

lastoia

Con Angelica
Ogni respiro
Vale una vita

lare del bene fa bene». Lo ri-
peteva in continuazione
(( Angelica Angelinetta, 26

anni, di Dongo (Como),
stroncata domenica dalla
fibrosi cistica. Non si & mai arresa al-
la malattia: «Pi1 ha cercato di portar-
mi via — scriveva — pill sono riuscita
a vincere ogni giorno. Al mio fianco
c’e un esercito d’amore che, trasfor-
mando la paura in coraggio e le la-
crime in sorrisi mi ha dato tutta la for-
za di cui avevo bisogno per combat-
tere le mie battaglie». Angelica - lo
dice papa Stefano - « stata una guer-
riera», ha affrontato con determina-
zione la patologia e tutte le sue con-
seguenze: la mancanza di respiro, le
terapie, il trapianto di polmoni
«Quando arrivi a questo punto & per-
ché la malattia comincia a essere pitt
forte di te». Lo ha affermato Angelica
in uno spot che la vedeva protagoni-
sta a sostegno della ricerca contro la
fibrosi cistica, malattia genetica rara
che «toglie il fiato - & ancora una sua
testimonianza -. Ti senti mancare da
dentro. E come trovarsi sott'acqua con
qualcuno
chenontila-
scia risalire.
Se tutti voi
provaste, an-
che solo 20
secondi, co-
sa significa
non riuscire
a respirare,
E i cosa signifi-
Angelica Angefinetia &8 ca  sentirsi
morire senza
aria, cambiereste il modo di affrontare
la vita, di vedere la vita, tutto acqui-
sterebbe un sapore piti grande».
Martedi la parrocchiale di Santo Ste-
fano a Dongo era davvero troppo pic-
cola per accogliere tutte le persone ac-
corse per salutare Angelica. «<Onoria-
mo la sua memoria senza sprecare le
nostre vite, ha esortato il parroco don
Romano Trabucchi. «Angelica - ha
aggiunto - era un vulcano, sempre
presente, fino all'ultimo». Una laurea
in mediazione culturale, Angelica e-
rala paladina della raccolta fondi per
la ricerca, attraverso iniziative cultu-
rali, sportive (con una speciale mara-
tona giunta quest'anno alla quarta e-
dizione), concerti, banchetti con le a-
rance, i ciclamini o le uova di ciocco-
lato: oltre 100mila euro nel 2017, qua-
si 90mila sinora nel 2018 e altri 9mi-
la al funerale. «Sono nata con la fi-
brosi cistica tra le braccia di due ge-
nitori meravigliosi - ha scritto Ange-
lica in un post -. Mi hanno riempita
di dolcezza e forza. Le terapie gior-
naliere non erano altro che un'ulte-
riore dimostrazione d'amore, un‘oc-
casione per riempirmi di coccole e at-
tenzioni. La mia meravigliosa sorella
non mi ha mai fatto sentire diversa.
Hanno trasformato ricoveri, flebo,
punture, aerosol e antibiotici in una
quotidianita necessaria ma per nien-
te pesante. Sono stati in grado di far
diventare la fibrosi cistica la ragione
che mi spinge a godermi ogni istante
della vita, con una passione fuori dal
comune, ed ¢ a loro che devo ogni
mio respiro». Crescere con questa ma-
lattia «significa capire che vivere ¢ la
cosa piu bella e rara al mondo. Si-
gnifica amare profondamente e sor-
ridere con il cuore, vedere le cose in
maniera diversa, meditare sulla mia
vita con urgenza appassionata».
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