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1l polo si occupera
di riabilitazione

di bimbi disabili
L'inaugurazione
con Sorrentino

e Montenegro

Assisi. Al Serafico un nuovo centro di ricerca

Assisi. Llstituto Serafico di Assisi, gra-
ziead una convenzione con'Universita
degli Studi di Perugia, si arricchisce del
nuovo Centrodiricerca "InVita", polo di
eccellenza in Umbria, specializzato nel-
la ricerca, innovazione e sviluppo nel
campo della riabilitazione per bambini
e ragazzi con disabilita plurime. 1l cen-
tro, inaugurato venerdi scorso, pone le
basi di una nuova attivita per continua-
1e a dare speranza e sostegno alle fami-
glie che si trovano ad affrontare quoti-

dianamente la grave disabilita dei figli,
senza a volte conoscere la diagnosi pre-
cisa delle malattie che devono combat-
tere. «La nascita della struttura rappre-
sentaun'ulteriore tappaall'internodiun
cammino di carita e vuole essere unari-
sposta concreta all'invito di papa Fran-
cesco aquanti sioccupano disalute» ha
detto la presidente dell'Istituto Serafico,
Francesca Di Maolo, durante la cerimo-
nia di inaugurazione alla quale hanno
preso parte il vescovo di Assisi-Nocera

Umbra-Gualdo Tadino, arcivescovo
monsignor Domenico Sorrentino, il sin-
daco di Assisi Stefania Proietti, il presi-
dente dellaCommissione episcopale per
ilservizio della caritaelasalute, cardmale

Padova. Al via domani il Convegno Caritas
Giovani e fede i temi al centro del dibattito

Abano Terme. Prende il via domani 16 ad
Abano Terme, nella diocesi di Padova, il 40°
Convegno nazionale delle Caritas diocesa-
ne dal titolo "Giovane &... #unacomunita-
checondivide". Il convegno si colloca nella

Francesco Montenegro, il di

tario dell'Istituto Serafico, Sandro l:llsel,
e le autorita regionali. Il Serafico da 147
anni & impegnato nel custodire, difen-
dere e promuovere la vita dei piti fragili.

Antonella Porzi
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prospettiva degli Orientamenti pastorali del-
Ja Cei "Educarealla vita buona del vangelo"

edel Sinodo deiVescovi sul tema "I giovani,
la fede e il discernimento vocazionale". A-
scolto e movimento sono le due parole “gio-
vani” che papa Francesco ha utilizzato per
annunciare il Sinodo e che segnano l'intero

cammino ecclesiale verso una societa pitt
giustaefraterna da costruire insieme. A con-
frontarsi sul tema circa 600 tra direttori e o-
peratori delle 200 Caritas diocesane. Nella
prima giornata, dopo la preghiera di aper-
tura dell’arcivescovo di Gorizia e membro
di presidenza di Caritas Italiana Carlo Re-
daelli, & previsto il saluto del Cardinale Fran-
cesco Montenegro, arcivescovo di Agrigen-
toepresidente della Caritas nazionale. Mar-
tedi I'intervento del presidente della Cei, il
cardinale Gualtiero Bassetti.

Persone in stato vegetativo
«Vite da custodire sempre»

A Bologna famiglie ed esperti: «Serve sostegho»

CHIARA UNGUENDOLI
BOLOGNA

avostravicinanzae il vo-
« L stro sostegno a chi & in

quellamisteriosa condi-
zione di “assenza” nella quale I'a-
nima & ancora viva e presente, ma
non halo strumento del corpo per
esprimersi, & un servizio meravi-
glioso, perché pieno di amore, al-
lavita e a tuttal'umanita». Monsi-
gnor Matteo Zuppi, arcivescovo di
Bologna, ha espresso cost il suo af-
fetto e il suo plauso agli organiz-
zatori del workshop "Stati vegeta-
tivi: quale futuro?" che si & svolto
ieri a Bologna per iniziativa della
Fondazione Ipsser, dell’associa-
zione «Amici di Cristina» e di Av-
venire. Larcivescovo ha aperto la
prima parte del workshop, assie-
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L“esercito” di Alfie mamfesta per difendere il piccolo

me al direttore di Avvenire Marco
Tarquinio e al presidente della
Fondazione Ipsser monsignor Fio-
renzo Facchini. Ed & stato Tarqui-
nio a ricordare I'importanza fon-
damentale dell'informazione nel-
le questioni di cui I'incontro trat-
tava: «Il nostro compito — ha spie-
gato - e far conoscere quella realta
maggioritaria, ma spesso misco-
nosciuta di persone che non ce-
dono allalogica del “diritto di mo-
rire” e invece promuovono e cu-
stodiscono la vita». Una «custodia»
che oggi & sempre pil1 possibile,
come ha testimoniato, tra i tanti
autorevoli relatori , Mauro Zam-
polini, direttore del Dipartimento
diRiabilitazione Usl Umbria 2, che
ha spiegato come «quello che chia-
miamo “stato vegetativo” e che
succede al coma, non & una con-

dizione stabile. Puo variare, anche
perché non & assolutamente, co-
me qualcuno grossolanamente so-
stiene, uno stato di “morte cere-
brale”: Iattivita cerebrale rimane,
anche se non si esprime all’ester-
no». E ha raccontato I'esemplare
caso di una ragazza, che sembra-
va in stato vegetativo, ma che se
veniva stimolata dalla madre mo-
strandole una sigaretta, si metteva
in moto per afferrarla e cercare di
accenderla.

ABologna, come haricordato an-
che in apertura monsignor Zuppi,
ci sono esperienze “pilota” di cu-
raeriabilitazione delle persone u-
scita dal coma: la principale & la
Casa dei risvegli Luca De Nigris
voluta da Fulvio De Nigris, diret-
tore del Centro studi per la ricer-
ca sul coma Gli amici di Luca. 1

Papa Tom e Kate

sono riusciti nell'ultimo, disperato tentati-

vo: rivolgersi alla Corte d’Appello per otte-

nere che il loro piccolo continui a vivere. Un
ideo del gi 3 :

olle televician o e

L'arcivescovo Matteo Zuppi: «Assenza
in cui I’anima & viva e presente». Il
neurologo Mauro Zampolini:
«Situazioni in continua evoluzione». I
direttore di Avvenire Marco Tarquinio:
«8i parli di chi chiede di vivere»

sento un criminale» ha detto Tom, mo-
strando la lettera ricevuta dall’Alder Hey
Children’s hospital in cui si intima ai geni-
tori di non toccare il bambino, pena la pri-
gione. Cosi & sfumato il progetto della cop-
piadi trasferire il figlio, attraverso I'aiuto di
unasocieta polacca chesi occupadi trasporti
di pazienti gravissimi, in Italia. Intanto non
- siplacal'onda di solidarieta e di partecipa-

65% circa di chi viene ricoverato
da noi ottiene una riabilitazione
pilt 0 meno completa, grazie an-
che ad attivita mirate come teatro
e sport - ha spiegato —. Ma anche
chinonsi “risveglia” viene assisti-
to, perché gli inguaribilinon sono
mai incurabili».

La seconda parte del workshop &

hafall'o ilgir

siti d’infor

di mezzo pi «Mi

zione, ormai inter
ri, sul profilo Facebook dedicato al piccolo,

vicenda.Ie-

stata occupata da un dibattito, mo-
derato da Tarquinio, sulla legge
sulle Dat (Disposizioni anticipate
di trattamento) al quale hanno
partecipato Gian Luigi Gigli, gia
presidente del Movimento per la
Vita, i giuristi Carlo Cardia e Giu-
seppe Anzani e Donata Lenzi, re-
latrice della legge alla Camera. U-
nanime il riconoscimento della
necessita di questa legge, ma di-
scordanti i pareri sulla sua com-
pletezza ed efficacia, specie quan-
do ci si trova di fronte, appunto, a
stati vegetativi. Se tutti infatti han-
no riconosciuto la positivita del
fatto che viene rafforzata e incre-
mentata la relazione fra medico e
paziente, gli appunti maggiori (so-
prattutto da parte di Gigli, che co-
me parlamentare ha seguito tutto
Titer del provvedimento) hannori-

all'appello del padre di scrivere una email
all’arcivescovo di Liverpool Malcolm Mc-
Mahon per perorare la causa del trasferi-
mento di Alfie al Bambino Gesty, che si & of-
ferto per accoglierlo, hanno risposto centi-
naia di persone, in ogni lingua. E I'“esercito
di Alfie”, che nelle ultime settimane ha ap-
poggiatolafamigliaincessantemente, e non
solo sui social:in duemila venerdi hanno sfi-
lato fuori dall’ospedale, con cartelli e stri-
scioni, per difendere la vita del bambino.

guardato I'obiezione di coscienza
da parte del medico, che sembra
essere esclusa. Ma Lenzi ha soste-
nuto che invece essa & contem-
plata implicitamente, perché il
medico puod sempre rifiutare di
mettere in atto comportamenti at-
tivi che portino alla morte del pa-
ziente; mentre ovviamente non gli
pud imporre terapie che questo ri-
fiuti. E anche il fatto che si esone-
riil medico da responsabilita civi-
li e penali se applica le Dat non
comporta, secondo Anzani, che e-
gli possa fare qualunque cosa:
«I’abbandono terapeutico che por-
taall’eutanasia, infatti, & un reato,
e non si puo compiere — ha spie-
gato —. Né il paziente puo esigere
cheil suo medico compia degliat-
ti contrari alla legge».
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L'ultimo appello per Alfie: «Salvatelo»

Domani la decisione di Londra. Spagnolo (Cattolica): «Nessuno e “futile”»

Si consumera domani mattina lennesimo
capitolo della storia tragica di Alfie Evans, il
bimbo inglese di appena due anni per cui i
giudici inglese hanno decretato il distacco
dal

rio di stare vicino al bimbo
eaccompagnarlo.

Resta il dubbio che la “futi-
lita” sia calcolata dal giudi-
ce in base all'onere econo-
mico chelo Stato non vuole
pitt assumersi. Che cosa ne
pensa?

E un sospetto, anche se non
citato dal giudice. Lalloca-
zione delle risorse & un pro-
blema annoso, che il prag-
matismo anglosassonerisol-

ENRico NEGROTTI

on si puo chie-
“ dere a un medi-
codioperare te-

rapie sproporzionate, ma
nemmeno sentire valutazio-
ni inappropriate da parte di
un giudice, che usa un lin-
guaggio equivoco dal punto
divistaetico esanitario». An-
tonio G. Spagnolo, direttore
dell'Istituto di Bioeticae Me-
dical Humanities dell'Uni-

versita Cattolica, osserva che
il caso di Alfie Evans solleva
non poche perplessita dal
punto di vista dell'etica cli-
nica: «Appare davvero stra-
nochenon esistaunaliberta
di cura, e quindi, eventual-
mente, la possibilita di por-
tareilbimbo inun’altrastrut-
tura sanitaria».

E evidente che il rapporto
tra medici e genitori & del
tuttodeteriorato.Comepre-
venire situazioni cosi con-

flittuali?

Senz'altro con una migliore
comunicazione, che per-
mettaunavalutazione paca-
ta. Anche se ho saputo che
nel Regno Unito la consu-
lenza etica non costituisce
parteistituzionale di un per-
corso di cura. Sarebbe co-
munque importante fare ri-
ferimento alla deontologia
medica, che comprendelali-
berta del medico di non sot-
toporre il paziente a una cu-

ra che non ritiene appro-
priata. Ma che non puo evi-
tare cheil paziente possasce-
gliere dove farsi curare, se
non & soddisfatto del tratta-
mento che gli viene propo-
sto.AnoiinItaliaquesto con-
cetto appare molto chiaro.
Pud un giudice dire che
quella di Alfie & una vita
“futile”?

Gia in passato ho suggerito
I'opportunita per un giudice
di servirsi, accanto alla Con-

sulenza tecnica d’ufficio (C-
tu), di una consulenza etica,
quando la materia lo richie-
de. Si eviterebbero svarioni
di questo genere: se anche il
cervellofosse “distrutto”, non
significa che la vita e futile.
Entra nel merito etico-filo-
sofico, non & linguaggio giu-
ridico. Anche il documento
dell’Anscombe  Bioethics
Center di Oxford dice che
nessuna vita puo essere futi-
le, ma solo un trattamento.

Aggiungo pero che nella ter-
minologia inglese, futile po-
trebbe anche significare che
c'& sproporzione, che il trat-
tamento & pill gravoso del
beneficio.

Ma i medici possono porre
fine a una vita umana, sulla
base di una sentenza della
magistratura?

Evero che non possono es-
sere obbligati a eseguire un
trattamento solo perché i
genitori lo desiderano, ma

Il progetto. UUNa “casa” per superare insieme il dolore

QuINTO CAPPELLI
ForLl

erigenitorilamorte di un
Pﬁglio & sempre «un in-

spiegabile strappo al cuo-
re», ma diventa «quasi insop-
portabile» quando & stato lo
stesso figlio a togliersi la vita nel
fiore degli anni. A dover affron-
tare questa drammatica espe-
rienza da quattro annisonoico-
niugi di Forli Antonella Milane-
si, insegnante d’inglese al Liceo
artistico cittadino, ed Enrico
Pollini, responsabile di un'indu-
stria alimentare e conosciuto in
citta per il suo impegno musi-
cale anche come direttore del
Coro di San Paolo.
Raccontano: «Dall'immenso do-
lore per la morte del nostro fi-

glio ventenne Eugenio, mentre
stava studiando con successo
medicina all'Universita di Fer-
rara—raccontano i genitori-ab-
biamo capito fin da subito, che
doveva nascere qualcosa di
grande, non solo per lenire que-
sta sofferenza, ma soprattutto
per condividere con altri la ri-
cercadiunsostegno e di un mu-
tuo aiutor. Cosl, a quattro anni
dalla tragedia, hanno deciso di
fondare "L'acero", nome che ri-
chiama «un albero forte e resi-
stente, come il nostro impegno
di non mollare e ridare un futu-
ro alla vitar.

T coniugi Pollini, che vivono con
T'altro figlio ventenne Ruggero,
studente universitario, hanno
piantato "Lacero” in un vasto
campo della solidarieta e del
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volontariato che tuttia Forli co-
noscono e apprezzano: I'’Asso-
ciazione "Paolo Babini" (oltre
350 soci, di cui molti volontari),
che frale sue realizzazioni con-
crete ha creato'omonima coo-
perativa, il cui cuore & il "Vil-
laggio Mafalda", per I'acco-
glienza di famiglie e ragazzi in
difficolta. All'interno dell’Asso-
ciazione Babini (dal nome del
vescovo che guido la diocesi dal
1950-1976) & nata la "Rete del-
le famiglie" (oltre 100), impe-
gnate nelle varie forme di ac-
coglienza (fra cui affido, ado-
zione, appoggio), di cui "L'ace-
ro" & l'ultima creatura.
11 gruppo si e riunito per la pri-
mavolta a fine gennaio, presen-
ti otto genitori, in rappresen-
tanza di cinque famiglie che si
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trovano nella stessa condizione:
hanno vissuto il lutto piu tragi-
co - la perdita di un figlio—, e o-
ra cercano di superarlo. «Ci tro-
viamo a scadenza bimensile, —
spiega Enrico Pellini —la dome-
nica mattina, con I'accoglienza
dei partecipanti, il racconto del-
le storie dei figli e I'approfondi-
mento di un aspetto sulle diffi-
coltaincontrate. La mattinata si
conclude con la condivisione
del pranzo». Il confronto parte
dal dolore e dall’esperienza vis-
suta. Le porte dell'associazione
sono aperte a tutti i genitori che
hanno perso un figlio. «La par-
tecipazione ¢ libera e non ne-
cessita l'iscrizione» sottolinea-
no. Quello che conta & uscire
dalla «solitudine, dal dolore e dal
lutto» di una perdita cosi insop-

portabile, che pone ai genitori
rimasti una serie di difficili do-
mande, come raccontano Anto-
nella ed Enrico: «Come faccia-
mo ad andare avanti, senza di
te? Possiamo essere ancora feli-
ci e progettare il futuro?.

In questi quattro anni i coniu-
gi Pollini hanno macinato tan-
te domande, cui hanno cerca-
to risposte, visitando e fre-
quentando anche altri gruppi,
comel’esperienza della comu-
nita di Romena (Arezzo), dove
don Luigi Verdi guida una co-
munita di persone in crisi. «Al-
la fine - concludono i coniugi
- abbiamo capito che doveva-
mo noi aprire una “casa” per chi
aForliein Romagna & nellano-
stra situazione».

I'idea che debbano com-
piere I'atto di staccare il re-
spiratore, non esiste nel
prontuario terapeutico, mi
sembra inaudito nel lin-
guaggio medico. Maripeto,
la prevenzione di queste si-
tuazioni conflittuali parte da
piu lontano: occorre che i
professionisti ~ sappiano
spiegare ai genitori la situa-
zione clinica, conciliandole
ragioni della deontologia
professionale con il deside-

ve conmoltasemplicita. Cre-
do cheil singolo possa deci-
dere come impiegare le sue
risorse anche per una cura,
ma se lo fa lo Stato bisogna
domandarsi sulla base di
quali criteri. E da ricordare
chela questione economica
anche nei documenti del
Magistero non & completa-
mente staccata nella valuta-
zione della proporzionalita
degli interventi.
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Un momento di incontro al "Villaggio Mafalda"

A Forli I'impegno di una coppia che ha perso
il figlio. Nasce cosi "L'acero", un gruppo di
auto-aiuto dove incontrarsi e tentare di dare
nuovamente un futuro alla vita familiare




