«Fine vita in Parlamento
non si ceda all'ideologia»

a rottura del precetto che vieta al medico di uccidere il
« suo paziente, fondato sul giuramento di Ippocrate, costi-

tuirebbe un grave vulnus al patto di fiducia che li lega,
snaturando ancora di pitt la professione medica gia sconvolta
da pressioni di tipo utilitaristico e mercantilistico». Lo denuncia
il Movimento per la vita denunciando che «una componente del
Parlamento italiano si organizza par arrivare ad approvare l'eu-
tanasia nel nostro Paese, facendo credere che la divisione sia tra
laici e cattolici o tra progressisti e conservatori». Al centro delle
critiche I'iniziativa sostenuta da una settantina di parlamentari,
la meta dei quali del Pd. «Contro l'accanimento e I'abbandono
terapeutico, a favore dell'alleanza di cura e dell’accompagna-
mento palliativo, si sviluppa e si realizza il vero rispetto della di-
gnita umana nelle condizioni di massima fragilita - dice il se-
natore Lucio Romano, del Gruppo per le autonomie -, non cer-
to introducendo l'eutanasia nelle sue varie forme». «Il disegno
- si legge in una nota del senatore Maurizio Sacconi (Ncd) - &
parte di un pitt ampio progetto ideologico volto a costruire, co-
me gia i folli tentativi del ‘900, un "uomo nuovo"».

Giovedi, 17 settembre 2015

tto millimetri, forse nove.

Lo spazio di un soffio che
ha deciso in un attimo il
mio futuro: se avessi dovuto
tornare sulle mie gambe op-
pure paralizzato a vita. Otto
millimetri, una vertebra fratturata, in modo scom-
posto. E pensare che 'opera era quasi finita. A
torre del Lago Puccini, I'opera incompiuta del
Maestro lucchese, Turandot, era all’epilogo. Il fi-
nale scritto da Alfano per completare I'opera do-
po la prematura morte del Maestro era quasi al-
la conclusione, tutti aspettavano che la "princi-
pessa di gelo" si apprestasse a cantare il suo a-
more per il principe Calaf. E tutti avrebbero vis-
suto felici e contenti, a Pechino, "al tempo del-

le favole". Cosi € scritto nella prima pagina del-
lo spartito pucciniano. La favola € invece diven-
tata un incubo: stavo salendo, con un montaca-
richi, per la scena finale. Ero 'imperatore Altoum,
il padre di Turandot. Nell'ultima scena, dopo an-
ni, il padre e felice che la figlia trovi finalmente
I'amore. Quale padre, specie se anziano, non lo
sarebbe? Il tempo di salire e arrivare in scena e,
in un attimo, I'incubo che nessuno vorrebbe mai
vivere: mi crolla il terreno sotto i piedi, cado in
verticale per quasi due metri. Arrivato in fondo,
rotolo urlante per quasi un altro metro arrivan-
do al palcoscenico. L'opera non era ancora fini-
ta, ma la signora Casolla la finira piangendo dal-
la disperazione. Era proprio davanti a me men-
tre cadevo. Ambulanza, ospedale e dolore lanci-
nante. Ho chiamato mia moglie, pur immobi-
lizzato a terra: "amore, ho avuto un incidente in

Ogni g1omo la mia vita € un bicchiere mezzo pieno

teatro, ma muovo le gambe. Sto andando in o-
spedale in ambulanza". In tarda notte il respon-
so: frattura scomposta ad L4. Dopo qualche gior-
no operazione, placche in carbonio e sei viti. Ot-
to millimetri e sarebbero state inutili. E allora
cerco il lato positivo. E’ vero, dovro stare fermo
per mesi, non potro cantare, né fare niente di fa-
ticoso. Pazienza, mi godro mio figlio di quasi tre
mesi, a ritmi normali non avrei potuto farlo. E
questo tempo di pazienza forzata mi servira per
ripartire ancora piu forte. Intanto una bella le-
zione la sto imparando: il lato del bicchiere di-
pende solo da noi. Ogni giorno bevo quello mez-
70 pieno e lo assaporo con un’altra prospettiva.
Vivo in pienezza i rapporti umani senza orolo-
gio alla mano. Sono proprio fortunato alla fine:
ogni giorno & un bicchiere mezzo pieno.
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«Butanasia, cosi abbiamo vinto a Londra»

Leucemia,
alterazioni
sotto tiro
Al N

N NUOVO SUCCesso tutto i-

taliano. Per una rara for-

ma di leucemia, quella
detta "a cellule capellute" per
i particolari filamenti che si
formano sulla superficie del-
le cellule malate, il gruppo
della Struttura di ematologia
con trapianto di midollo os-
seo dell'Ospedale Santa Ma-
ria Misericordia di Perugia di-
retto da Brunangelo Falini ha
scoperto una cura capace di
dare risultati in piu del 95%
dei pazienti trattati, con 30-
40% casi di remissione com-
pleta. Si tratta di un "farma-
co intelligente" capace di an-
nullare gli effetti di un gene
alterato alla base della ma-
lattia: la mutazione di questo
gene, denominato Braf, é sta-
ta infatti identificata come la
causa della trasformazione
tumorale in quanto compo-
nente alterato della via di se-
gnalazione alla base del con-
trollo della sua proliferazio-
ne cellulare.
Negli anni passati, grazie al-
le pit moderne tecniche di
sequenziamento del Dna, so-
no stati identificati i geni spe-
cifici della malattia tra cui
Braf, come spiega il direttore
Falini. «Per oltre cin-
quant’anni la lesione geneti-
ca responsabile non era stata
identificata, ma nel 2011 ci
siamo riusciti giungendo co-
si al risultato di oggi. Abbia-
mo poi visto che se la stessa
lesione e presente nella cel-
lula di un neo puo provoca-
re lo sviluppo di un melano-
ma metastatico. In questo
ambito si utilizzava gia un
farmaco, il vemurafenib, ca-
pace di bloccare tale evolu-
zione tumorale: cosi abbia-
mo voluto provarlo su pa-
zienti affetti da leucemia a
cellule capellute, quelli per i
quali la chemioterapia non a-
veva pil effetto, o colpiti da
recidive. Su 49 pazienti si e
osservata una risposta al far-
maco tra il 96% e il 100% dei
casi, con effetti positivi otte-
nuti nel giro di 2-4 mesi di
terapia». Lo studio, pubbli-
cato sul New England Journal
of Medicine, é stato condotto
con il finanziamento dell’As-
sociazione italiana per la ri-
cerca sul cancro (Airc).
Quali prospettive si aprono
ora? «Confidiamo in una ra-
pida approvazione del far-
maco da parte degli organi-
smi deputati - spiega |'onco-
logo - perché abbiamo gia
provato che i suoi effetti tos-
sici sono reversibili e, in caso
di resistenza, la combinazio-
ne con altri agenti biologici
permette di non perdere il be-
neficio. Il mio staff ¢ compo-
sto da circa 15 persone, in pri-
ma linea il ricercatore Enrico
Tiacci, che si sono messe con
entusiasmo dapprima a cac-
cia del gene malato e poi del-
I'antidoto. Importantissimo
€ avere una mappa delle mu-
tazioni di tutti i tumori uma-
ni per poter intervenire».
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eter Saunders é direttore di «Care not
illing», sigla che raggruppa organiz-
zazioni e individui uniti contro la le-
galizzazione nel Regno Unito del-
l'eutanasia e del suicidio assistito. Gli
sforzi tenaci e costanti del gruppo hanno gio-
cato un ruolo fondamentale nel risultato del
voto venerdi scorso alla Camera dei Comu-
ni sul «Marris Bill», proposta di legge che
chiedeva la legalizzazione del suicidio assi-
stito bocciata da 330 deputati contro 118.
Incontriamo Saunders a Londra negli uffici
di Cnk, e non nasconde l'entusiasmo: «Ci a-
spettavamo una vittoria, ma non cosi gran-
de!».
Molti si chiedono quale sia il segreto del
VOStro successo...
Il fatto che lottiamo per un"unica causa, quel-
la contro l'introduzione dell’eutanasia in
Gran Bretagna. E lo facciamo con il cuore e
con grande passione. Cnk é formata da va-
rie persone e associazioni, ognuna di queste
ha la sua agenda, ma quando ci riuniamo lo
facciamo per raggiungere uno scopo condi-
viso: bloccare la legalizzazione dell’eutana-
sia.
Cosa fate in concreto per impedire alla
lobby pro eutanasia di raggiungere i suoi
obiettivi?
Lavoriamo incessantemente per catturare |'at-
tenzione dell'opinione pubblica e dissuade-
re il Parlamento a cambiare una legge che og-
gi riesce ancora a proteggere le persone piu
vulnerabili. Per fermare il Marris Bill abbia-
mo coinvolto decine di migliaia di persone,
tutti volontari, che hanno scritto lettere ai
loro rappresentanti in Parlamento. Sono an-
dati a trovarli, hanno promosso la causa con
interviste alla radio, in tivu e sui giornali.
Ma anche le associazioni a favore dell’eu-
tanasia si sono date molto da fare, come
«Dignity in dying». Cosa differenzia il lo-
ro metodo dal vostro?
Credo che dalla nostra parte ci sia la capa-
cita di creare un contatto umano con la gen-
te. Le lettere che abbiamo spedito ai depu-
tati erano tutte una diversa dall'altra, molte
erano scritte a mano. «Dignity in Dying» ha
mandato la stessa cartolina e email a tutti,
ma e una strategia che non funziona. Se poi
date un’occhiata alle immagini della mani-
festazione che Cnk ha organizzato fuori dal
Parlamento venerdi scorso capite che e il rap-
porto tra la gente la vera chiave del nostro
successo. C'erano persone da gruppi e asso-
ciazioni diverse ma in quell’'occasione era-

Ricerca e assistenza
nelle piazze per la Sla

di Care

Peter Sauders

vamo tutti Ii, felici, a dire no al suicidio as-
sistito.

Crede che giochi a vostro favore anche il
fatto di non aver mai espresso simpatie po-
litiche?

Assolutamente si. Siamo sempre stati mol-
ti attenti a non trasformare la questione del
suicidio assistito in una questione di destra
o di sinistra. Che il nostro approccio abbia
funzionato lo dimostra il fatto che 'opposi-
zione al Marris Bill e giunta da tutti i partiti
e che questi abbiano garantito liberta di vo-
to. Anche la sinistra e dalla nostra parte: 91
deputati laburisti hanno votato contro e so-
lo 72 a favore. I conservatori, che storica-
mente sono contrari all'eutanasia, hanno ri-
confermato la loro opposizione con 210 vo-
ti contro e 27 a favore. Anche il nuovo lea-
der laburista, Jeremy Corbyn si & schierato
contro.

Lei e credente e dirige il Christian Medical
Fellowship, eppure sul sito di Care not Kil-

Parla Peter
Saunders,

not killing

ling non fa mai riferimento al-
la religione...

E una scelta ben precisa quella
di non usare il linguaggio reli-
gioso quando si parla di suici-
dio assistito o di eutanasia. Nel-
la nostra associazione ci sono
gruppi che non sono religiosi,
che appoggiano l'aborto o il
matrimonio gay, ma sul fine vi-
ta siamo tutti d’accordo. Essere contro l'eu-
tanasia ¢ una posizione che viene oggi ri-
spettata su tutti i fronti, religiosi e non, pol-
tici e non. La gente oggi puo permettersi di
dirsi contraria all’eutanasia senza essere ac-
cusata di essere politicamente scorretta. An-
che la Chiesa anglicana, che non sempre
prende posizioni forti, & uscita allo scoper-
to e si e schierata contro il Marris Bill.

Care not killing e formata da volontari, ma
come finanziate le vostre campagne?

Non ¢’ bisogno di fondi consistenti. Nel no-
stro ufficio abbiamo solo un impiegato, non
abbiamo speso quasi niente per organizza-
re la campagna contro il Marris Bill. Mentre
«Dignity in dying» puo contare su uno staff
di 25 persone e un budget di oltre un milione
di sterline 1'anno, noi contiamo solo sul-
l'aiuto di volontari e sulle donazioni dei no-
stri soci. Quest’anno siamo riusciti a lavora-
re con un budget di sole 60mila sterline..
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La manifestazione di «Care not killing» davanti alla Camera dei Comuni di Londra durante il voto

«Caregiver» familiari
petizione in Europa
per contare in Italia

Sclerosi laterale amiotrofica, per an-
dare avanti con l'assistenza di qualita
e laricerca. Si celebra per questo domeni-
cain 15 piazze italiane la Giornata nazio-

Una giornata di sensibilizzazione sulla

nale dedicata alla Sla
(quella mondiale é il 21
giugno). Oltre 6mila so-
no 1 malati in Italia che
ogni anno devono far
fronte a un costo che va
dai 100mila ai 150mila
euro a seconda delle con-
dizioni. Muoversi, comu-
nicare, nutrirsi e respira-
re sono le funzioni che
progressivamente la Sla
porta via ai malati. Per
questo chi si ammala ha

bisogno di un’assistenza socio-sanitaria
specializzata e di supporti, come il comu-
nicatore vocale, che migliorino la qualita
della vita. La Sla infatti non colpisce le ca-
pacita intellettive di una persona. E se u-
na carrozzina elettrica puo costare 5mila
euro, un comunicatore vocale comanda-
to con gli occhi supera anche i 14mila,
mentre materasso antidecubito e solleva-
tore sono sui 1000 euro. Il grosso dei co-
sti & destinato all’assistenza quotidiana,
che negli stadi pit gravi arriva ai tre quar-
ti della spesa, con 87mila euro. Le stime,

le malattie neuromuscolari, parlano chia-

ro: c'e bisogno di molto sostegno, anche

Domenica la Giornata
nazionale per diffondere
la conoscenza sulla
malattia e raccogliere
fondi a sostegno

di pazienti e scienziati
Donativi in cambio

di bottiglie di vino

realizzate dalla Consulta ministeriale sul-

dal punto di vista economico, per stare ac-
canto ai malati di Sla.

Ha suscitato molta eco lo scorso anno la
campagna «Ice bucket challenge»: una doc-
cia gelata, fatta da migliaia di persone in

tutto il mondo, per do-
nazioni alla ricerca mon-
diale sulla Sla. Due mi-
lioni e mezzo di euro so-
no arrivati in Italia, una
parte e stata destinata al-
l'assistenza. In questi
giorni e terminato il ban-
do per prodotti e servizi
di tecnologia assisten-
ziale per i malati di Sla,
messo a punto da Arisla,
l'agenzia che si occupa
di questo settore. Entro

fine anno si conosceranno i nomi delle
startup innovative che hanno messo a pun-
to soluzioni da testare sui pazienti. Intan-
to avanzano anche altri fronti internazio-
nali di ricerca: ¢ arrivato al 26% della rac-
colta prevista il Progetto internazionale
Mine (www.mineproject.org) per la map-
patura dei geni dei malati.

La raccolta fondi nella Giornata italiana
prevede una donazione di 10 euro "ri-
cambiata" da una bottiglia di Barbera, per
un’iniziativa che ha per nome «Un con-
tributo versato con gusto».
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familiari che assistono a tutti gli effetti i pro-

pri cari e a loro dedicano la vita. Saranno a-
scoltati oggi dalla Commissione petizioni del Par-
lamento europeo i Caregiver familiari italiani che
hanno raccolto per ottenere questo importante ri-
sultato 30mila firme. Per loro ¢ stata ammessa la
procedura d'urgenza. A rappresentare in aula le ra-
gioni delle richieste saranno proprio due familia-
ri, Maria Simona Bellini e Chiara Bonanno.
La petizione chiede il riconoscimento dei diritti u-
mani pilt elementari per i «<Family Caregiver», «at-
tualmente e irragionevolmente negati in Italia - de-
nuncia Bellini, che & presidente del Comitato del-
le famiglie dei disabili gravi e gravissimi _: il ripo-
so, la salute, la vita sociale». LTtalia, secondo i so-
stenitori della petizione, ¢ indietrissimo rispetto al
resto d'Europa: in Germania il sistema sanitario-
assicurativo da diritto a chi assiste un familiare di-
sabile a contributi previdenziali garantiti se dedi-
ca all’attivita di assistenza pit di 14 ore alla setti-
mana e a una sostituzione domiciliare in caso di
malattia. Forme di assicurazione contro gli infor-
tuni e di previdenza sono concesse anche ai care-
giver francesi, che in diversi casi hanno diritto pu-
re a un’indennita giornaliera.
La petizione che arriva oggi a Strasburgo chiede il
riconoscimento delle tutele previdenziali e giuri-
diche di chi assiste un familiare con disabilita. L'i-
niziativa nasce dopo che, nell’ottobre 2014, il Tri-
bunale del Lavoro di Roma aveva respinto per vi-
zio di forma il ricorso dei caregiver familiari, che
denunciavano l'ingiustizia di questa lacuna nel no-
stro Paese, unico in Europa. (FLoz.)
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Chiedono il riconoscimento dei propri diritti di

«Lo dice il Papa:
noi medici,
ospiti dei malati»

eggendo il messaggio di Papa
Francesco per la Giornata mon-
diale del malato 2016, pubblica-
to ieri, chilavora come medico o
infermiere nelle cure palliative e
negli hospice non puo6 non riconosce-
re I'esperienza di molte persone a con-
fronto con la malattia grave o inguari-
bile: «Perché e capitato a me ? Ci si po-
trebbe sentire disperati...». La risposta
delle cure palliative parte da accogliere
la domanda, dal non tirarsi indietro an-
che quando la speranza nella cura e nel-
le soluzioni tecniche e terapeutiche non
¢ pit1 sostenibile, anche quando la sof-
ferenza sembra avere il sopravvento. Es-
sere presenti, con il giusto grado di ri-
guardo, ma anche nel tentativo profes-
sionale di essere prossimi. Una pazien-
te disse: «Dottoressa, lei sembra capire
il dolore da entrambe le parti». Questa
dottoressa, Cicely Saunders la fonda-
trice dell’hospice e delle cure palliative,
ci insegna a metterci in ascolto dei bi-
sogni dei pazienti perché il medico e
l'infermiere, tutta 1'équipe, cerchino di
offrire sicurezza a chi sembra non po-
ter pill trovare risposte nella medicina.
Per farlo e necessario potersi aprire co-
me professionisti a incontrare i malati
nella dimensione fisica, psicologica so-
ciale e spirituale della sofferenza: il "do-
lore totale".
I professionisti non solo devono dare
sollievo al dolore ma capire il dolore,
come diceva la paziente. Non possiamo
non presentarci anche «nella nostra co-
mune vulnerabile umanita», e allora
«non ci sara bisogno di parole da par-
te nostra, solo di ascolto che si fa vero
interesse», di vicinanza a quel viaggio
intimo che una persona vicino alla fi-
ne della vita compie e che spesso con-
divide con gli affetti pitt cari. Lhospice
e le cure palliative, non arrendendosi
mai alla sofferenza fisica e psicologica,
e i professionisti che vi lavorano, pos-
sono «con la propria ricerca di signifi-
cato creare un clima, coi limiti della lo-
10 incapacita, nel quale pazienti e fa-
miliari sostenuti nella fiducia, possono
protendersi verso cio che vedono e tro-
vare il coraggio di accettare cio che sta
accadendo loro». «Accadendo loro» si-
gnifica il rispetto, significa fare un pas-
so indietro nelle certezze della medici-
na e dei suoi ruoli: al domicilio, nell'o-
spedale e nell’hospice siamo noi, che cu-
riamo, gli "ospiti" dei malati. Rispetto
per ogni persona nella sua individua-
lita perché possa vivere la malattia es-
sendo se stessa. «Sei importante perché
sei tu, e sei importante fino alla fine
della tua vita»: & questo lo scopo finale
delle cure palliative. Nessuna differen-
za di cultura, nazionalita o religione e
pit forte di questo incontro. Solo cosi,
improvvisamente e con sorpresa di tut-
ti possiamo, forse, percepire che un viag-
gio intimo ha avuto luogo e che qual-
cosa di grande e positivo si e realizza-
to, anche quando ci sentivamo "dispe-
rati", e che una speranza e possibile.
* direttore Cure palliative
e Hospice «Virgilio Floriani»
Fondazione Istituto nazionale dei
tumori di Milano
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