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“Mia figlia
deve morire,
cosi finira

1l mio inferno”

Oggi potrebbe decidersi
la sorte della ragazza in coma

Colloquio

ELENALISA
LECCO

Beppino
Englaro

Quando Beppino Engla-
ro si muove per Lecco,
la citta dove vive, fa co-
si: mani in tasca, testa
bassa e camminata ve-
loce. Ha 67 anni, sembra avere un
macigno sulla schiena e quasi stupi-
sce ’agilita con cui schiva i passanti
che si spostano all’improvviso.

Englaro deve andare dalla figlia,
Eluana, da oltre 14 anni in «stato ve-
getativo permanente», ricoverata
all’ospedale Beato Luigi Talamoni,
etornare a casa da Saturna, con cui
& sposato da 40 anni, distrutta da
un cancro. Poi deve parlare con I'av-
vocato Vittorio Angiolini e con la cu-
ratrice di Eluana, ’avvocato Fran-
ca Alessio, rispondere alle chiama-
te dei giornalisti e consultarsi con i
medici: gli specialisti della figlia e
quelli della moglie.

Dopo sette sentenze, il risultato
di anni di appelli, ricorsi e contro ri-
corsi, oggi € una data fondamentale
per Beppino: a Milano la Corte
d’Appello decidera se sospendere
la sentenza che, a luglio, lo aveva au-
torizzato a interrompere I'alimenta-
zione forzata alla figlia mentre a Ro-
ma la Corte Costituzionale si riuni-
ra per valutare il «conflitto tra pote-
ri dello Stato» sollevato dal Parla-
mento contro la sentenza della Cas-
sazione, nel 2007, entro cui si sono
poi mossiigiudici milanesi.

Percio Beppino va ancora piu di
fretta. E’ una strada in salita quella
che lo porta all’ospedale da Eluana.
Lastricata di sampietrini, fiancheg-
giata da negozi, affollata dallo stru-
scio del pomeriggio nel cuore di
Lecco. «Lo chiamano il salotto della
cittay, dice Englaro. Un salotto do-
ve sanno bene che é lui «il papa che
vuole staccare la spina alla figliay.
Espressione che Englaro mal sop-
porta: «Quello che per i giornali &
staccare la spina per me e far ripar-
tire il processo naturale di morte in-
terrotto dai medici con la rianima-
zione a oltranza dell’Eluanax. Dice
cosl: «dell’Eluanay, «’Eluanay, 'ar-
ticolo davanti al nome lo mette sem-
pre. E’ un’abitudine che lui, friula-
no di Paluzza, ha preso vivendo qui:
«Ho scelto Lecco perché sto bene
vicino alle montagne. Da quando
mia moglie si & aggravata sono pilt
a contatto con la gente. Sono io a
uscire, a occuparmi di lei, di nostra
figlia, della casa. Nessuno e ostilex.

Anzi. Per quanto sia possibile
giudicare uno sguardo, quelli che
gli rivolgono sembrano avere del ri-
spetto. Il rispetto che si ha davanti
alla paura ti fa pensare per un atti-
mo: «E se anch’io dovessi scegliere
tra vivere e morire?». Scegliere, ap-

Le tappe
Dal ricovero
alle aule di tribunale

Il ricovero

= || 18 gennaio 1992 Eluana En-
glaro ha un incidente ed entra in
coma.

La battaglia

mmm || padre, Beppino, tutore di
Eluana, comincia la lotta per sospen-
dere I'alimentazione artificiale.

Le sentenze

mmm Nel 1999 il tribunale di Lecco,
respinge la richiesta di sospendere
I'alimentazione. Lo stesso anno la
Corte d'Appello respinge il ricorso.
Nel 2003 la richiesta viene ripresen-
tata: respinta come poi nel 2006.

La Cassazione

mmm || 16 ottobre 2007 la Cassazione
rinvia alla Corte d’'Appello: il giudice
puo autorizzare l'interruzione. Il 25
giugno si torna in aula a Milano.

L'autorizzazione

= |l 9 luglio 2008, la Corte d'Ap-
pello milanese autorizza la sospen-
sione dell’alimentazione forzata. Il
17 il Senato apre la procedura in Cor-
te Costituzionale su un conflitto di
attribuzione.

Il ricorso

mmm Ad agosto la Procura generale
presenta ricorso chiedendo di so-
spendere la sentenza.

‘ir

Beppino Englaro, 67 anni, nella sua abitazione di Lecco dove abita con la moglie malata di cancro

punto. E cid che Beppino Englaro ri-
pete: «Scoprendo che avrei dovuto
combattere per far rispettare le scel-
te dell’Eluana la mia vita é andata a
pezzi. Non c’e pii1 giorno o notte, non
esiste piu I'ora per mangiare o per
dormire. E’ saltato ogni equilibrio. Il
pensiero costante e riuscire, legal-
mente, a dar voce
al patto che c’era
tra noi. Devo libera-
re mia figliay.

un fiume in piena
quando parla di
Eluana, diventa
asciutto se le do-
mande riguardano
lui: come sta? Co-
me vive? Come rie-
sce a sopportare la
pressione? «La mia vita non esiste
pit. Mi sono chiesto se ¢’ un motivo
per cui mi é capitato tutto questo,
ma non ho trovato risposta. Le cose
che accadono le chiamo
“coincidenze programmate”. Stanno
ameta, trail caso e il destino».

11 telefono squilla e Englaro rispon-

Cammina veloce, non
Papa Englaro ¢ Parlamai dise stesso, il suo
cellulare squilla di continuo  di

«Continuo a battermi
perché mai piti nessuno
possa dire “Non lo sapevo™»

de senza smettere di camminare. Un
uomo dice di essere un neurologo e vor-
rebbe parlargli di un’invenzione: «So-
no anni che, da ogni parte d’Ttalia, mi
chiamano presunti ricercatori, sedicen-
ti medici convinti di aver trovato la po-
zione magica, la macchina miracolosa
capace di risvegliare mia figlia. Li ascol-
to tutti, qualcuno e
in buona fede, altri
sono cialtroni in cer-
cadipubblicitay.
Effetti perversi

una notorieta
non voluta. «La li-
berta per me é tor-
nare a essere uno
qualunquey. Ed é a
questo punto che la
sua voce s’incrina.
Sa che i riflettori
su di lui si spegneranno solo quando
la figlia non sara piu viva. E pensa alla
moglie: «Sono nato dove per racco-
gliere una patata bisognava sudare e
strapparla dalla terra. La mia forza
nasce li. Saturna e stata schiacciata
dagli eventi. Spero possa andar via in
pace dopo ’Eluanay.

PERLA STRADA

LALOTTA

«Ho intravisto la luce con l'ultima
sentenza della Cassazione, quella
che stabilisce che nessuno puo di-
sporre senza limiti della vita altrui, e
con 'ordinanza della Corte d’Appel-
lo di Milano su cui ora dovranno pro-
nunciarsi altri giudici. La tensione &
altissimay. Due i posti in cui Beppi-
no riesce ad allentarla: Engadina e
Flims-Laax, in Svizzera. «M’incanto
davanti alle distese di neve, guardo
I'immensita della natura e sento mia
figlia vicino. E’ in montagna, sullo
Stelvio, che abbiamo trascorso la no-
stra ultima vacanza insieme, pochi
mesi prima dell’incidente». Vacan-
za, relax, svago sono parole che non
pronuncia mai al presente: «Non c’e
pitt Natale, Pasqua o Ferragosto per
noi. Non ci sono pill onomastici, com-
pleanni, anniversari da festeggiare.
Lanostra vita & un inferno».

Davanti all’ospedale, Englaro tira
fiato: «Il senso della mia vita oggi e il
regalo che mia figlia fara alla socie-
ta: la conoscenza dei limiti fino a cui
puo spingersi quella parte di medici-
na che si affida a un’illusione di im-
mortalitay.

“Violata la privacy delle cavie umane”

Il garante contro
Novartis: «I dati
non erano anonimi
come dichiaravano»

GIANLUCA NICOLETTI
ROMA

Mai pit1 esserci sperimentazioni clini-
che su cavie umane senza il rispetto
della loro privacy . Lo stop é del Ga-
rante Francesco Pizzetti nei confron-
ti della multinazionale farmaceutica
Novartis Farma. Nel testo, pubblica-
to sul sito web dell’ Autorita, si legge
che alla societa e stato contestato il
trattamento illecito dei dati di perso-
ne che si sottoponevano ai test farma-
cologici. L’ informativa, che veniva
fin’ora sottoscritta dal paziente, non
spiegava correttamente che i suoi da-
ti personali potevano essere ricolle-
gati ai test della terapia. In sintesi
Pizzetti contesta il fatto che le infor-
mazioni sul test della cavia umana,
erano solo all’apparenza anonime, in-
vece potevano accedervi diversi sog-
getti in possesso di strumenti per ri-
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Il garante Francesco Pizzetti

salire all’identita di chi si sottopone-
va al trattamento.

Solitamente una casa farmaceuti-
ca per sperimentare un suo prodotto
si rivolge a delle strutture ospedaliere
o a dei centri specializzati. In questi
luoghi vengono raccolti i dati anagrafi-
ci del paziente ed elementi piu1 perso-
nali, come altezza, peso, stato di salu-
te, stili di vita ecc.. Questi dati sono as-

sociati a un codice numerico, questo
dovrebbe garantire ’anonimato del pa-
ziente, ma non é cosi. Il Garante ha ac-
certato che in realtd alcuni soggetti
coinvolti nella sperimentazione per
monitorare lo studio e fare analisi sta-
tistiche, avevano la possibilita di risali-
re all’identita dei pazienti, ma ancor
pity, trattandosi di multinazionali, far
circolare quei dati all’estero, dove non
sempre € assicurata la protezione di
dati garantita in Europa.

Da ora in poi sara necessario rifor-
mulare I’ informativa e precisare alle
cavie su cui si testano i farmaci che i da-
ti trattati non sono anonimi, qualcuno
potra conoscerli e quindi dovra essere
specificato chi siano i soggetti coinvolti
qualiiloro ruoli e le loro responsabilita.
Le linee guida per tutelare i pazienti so-
no state pubblicate nella Gazzetta Uffi-
ciale nell’ agosto di quest’anno proprio
a seguito di questo episodio.

«E’ un provvedimento che fa scuola
a livello europeo - dice il Garante - la
casa farmaceutica riteneva che i dati
fossero anonimi perché cosi a lei arri-
vavano, ma sapeva che da qualcuno
questi dati potevano comunque essere
ricollocati accanto all’identita del pa-
zientey. E’ chiaro che & necessario co-

noscere l'identita del paziente da par-
te di chi fa monitoraggio, questo nel-
I’eventualita che il trattamento doves-
se dare degli effetti negativi, ad avere
la possibilita di conoscere questi dati
erano gli addetti al monitoraggio che
erano intermediari tra sperimentatori
e la societa farmaceutica. «Era pil ri-
spettato I'obbligo di spiegare al pazien-
te di che tipo di trattamento si sottopo-
neva, che non spiegargli che fine face-
vano i suoi dati. Ora questo e un aspet-
to che rileviamo frequentemente nel
mondo medico e sanitario».

Nello stesso provvedimento é se-
gnalata un’altra area d’attenzione, ri-
guarda il trattamento dei dati dei me-
dici effettuati dagli informatori scien-
tifici di Novartis nel corso delle loro vi-
site periodiche. Su questo punto il Ga-
rante ha stabilito che debba essere for-
nita ai medici «Un’adeguata informati-
va sull’'uso dei dati». In base alla mole
di prescrizioni di alcuni prodotti ai pa-
zienti il medico veniva infatti classifi-
cato come «forte prescrittore» o «me-
dio/debole prescrittore». Tutto poi
era utilizzato per verificare 'efficacia
della campagna di promozione di un
determinato farmaco, ma senza che il
medico ne fosse stato informato.



