Modelli di salute, medici cattolici in campo

}i Danilo Pogei

i parlera anche di inquinamento, re-

sponsabilita sociale e di difesa della vi-

ta al 26° Congresso nazionale del-
I'Amci (Associazione medici cattolici ita-
liani), ad Ascoli Piceno dal 23 al 25 mar-
20, su «Medicina, ambiente e salute». «Un
tema di grande respiro, che riguarda tutti
- dice Stefano Ojetti, presidente di Amci
Ascoli e membro del Consiglio nazionale
- e che noi affronteremo come scienziati,
non solo come cattolici. Ascoli aveva gia
ospitato il congresso 2008: il ritorno in-
tende mantenere alta l'attenzione verso
questo territorio colpito dal terremoto. 11
nostro obiettivo resta I'informazione cor-
retta per i cittadini, perché troppo spesso
si comunica una realta distorta in ambito
medico, specie sui media».

Al congresso parteciperanno anche il se-
gretario di Stato Vaticano cardinale Pietro
Parolin, il cardinale Edoardo Menichelli,
assistente ecclesiastico Amci, il vescovo di
Ascoli Piceno, Giovanni D'Ercole, il mini-
stro della Salute Beatrice Lorenzin e il mi-
nistro all’Ambiente Gian Luca Galletti.
Spiega il presidente nazionale Amci, Fi-
lippo Maria Boscia: «L'inquinamento, i
cambiamenti culturali e antropologici
hanno un’enorme influenza sulla salute.
1l medico non puo non sentirsi responsa-
bile e deve coniugare conoscenza e scien-
za, senza sentirsi onnipotente. La tecnica
¢ a favore dell'uvomo se usata con saggez-
za, ma diventa ostile se impiegata per e-
sclusivo interesse. I medici cattolici devo-
no saper alzare la voce anche contro dan-
nosi modelli economici basati solo sul
profitto: dobbiamo proporre invece cor-

retti stili di vita ed educare alla salute».

11 congresso arriva mentre a livello nazio-
nale si continua a discutere sui grandi te-
mi della vita e della sua fine, con implica-
zioni molto complesse. E a chi si occupa
di medicina vengono chiesti giudizi e so-
luzioni: «C'¢ un grande turbinio su que-
stioni indubbiamente complesse. I medi-
ci devono mantenere un rapporto auten-
tico e di vicinanza col paziente - com-
menta il presidente Amci Milano, Alber-
to Cozzi - basato sulla fiducia e su un rea-
le ascolto reciproco. A livello mediatico,
poi, € necessario essere in grado di comu-
nicare che esiste davvero una buona me-
dicina. E, anche se gli scandali fanno pitt
scalpore, rappresenta la parte principale
di cio che viene fatto tutti i giorni negli o-
spedali».
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«Una rete globale contro l'utero in affitto»

’ fondamentale interpel-
lare in questa fase le Na-
zioni Unite contro i ri-
schielagravita della ma-
ternita surrogata, come
sara fatto a Roma nel corso dell'incon-
tro del 23 marzo presso la Camera dei
deputati». A sostenerlo ¢ la sociologa e
militante femminista franco-rumena A-
na-Luana Stoicea-Deram, che presiede in
Frandia il Collettivo per il rispetto della
persona (Corp), l'associazione all origi-
ne delle assise per l'abolizione univer-
sale della maternita surrogata, organiz-
zate a Parigi il 2 febbraio 2016 presso
I'Assemblea nazionale. La studiosa e-
sprime pieno sostegno all’evento ro-
mano patrocinato dall’associazione
femminista «Se non ora quando-Libere».
E gia passato pitt di un anno dall'ap-
puntamento di Parigi. Che giudizio ne
da, alla luce dei suoi risultati?
«Per noi & un bilandio positivo, perché
la riflessione e i contatti fra le associa-
zioni femministe che si oppongono al-
la "gestazione per altri" continua a in-
tensificarsi, in particolare con l'associa-
zione italiana "Se non ora quando-Li-
bere". La rete continua a crescere. Que-
sti contatti ci hanno permesso ad e-
sempio d'intervenire in modo pit inci-
sivo presso il Consiglio d’Europa, lo
scors0 ottobre».
Proprio al Consiglio d'Europa, si & as-
sistito alla bocciatura del rapporto De
Sutter che intendeva regolamentare

I'utero in affitto. E una prima vittoria?
Cirallegriamo evidentemente di questa
bocciatura e sappiamo in proposito che
il rapporto ha suscitato pure I'opposi-
zione di associazioni diverse dalla no-
stra, di sensibilita piti conservatrice, che
adottano argomenti in parte diversi dai
nostri. Non si pud dunque dire che &
stata solo una vittoria delle associazio-
ni femministe, dato che ormai I'oppo-
sizione alla maternita surrogata & ben
pit larga. Penso che abbiamo offerto il
nostro contributor.

I partecipanti all'evento di Roma po-
trebbero - come avete fatto voi - chie-
dereall'Onu d'inserire la surrogata fra
le pratiche contro i diritti universali
delle donne e dei bambini. Cosa ne
pensa?

«Oggi & un approccio essenziale, perché
le Nazioni Unite possono ancora rap-
presentare un'istanza di riferimento per
tutti proprio in una fase in cui altri or-
ganismi internazionali operano per u-
na legalizzazione della surrogata, a co-
minciare dalla Conferenza dell’Aja di di-
ritto internazionale privato. Certo, il rap-

S &
Ana-Luana Stoicea:

Deram

prova del fatto che la surrogata @ rifiu-
tata laddove vi sono istanze democrati-
che. La Conferenza dell'Aja & un'orga-
nizzazione di altra natura, che comuni-
ca molto poco e delle cui manovre si sa
e si comprende poco. Cio permette a
quest'organismo di avanzare verso uno

di Eli
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Londra non ferma la.le ge
che non fa nascere disabili

Del Soldato

strumento giuridico di regolamentazio-
ne. Dunque ¢ essenziale interpellare a-
desso le Nazioni Unite, che preparano
la 61esima sessione della Commissione
sulla condizione delle donne. Le con-
% venzioni dell'Onu sono uni-
versalmente riconosciute e fi-
niscono per produrre effetti».
Lesperienza di Parigi ha for-
nito insegnamenti che po-
trebbero essere utili anche a
Roma?

«Come a Parigi, sara molto
importante spiegare I'inizia-
tiva e rendere comprensibili
gli argomenti femministi, ov-
vero illustrare perché questa
pratica & incompatibile con i
diritti umani delle donne e
dei bambini. Occorrera uno

a legge sull'aborto nel Regno Unito, come sostiene il conservatore
e membro della Camera Alta del parlamento britannico Lord
Shinkwin, equivale a «una licenza di uccidere per il crimine di es-
sere invalido». Il numero di feti «uccisi perché gli  stata diagnosti-
cata una invalidita» - spiega il parlamentare, anche lui disabile -
«ha raggiunto numeri record in Gran Bretagna. E sempre di piit «i me-

didi trattano I'invalidita come una trage-
dia che puo essere sradicata attraverso
l'aborto». La scorsa settimana Lord
Shinkwin ha presentato una proposta di
legge in Parlamento che chiedeva di ri-
durre il limite per tutti gli aborti alle 24
settimane di gestazione. Oggi infatti la
legge permette l'aborto entro questo li-
mite massimo mase il bambino presenta
qualche forma di disabilita puo essere a-
bortito anche al nono mese di gravidan-
za. Lord Shinkwin, che soffre di una ra-

porto De Sutter ¢ stato respinto dall’ La leader sforzo pedagogico, e so che le nostre a- ra malattia genetica delle ossa conosciu-
stanza democratica del Consiglio d'E femminista miche italiane sanno farlo benissimo. . tacome «Osteogenesis imperfectay, chie-
ropa, I'Assemblea parlamentare. Ma Non i tratta di condannare il compor- La norma mglese deva che tutti i bambini prima della na-
presso la Commissione degli affari giu- ﬁ ancese Ana tamento delle persone ma occorre mo- di ; scita, disabili o no, venissero trattati al-
e : . a0 consente di sopprimere o e
ridici del Parlamento europeo, ad e-  Stoicea-Deram: strare perché questa pratica & nefasta. In 2 1 lo stesso modo. Ma la sua richiesta e sta-
sempio, & poi emerso un rapporto sul- adesso un asse Francia abbiamo da tempo I'impressio- slmola nonp me ta bocciata. Purtroppo, ha continuato
lo status dei bambini nati all’estero da S ne chelalotta contro la surrogata stia di- 1 fe[l con dmgn(m Shinkwin, «il giudizio sulle invalidita dei
maternita surrogata: un documento in ~ CON chi si batte ventando anche in Italia sempre pit1 tra- di anomalie. Alla feti ¢ estremamente soggettivo, influen-
grado, di fatto, di vidimare l'esistenza i3 Jtalia. Il 23 sversale, ed & un’ottima cosa». w zato dalla conoscenza medica e dalla di-
della pratica. Per ora I'europarlamento f R Si pud cominciare a pensare alla pro- Camera dei Lord sponibilita di attrezzature avanzate, che
si & opposto a questo rapporto, una ri-  JOTUIM 4 Roma spettiva di un asse italo-francese forte fallisce il tentativo cambiano col tempo». .
contro certi immobilismi europei? di cambiarla Nel 2015, continua, 230 bambini sono

La nuova frontiera tra Malaysia e Singapore

<o sostanziale della maternita surrogata di
recenteapplicatoin Thailandia, e conla Cam-
bogia che haimposto lo stop in attesa di dotarsi di
una legge, rischi diincrementare la clandestinita di

elSud-Estasiatico e lapercezione cheil bloc-
> N

soprattutto per la mancanza di una legislazione in
materiaal difuori delle consuetudinireligiose (una
fatwa del 2008 del Consiglio nazionale degli Affari
religiosi islamici nega la pratica ai musulmani, ma
la delibera non ha valore legale). Unica certezza &

«L'azione italiana ci sembra molto co-
raggiosa e quest'asse ha finora funzio-
nato alivello associativo. Ora contiamo
diallargare ancor pit il fronte della coo-
perazione con altre associazioni europee
con cui ci sentiamo in sintonia. Speria-
mo proprio che questa staffetta fra Pa-
rigi e Roma possa divenire un trampo-
lino per estendere a rafforzare la mobi-
litazione internazionale».

Su scala globale che ruolo puo gio-

una"industria" cresciutain fretta, con consistentiin-
izza. A

che senza un regolare certificato matrimoniale le

vestimenti, e assai lucrosa per chi la org:
e

F =4 ; P
certo '@ I'ampia disponibilita di donne pronte ad
affittare il proprio grembo in cambio di un com-
penso che supera di molto le loro normali possibi-
lita di guadagno, gestite da una rodata rete di pro-
cacciatori, organizzazioni specializzate e cliniche.
Se la Cambogia ¢ stata per alcuni mesi la "nuova
frontiera" dell gataquandog :

gata nella confinante Thailandia dall'agosto 2015,
diversi elementifanno pensare che la pratica abbia
iniziato a diffondersi in Laos e in Malaysia: nel pri-
mo per le difficolta di controllo e 'estesa corruzio-
ne, nella seconda per la qualita delle strutture ma

Autotrapianto staminali
stop alla sclerosi multipla

autotrapianto di cellule staminali ¢ in gra-

do di fermare a lungo la progressione del-

la sclerosi multipla. Lo afferma una ricer-
ca condotta da due studiosi italiani dell’Azien-
da ospedaliera universitaria Careggi di Firenze
e dell'Imperial College di Londra, che hanno
analizzato i dati di 281 pazienti affetti da scle-
rosi multipla e sottoposti ad autotrapianto di
cellule staminali del sangue trail 1995 e il 2006
in 15 centri di 13 Paesi, e seguiti dopo la pro-
cedura per una media di quasi 7 anni. Lo stu-
dio, pubblicato su Jama neurology, era stato con-
cepito con l'intento di verificare I'efficacia di
questa procedura, non immune da rischi, per
un periodo di tempo sufficientemente lungo
da fornire dati attendibili. «Gli studiosi hanno
visto che ci sono risultati positivi, nel senso che
per 5 anni la malattia si e fermata. L'ultima ri-
sposta pero & quella del trial controllato, spie-
ga Antonio Spagnolo, direttore dell'Istituto di
bioetica dell’Universita Cattolica di Roma, in-
tervistato dall’agenzia Dire. Il tutto in una ma-
lattia che, nonostante I'efficacia dei farmaci ap-
provati, tende a provocare una lenta ma ineso-
rabile progressione della disabilita nella mag-
gioranza dei pazienti. Lo studio ha mostrato
efficacia nel 46% dei casi, selezionati per una
malattia particolarmente aggressiva e scarsa-
mente sensibile alle terapie precedentemente
somministrate.
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C tichedi pro-

creazione assistita. Questo esclude coppie di fatto,

conviventi, coppie omosessuali o single, ma non

certo coppie straniere di qualunque tipo. Inoltre,

non mancano cliniche che offrono servizi di ripro-

duzione assistita nella citta-Stato di Singapore per

aggirare le proibizioni, dove nei casi di surrogata
b donne indonesi.

care I'Europa nella battaglia aboli-
zionista?

«Le iniziative in Europa stanno ac-
che negli Stati Uniti vedo l'azione di
realta come il "Centro per la bioetica"
diretto da Jennifer Lahl, che ha appe-
na organizzato a New York un even-

portare a termine la gravidanza.

La Malaysia, insomma, appare in bilico. Se infatti la
situazione ha consentito a numerose coppie diag-
girare ostacoli pratici e legali, basterebbe un caso

to in sintonia con le femministe eu-
ropee. E in modo sempre piti chiaro,
anche alcuni Paesi asiatici stanno co-
noscendo un’ondata di opposizione
alla pratica, spesso accettata in passa-

stati abortiti a 24 settimane perché dia-
gnosticati con «anormalita fatali». Dei

659 abortiti perché avevano la Sindrome di Down due sono stati aborti-
ti a 25 settimane, uno a 26, uno a 28, uno a 30, un altro a 31, tre a 32,
duea 33, duea 34 eunoa39.Trail 2005 eil 2015 il numero degli aborti
di bambini disabili & cresciuto del 68% e oggi in Gran Bretagna il 90%
dei feti con Sindrome di Down vengono abortiti. «Presto - continua il
Lord -, come gia succede in Islanda, saremo un Paese privo di persone
Downy. Uno scenario che perd non sembra preoccupare I'establishment
politico di Westminster. «C'¢ qualcosa di molto sinistro nei politici che
non sono disabili, parlano di eguaglianza e allo stesso tempo difendono

una legge che ¢ usata come una "licenza di uccidere" per il crimine di es-
sere disabili. Mi chiedo quale sia il messaggio: dopo la nascita sono con-
siderato all'altezza di per sedere nella Camera Alta del Parlamento bri-
tannico ma prima di venire al mondo sono solo buono per essere cre-
mato». Un messaggio che non rassicura di certo le famiglie dei disabili,
sottolinea Shinkwin, «lasciate senza speranza». Lironia «e che la que-
stione non riguarda in realta I'aborto ma il potere: il potere di persone
non disabili di determinare il futuro degli altri, di decidere chi puo vive-
re e chi deve morire. E una questione di eguaglianza e rispetto dei diritti
dei disabili prima della nascita. Rifiuto la mentalita che ritiene un bam-
bino disabile un fallimento della medicina da distruggere attraverso I'a-
borto. Non imploro nessuno per i miei diritti, perché so di avere lo stes-
so diritto di vivere chiunque altro».

portato in tribunale per chiudere le porte.
S

n

L

tefano Vecchia

to in modo acritico».

© APRODUZONE ASEFATA

© APRODUZONE ASEVAT:

Femministe e gay, il caso della «<surrogazione»

i 1 -

ebutta questa sera a Milano, alla Casa dei
diritti (via de Amicis, ore 20.30), la rete
Rua, Resistenza all'utero in affitto. Al di la
del nome piuttosto bellicoso, si tratta del-
la «prima iniziativa laica in Italia contro il
mercato della gravidanza»; un appuntamento a
lungo preparato, che raccoglie esponenti femmi-
niste (meglio, movimento delle donne...) di pri-
mo piano: la sociologa Daniela Danna, la gior-
nalista e saggista Marina Terragni, la costituzio-
nalista Silvia Niccolai, e, unico uomo, il presidente
di Equality Italia Aurelio Mancuso. Lobiettivo &
elaborare proposte per mettere al bando la "gra-
vidanza per altri” (Gpa, o utero in affitto, o ma-
ternita surrogata), giudicata come «mercificazio-
ne di chi nasce e riduzione della madre a cosa».
Ma quali proposte potranno uscire dal confronto
di questa sera? Daniela Danna pensa che la que-
stione sia «innanzitutto culturale, perché non c'e
chiarezza sul fatto che la Gpa & un istituto giuri-
dico che permette che una donna che partorisce
non venga considerata madre della sua prole, ad-
dirittura prima della nascita». Le donne - & il ra-
gionamento di Danna - possono avere due tipi di
gravidanze, laddove la Gpa € permessa: per sé o
per altri. «Ma la gravidanza rimane la stessa, e non
€ umano voler impegnare una donna a separarsi
dalla sua prole ancora prima di rimanere incin-
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La «gestazione per altri» divide alcune
espressioni del mondo omosessuale e voci
del pensiero femminile. Che questa sera
a Milano lanciano la loro proposta
Daniela Danna: una pratica disumana

ta». Conclusione: «Dal momento che la Gpa & u-
na costruzione giuridica, io sono per il suo sman-
tellamento negli Stati in cui esiste».

Posizioni che non piacciono affatto a buona par-
te del mondo omosessuale maschile, perché, co-
mesi intuisce, la maternita conto terzi & 'unico mo-
do per esaudire il desiderio di una coppia di uo-
mini di avere figli. Ma i toni, dopo la recente sen-
tenza di Trento che ha creato di fatto la prima fa-
miglia in Italia formata da due padri e due figli
(nati in Canada da utero in affitto), si sono acce-
si. Daniela Danna il 2 marzo ha postato sul suo si-
to (www.danieladanna.it) una lettera aperta ai «ca-
ri compagni gay», invitandoli a «non festeggiare la
cancellazione della madre». La madre surrogata
che ha consentito alla coppia gay di tornare in I-
talia con due gemelli & stata «cancellata» e trasfor-
mata in una semplice «operaia della gravidanza»
con il consenso dello Stato. «Questo non lo pos-
siamo, non lo dobbiamo festeggiare». Alla lettera
aperta seguiva una quarantina di firme (tutte don-

ne, tranne una). Alcuni «cari compagni gay» non
hanno gradito. 1l sito www.prideonline.it ha ri-
sposto con un articolo che ci conclude cosi: «Care
femministe resistenti all'utero in affitto, e se la ge-
stazione per altri fosse espressione di una liberta
diautodeterminazione riproduttiva della donna?».
Insomma, la Gpa sarebbe sempre una libera scel-
ta, anche quando & lautamente pagata. Ma biso-
gnerebbe chiedersi di che libera scelta si parla,
quando a prestare I'utero sono donne alla fame,
come capita nell’Asia meridionale.
Eintervenuto anche www.gay.it, altro sito della ga-
lassia omosessuale, che ha accusato Danna ele al-
tre di voler creare conflitto tra coppie gay maschi-
li e coppie lesbiche «per dividere il movimento
Lgbti e mandarlo alla deriva». E poi, dopo una
serie di argomentazioni sulla sussistenza di rap-
porti genitoriali tra un bambino e due uomini
privi di legami biologici, sferra il colpo finale.
Eccolo. Inrealt3, le «sedicenti femministe» di Rua
sarebbero «profondamente cattoliche fonda-
mentaliste» e vedrebbero «la donna come com-
pleta solo se diviene madre». Salti logici incre-
dibili - perché I'oggetto del contendere non e il
diventare madre oppure no, ma il diventare ma-
dre di un figlio che non & davvero un proprio fi-
glio, perché acquistato da altri - che fanno dire
comesia difficile confrontarsi su questi temi. Dif-
ficile, eppure essenziale.
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Aborto per poverta, in Bolivia
un progetto discriminatorio

a segreteria generale della Conferenza episcopale della Boli-

via critica il progetto di legge per la riforma del Codice pena-

le, attualmente in discussione alla commissione Giustizia del-
la Camera dei deputati dell’Assemblea legislativa, il Parlamento
del Paese sudamericano. Il progetto prevede, tra'altro, che'aborto
sia legale nelle prime otto settimane nel caso la gestante sia una
studentessa o gia madre di tre figli e in qualsiasi momento sussi-
sta un rischio per la vita della donna e per la sua salute presente
e futura, per malformazioni fetali, per gravidanza causata da vio-
lenza o incesto (in questi ultimi tre casi ¢ gia legale).
La riforma ¢ criticata per una pericolosa zona d'ombra, che alla
fine porta a far si che la poverta sia la giustificazione per dare la
morte a un bambino prima della nascita. «Come se I'essere po-
vero - sottolineano i vescovi boliviani - fosse una giustificazione
per violare qualsiasi legge». La Conferenza episcopale sottolinea
come la modifica del Codice penale portera a un cortocircuito le-
gislativo, poiché la Costituzione stabilisce il diritto alla vita e il
Codice civile lo riconosce fin dal concepimento.

Gioved, 16 marzo 2017

ciono. Lo so da sempre e
lo sanno anche le persone
che mi stano vicino. Quando
mi balza nella mente un'idea
che mi piace mi fermo e mi il-

Le cose facili non mi piac-

tissimo profilo, raccontando con le voci narran-
ti di ogni tappa come pud vivere un cantante li-
rico con la sclerosi multipla, e intanto curarsi, fa-
re le visite di routine, o il tagliando annuale, co-
me lo chiamo io, ovvero la risonanza magnetica
di controllo. Ormai quando sono dentro a quel
tubo, in mezzo a rumori sinistri, continuo a pen-
sare alla musica, al tour, alle persone che incon-

Un tour «chiamax l'altro. Ed e quasi ora di partire

no accettato di prestare la propria arte) ed ac-
costarla, tramite il racconto della mia storia -
vissuta tra sclerosi multipla e lirica - al mondo
della disabilita, con testimonianze di vario tipo,
per condividere qualcosa di importante. Una
cosa che mi onora particolarmente (altra ante-
prima) @il patrocinio che abbiamo ottenuto dal
Comitato Paralinpico Italiano dal presidente

Simona Verrazzo
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lumino. £ quello che mi & successo quando qual-
che mese fa insieme ai miei collaboratori ho pen-
sato a come poter realizzare il «Sintomi di feli-
cita tour 2017». Lo scorso anno abbiamo speso
molte energie ma raccolto frutti significativi. Sia-
mo riusciti in una sola volta a mettere insieme
grandi artisti, personaggi di tv e teatro, star della
lirica, insieme a tante persone che operano nel
mondo del sociale ¢, nella fattispecie, della scle-
rosi multipla. Abbiamo realizzato concerti di al-

tro e a quante cose imparo dagli altri.

Quest'anno abbiamo deciso di allargare i nostri
orizzonti e di rafforzare le nostre ambizioni: no-
nostante il programma non sia pubblico (lo uf-
ficializzeremo a breve), I'anteprima ¢ succolen-
ta. Nel tour 2017 parliamo di disabilita a 360
gradi, coinvolgendo in ogni tappa una associa-
zione di volontariato che opera in questo mon-
do. Proveremo a fare musica (grazie a colleghi
dal cuore grande che anche in questo tour han-

Luca Pancalli. Stiamo provando ad avere, ad o-
gni tappa, la testimonianza di un campione pa-
ralimpico. Per me tutto questo & un grande sin-
tomo di felicita. Seguiteci e proveremo a conta-
giarvi. E allora, occorre decidere di piacere cosi
come si &, costi quel che costi, esporsi, scoprir-
si e piacersi cos}, senza bisogno di conferme, ri-
conoscimenti, attestazioni da tutti. Non essere
mai ostaggio del giudizio altrui.
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Legge sul fine vita, i dubbi della medicina

lleaso

«Morte degna»
Madrid vota
regole opache

T Schoenfli

12 marzo 'Assemblea di Ma-

drid - il parlamento della re-

gione autonoma spagnola
che comprende la capitale -
ha approvato all'unanimita la
Ley por una muerte digna (leg-
ge per una morte degna), che
introduce una regolamenta-
zione per le scelte di fine vita.
1l testo, il cui titolo completo
& Ley de Derechos y Garantias de
las Personas en el proceso final de
la vida (Legge sui diritti e le ga-
ranzie delle persone nel pro-
cesso finale della vita), va ad
aggiungere una tessera al mo-
saico spagnolo: la comunita
madrilena diventa infatti l'ot-
tava regione spagnola a dotar-
si di una legge specifica in te-
ma di fine vita. Lapripista fu
I'’Andalusia, dove nel 2010 fu
approvato un testo che preve-
de per il paziente il diritto di
rifiutare qualunque tratta-
mento medico. Come di con-
sueto, la legge fu approvata
sull'onda emotiva di un caso:
quello di Inmaculada Eche-
varria, una cinquantunenne
che ottenne nel 2006 il per-
messo per il distacco del re-
spiratore che la teneva in vita.
Sulla stessa lunghezza d'onda
sono seguite Baleari, Galizia,
Asturie, Paesi Baschi, Navarra
e Aragona. A livello naziona-
le il Codice penale punisce eu-
tanasia e suicidio assistito,
mentre esiste una legge in vi-
gore dal 2002 che riconosce
l'autonomia del paziente nel-
la fase finale della propria vi-
tain termini di rifiuto dei trat-
tamenti indesiderati.
La legge approvata a Madrid
ha destato non poche per-
plessita: gli attivisti spagnoli a
difesa della vita parlano di un
testo dai contenuti ambigui e
che rischia di aprire all'euta-
nasia. In particolare l'associa-
zione Vida Digna (Vita degna),
che raggruppa addetti ai lavo-
ri di diversa estrazione, ha for-
nito un’analisi dettagliata del-
la legge e delle sue insidie. In
un comunicato firmato da
Carlos Alvarez, portavoce di
Vida Digna, I'associazione e-
videnzia che con lanuova leg-
gessi potranno rifiutare idrata-
zione e alimentazione assisti-
te, creando notevoli difficolta
per i professionisti che vor-
ranno seguire le procedure
dettate dalla buona prassi me-
dica. Le istituzioni cliniche si
troveranno a dover assecon-
dare le volonta dei malati,
rompendo di fatto l'alleanza
medico-paziente, con que-
st'ultimo che potrebbe pren-
dere decisioni errate senza il
necessario supporto del per-
sonale medico. Molti dubbi
sussistono anche sull‘articolo
12 dellalegge, che parla di «di-
ritto dei pazienti» alla seda-
zione, per sé ovvio, ma che se-
condo Vida Digna per come &
formulato potrebbe aprire a
un eccessivo ricorso a tale pra-
tica, fino a farla diventare cau-
sa di morte intenzionale, con-
figurando di fatto casi di eu-
tanasia.
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1 disegno di legge sulle dichiarazioni an-

Letto il testo in discussione
alla Camera, dottori

diagnostico-terapeutici. Ma la legge sem-
bra dare poco significato alla funzione del
medico, che deve curare il paziente com-
prendendo tutto quello di cui ha bisogno,

ticipate di trattamento che la Camera . .o .

ha cominciato a discutere lunedi - i e lnfmﬂlm cominciano anche dal punto di vista non strettamente

il emtonrs s ol ocorimere lo loroiserve. ke g e s
s o el Sontoncdosi minuit e G e e
bl semE e b el proprio ol oo oo o b

fessionali sono tutt'altro che concordi con
I'impostazione del disegno di legge.

Se ne discute in una tavola rotonda in pro-
gramma oggi - organizzata da Paola Bi-
netti, deputato del gruppo misto-Ncd - che
vedra la presenza di esponenti delle facolta
di Medicina di tutte le universita di Roma:
«Vogliamo mettere in evidenza diverse con-
traddizioni della legge. Innanzi tutto non
& chiaro quando diventeranno efficaci que-
ste dichiarazioni anticipate: il testo dice “in
previsione di un’eventuale futura incapa-
cita di autodeterminarsi”. Ma non si speci-
ficaminimamente “quando”: anche se dor-
mo, svengo o perdo la coscienza in un in-
cidente non ho la capacita di intendere e vo-
lere. Quindi andrebbe in-

nelle conoscenze cliniche e
nella relazione col paziente

domani pud essere luce. Pensiamo solo a-
gli enormi progressi nella cura delle leuce-
mie negli ultimi decenni. Vedere la situa-
zione con gli occhi di oggi, da parte del pa-
ziente, senza voler immaginare il futuro va
contro la nostra missione di migliorare la
cura, ¢ la negazione della ricerca. Anche il
patto fiduciario tra medico e paziente fa
parte della formazione del nostro corso di
laurea: un rapporto fatto non di contrap-
posizione ma di condivisione dei percorsi

Silvestro (Pd), gia presidente dell'Ipasvi (la
federazione nazionale dei collegi degli in-
fermieri) ha chiesto che in diversi punti si
correggano gli articoli facendo riferimento
ai «componenti dell'équipe assistenziale»
e non al solo medico. E che il ruolo del-
I'infermiere possa essere cruciale anche nel
dare un senso alle attivita assistenziali ai
pazienti piu fragili viene confermato da
Chiara Mastroianni, direttrice di Antea For-
mad, la scuola di formazione in cure pal-
liative di Antea associazione, che si occupa
dell’assistenza a malati terminali: «Il nostro
ruolo di infermieri non & solo compensare
o sostituire il paziente in alcune sue neces-
sita di base. Non interveniamo solo fisica-
mente nell'aiuto e nel suppor-
to, ma cerchiamo di attribuire

dicato e spiegato negli arti-
coli di legge quando la per-
dita & persistente. O anco-
ra: niente impedisce di so-
spendere idratazione e nu-

Cure palliative? Sconosciute

un senso e uno scopo esisten-
ziale a ogni nostra azione. Vi-
ceversa, se si vede nel soddi-
sfacimento di un bisogno solo

dueitali Ial

trizione in determinate cir-

I'atto terapeutico si ottiene una

costanze in cui possono
configurare un accanimen-

A ge38, chegarantlsceal cittadiniil dirittodi accessoallecure pal—
Ilatlve e aIIa terapla del dolove | datl li ha fomltl Ia Fondazione
hi

visione parziale del nostro in-
tervento. Per noi nutrire e i-

to. Ma dire di volerle so-
spendere a priori significa
porre le basi di una morte

nato O ioha

della Conferenza delle Regioni, ha fatto nascere un Osservatorio per
il monitoraggio ¢ della terapia del dolore e delle cure palllallve. lIneo-

dratare rientra nella nostra mis-
sione». Anche il consenso, che
deve essere attuale, ha bisogno

onlaF Isal eil supporto

ieria Roma.

annunciata. E se il pazien-
te pud anche rifiutare le
informazioni, come pud
dare un consenso informa-

to? E pone difficolta anche todiconoscenza,

| dati sono emersi dall‘analisi di 13.374 schede di rilevazione, com-
pilate dai pazienti e dai loro familiari su quanto c'¢ ancora da fare
per vedere attuata la legge 38 su tutto il territorio nazmnale, Il «wuo-

unaricerca di contare su dati completi per
essere pienamente valido: «Sia-
mo proprio sicuri che i pazienti
vengano informati adeguata-
lodefinisce'Osser

il fatto che il paziente pos-
sarifiutare ogni cura: anche
che ne hanno

giore coinvolgimento dei medici che devono sempre pitindirizza-
rei cittadini verso strutture appropriate. Solo il 35% delle persone

unmag- mente non solo sugli aspetti cli-
nici della malattia, ma anche

su quelli assistenziali? Cioe che

quelle palliative?».

Altre difficolta nota la pre-
sidente di uno dei sette cor-
si di laurea in Medicina del-

medico di fiducia a una visita specialistica presso i centri di terapia
del dolore sul territorio.

Sette pazienti su dieci, poi, non sanno che la legge obbliga le strut-
amisurare il dol

bisogno vienei dal proprio ci saranno professionisti (in-
fermieri, ma anche psicologi e
terapisti) che potranno inter-
venire laddove la dipendenza

lonella cartella clinica, in-

I'Universita La Sapienza di

dalle cure comportera una se-

ture
Roma, Stefania Basili: «A-
gli studenti, i medici dei
prossimi 40 anni, inse-
gniamo che la medicina &
scienza in divenire e che lo-
10 sono i primi attori dei
progressi attesi. Ma se il pa-
ziente “in anticipo” decide
di rifiutare le cure, a cosa
serve la ricerca? Sono svili-
ta come scienziato: in me-
dicina quel che oggi & buio

potenziali utenti».

siemealla terapia prescritta e ai nsultati ottenuti con essa. In Italia so-
no circa 340mila le persone affette da varie patologie con dolore a-
cuto o cronico. Alla presentazione dei dati anche il ministro per gli
Affari regionali con delega in materia di politiche della famiglia Enri-
co Costa: «Ho apprezzato molto il lavoro dell'Osservatorio - ha det-
to-, che cifa capire 'apprezzamento del servizio fornito dai centri di
terapia del dolore e dagli hospice e al tempo stesso la scarsa cono-
scenza e penetrazione, del servizio». Costa ha rilevato inoltre che «ci
sono molte situazioni in cui & giusto che il pubblico vada a cercare i

rie di limitazioni alla loro au-
tonomia. E un messaggio forte
di vita che deve essere trasmes-
s0». «La malattia e la disabilita
esistono - conclude Ma-
stroianni -. Pitt che sulle di-
chiarazioni anticipate, occorre
pitt informazione sulle cure e
sull'assistenza disponibili nel-
le fasi di maggior fragilita del-
la vitar.

Francesca Lozito

© APRODUZONE ASETATA

Con Cicely I'eutanasia si puo fermare

JIOCOOMdIL

i Graziella Meli

on un approccio globale delle te-
rapie ¢ possibile non solo allevia-
re il dolore e la sofferenza del ma-
lato ma anche tutelare la dignita
della persona morente. L'inglese Ci-
cely Saunders, storica iniziatrice del "mo-
vimento hospice", aveva individuato pro-
prio nelle cure palliative la risposta alle e-
sigenze dei pazienti in gravi condizioni.
Eppure, nonostante siano previste dalla
legge 38 del 2010, i trattamenti terapeuti-
ci per il dolore non vengono applicati in
modo capillare e spesso sono addirittura
sottaciuti. Di qui l'idea partita da un grup-
po di medici e infermieri di far conoscere
le possibilita delle cure palliative con il
«Manifesto di Cicely». «La sfida - spiega il
promotore dell'iniziativa, Marco Maltoni,
direttore dell'Unita operativa Cure pallia-
tive e coordinatore della Rete di Forli-Au-
sl Romagna - e di portare il contenuto spe-
cifico (anche professionale) delle cure pal-
liative nel mondo del lavoro, ripartendo
perd dall’origine: il bisogno del paziente
e larisposta iniziale data da Cicely. Quel-
la proposta, tuttora di valore, rende com-
parativamente meno affascinanti altre i-
potesi di risposta ai bisogni dell'uomo am-
‘malato, e incompatibili alcuni modelli co-
me quelli che propongono 'eutanasia co-

Q*MToXODOyOCMji1ZFUg==

me "ultima tappa delle cure palliative"».

Secondo il modello di cura di Cicely, di
fronte all'angoscia «che pervade 'attesa
della morte in chi & consapevole della pro-
pria inguaribilita» - scrivono i palliativisti
— e necessario saper rispondere al «bisogno

Un gruppo di specialisti

in medicina palliativa lancia
tra i professionisti della salute
un «Manifesto» ispirato al
grande esemprio della Saunders

di unicit, di relazione, di cura accoglien-
te, di ricerca del senso delle cose, di matu-
razione e crescita personale anche nei cu-
ranti, di mantenere fino alla fine rapporti
significativi». Lintuizione di Saunders &
fondata sul principio che, dando sempre
pitt centralita e supporto alla persona ma-
lata, «la mancanza di dignita sarebbe sta-
ta prima o dopo superata dal sistema del-
le cure palliative, e con essa la ragione prin-
cipale per le richieste di eutanasia». Si col-
loca in questo percorso di accompagna-
mento, l'utilizzo della sedazione palliati-
va, «proporzionale al controllo dei sinto-
mi refrattari, se necessario proseguita fino
al decesso del paziente.

1 palliativisti tengono perd a fugare ogni

ambiguita: ¢ infatti contraria all ispirazio-
ne di Cicely «l'interpretazione della seda-
zione profonda e continua fino al deces-
so intrapresa non in prossimita della mor-
te, contestualmente alla interruzione o al-
la non attivazione di alcun presidio vitale,
a prescindere dalla condizione clinica del
paziente, come un‘alternativa soft all'eu-
tanasia». Lhospice & un luogo di cura do-
ve i pazienti vanno supportati anche con
percorsi spirituali, psicologidi, esistenzia-
li, e perfino con modalita artistiche. Ma &
comunque imprescindibile una forma-
zione adeguata e specialistica degli opera-
tori sanitari. «Troppe volte - si legge infat-
ti nel documento - & ancora presente nel-
l'opinione pubblica, ma anche in un cer-
to mondo sanitario, un'idea "pietistica"
delle cure palliative, fatte da persone "buo-
ne' manon necessariamente formate e ag-
giornate. Le cure palliative sono invece u-
na vera specialita medica, che richiede un
continuo percorso di crescita, con pecu-
liarita formative che devono essere rico-
nosciute e valorizzate dalla comunita scien-
tificar.

Per aderire al Manifesto di Cicely, che sara
pubblicato online sulla Rivista Italiana di
Cure Palliative, basta contattare il gruppo
di lavoro «Sul sentiero di Cicely» (c.bro-
glia@smatteo.pu.it).
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Terapie e scelte:

i diritti <mancanti»

sono gia scritti
Marcello Dalmmies

ella "retorica dei diritti" sul fi-
ne vita, recentemente ali-
mentata pure dalla strumen-
talizzazione del dramma di
Fabo, un posto privilegiato
occupa l'asserita necessita di un ur-
gente intervento del Parlamento, in-
vocato come unica via in grado di
colmare un "vuoto legislativo”, ov-
vero una mancanza che non per-
metterebbe ai cittadini di morire con
dignita. Lo si e visto: la prospettiva fa
presa sul lato emotivo delle persone,
generando facili consensi. Eppure,
soffre di un problema alla radice: non
¢ fondata su dati reali. Basta infatti ac-
costarsi a precise norme di legge, ol-
tre allo stesso Codice deontologico
dei medici, per comprendere come
disposizioni anticipate di trattamen-
to, consenso informato e diritto a
morire con dignita siano questioni
gia affrontate in passato e allora pre-
cisamente regolamentate. Nessun
vuoto legislativo, dunque. Nessuna
urgenza. Un principio gia esiste: lo
Stato aiuta a conservare la vita, mai
a dare la morte. E quando un’esi-
stenza si sta per concludere, allora in-
terviene non per affrettare il passo,
ma per alleviare il dolore e ribadire
la dignita dell’essere umano. Lo af-
ferma la legge 38/2010, per cui & «tu-
telato e garantito» questo «diritto»:
«Accedere alle cure palliative e alla
terapia del dolore, «al fine di assi-
curare il rispetto della dignita e del-
'autonomia della persona umana.
C'e poi il tema del consenso infor-
mato, che gia nel 2013 la Cassazio-
ne (sentenza 19220/2013) aveva de-
finito «vero e proprio diritto della
persona»: un diritto fondato sia sui
«principi espressi nellarticolo 2 del-
la Carta costituzionale, che tutela i
diritti fondamentali dell'individuo»,
sia sugli «articoli 13 e 13» della stes-
sa Carta, laddove sanciscono che «la
liberta personale & inviolabile» e che
«nessuno puo essere obbligato a un
determinato trattamento sanitario se
non per disposizione di legge».
Principi ripresi dal Codice di deon-
tologia medica, che dopo aver rego-
lato all'articolo 33 «informazione e
comunicazione con la persona assi-
stita», al successivo articolo 35 tratta
esplicitamente il «consenso e dis-
senso informato». Ma c’e di piit. Que-
sto testo, che in ambito medico ha
forza di legge, gia disciplina le co-
siddette Dat. «Il medico - si legge in-
fatti all'articolo 38 - tiene conto del-
le dichiarazioni anticipate di tratta-
mento espresse in forma scritta, sot-
toscritta e datata da parte di persona
capace e successive a un'informazio-
ne medica di cui resta traccia docu-
mentale». Ma il sanitario, avverte il
Codice, «procede comunque tempe-
stivamente alle cure ritenute indi-
spensabili e indifferibili».
Diritto a morire con dignita, diritto
ad avere una completa informazione
medica, diritto di scegliere a quali
trattamenti sanitari sottoporsi e a
quali no: ecco dimostrato come pra-
ticamente tutti gli aspetti ora in di-
scussione alla Camera sono gia det-
tagliatamente normati, evidenza che
destituisce di fondamento la tesi del
"vuoto normativo". In verita, la que-
stione & un'altra: chi agita questa pro-
spettiva pensa a un ribaltamento del
diritto, passando da una legge che tu-
tela la vita a un‘altra che ammette la
morte a richiesta.
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