Negli Usa una donna si risveglia dal coma
prima che i medici le stacchino la spina
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redevano che
fosse entrata in
coma irreversibi-

| familiari le avevano chiesto

un recupero: all'im-

di sbattere le palpebre per

provviso, infatti, glioc-
chi della donna si sono

capire se li amava ancora:

miracolosamente mos-

i suoi occhi si sono mossi

le, che non ci fosse piu1

si, dando cosl inizio al-
la sua lenta ripresa.

niente da fare. Ma si
sbagliavano. Lori
Smith, un’americana di 38
anni originaria dell'Ohio, era
finita in questo stato subito
dopo aver partorito il 31 di-
cembre scorso.

Dai medici era arrivato un
giudizio che pesava come u-
na condanna senza appello:
coma irreversibile. Ma incre-
dibilmente ierila Smith & tor-
nata a casa dall’ospedale e ha
potuto finalmente abbrac-
ciare la sua terzogenita, Deli-
lah Grace.

Incredibile la dinamica che

ha portato i sanitari, ma pri-
ma ancora i suoi familiari, a
rendersi conto che la situa-
zione della paziente era
tutt’altro che compromessa.
Nel darle I'ultimo saluto, i fi-
gli pit1 grandi le avevano chie-
sto di sbattere le palpebre,
quasi a dimostrare che li a-
masse ancora. Una provad’a-
more che si & trasformata in
un preziosissimo segnale di
vita per chi da giorni verifica-
va le sue condizioni, senza
immaginare le possibilita di

Lori Smith era rimasta
in coma per due setti-
mane fino a quando, lo scor-
so 14 gennaio, i familiari ave-
vano deciso di far staccare la
spina alle macchine chela te-
nevano in vita, perché i me-
dicil’avevano dichiarata sen-
za speranza.

Proprio quella prova di vita
ha rappresentato il momen-
to di svolta: da Ii & iniziata la
progressivaripresa della don-
na americana che ieri ha po-
tuto riabbracciare tutti i suoi
cari dopo unalunga convale-
scenza.

‘Martini: «Vita, valore indisponibile»
Binetti: «Non esiste il diritto al suicidio»

come «in Italia non esiste
un diritto al suicidio. E lo

testimonia il fatto che, nel

caso di una persona che

cerchi di togliersilavita, se

tale obiettivo non viene

Rinvl;r:gnteeﬂréemo legislativo
fareb menticare Eluana :
DA VERONA

% ShnEl Histinn a Biee Bhaia , «D@Iogo sulla salut.e» aVerona
& morta e altre persone rischiano di c hi, nella vi-  tra il sottosegretario alla Salute
essere fatte morire di fame e di sete (( cenda di E-
perché ormai I'ordinamento luana En- & la parlamentare Pd'_
secondo l'interpretazione . glaro, mi & piaciuto dipiu  Plauso per le suore di Lecco

ur lo consente» Carlo sono state le suore miseri-

4 preséideme del Movimento cordinediLecco, che héin- , o 4 :

per la vita, & preoccupato dall'ipotesi no espresso una grande profes- aFondazione Toniolo su "Te-
di far slittare sine die il dibattito sul sionaﬁté nel loro mandato non  stamento biologico: opinioni a
fine vita. Parla di «stupore» e di soloetico-religiosomaancheas-  confronto" - ha difeso |'operato

«indignaﬁone».E spiega «Si tratta di
decidere su guawo punti: se la vita
sia un bene disponibile, se mangiare

sistenziale. Con la loro testimo-
nianza hanno manifestato il va-
lore della relazione di assistenza.

e bere siano terapia o no,se i Queste suore hanno lasciato una
desideri espressi dal paziente grande testimonianza etica e ci-
debbano essere assolutamente vile al nostro Paese». Non ha dub-
vincolanti per il medico,se tali biFrancesca Martini, sottosegre-
dichiarazioni debbano essere attuali tario alla Salute, nel ripercorrere
0 no...Ogni rinvio serve solo a lavicenda della donna lecchese.
dimenticare il dramma di Eluana,a Lavice del ministro Sacconi - in-
consolidare la mentalita eutanasicay. tervenuta ieri sera a Verona al

"Dialogo sulla salute" promosso

del governo rilanciando le posi-
zioni fondamentali del ddl Cala-
bro sul "fine vita" verso quelle
persone che lei stessa ha voluto
definire «diintensita assistenzia-
le pesante: ma la loro & sempre
vitar. Principio ribadito da Fran-
co Alberton, docente di medici-
na legale dell'universita di Vero-
na. Sulla stessa posizione Paola
Binetti, parlamentare del Partito
democratico, che ha ricordato

raggiunto, tutto il sistema
sociale e sanitario si met-
te in moto per stendere una cin-
tura di solidarieta intorno a que-
sta persona per salvarle la vita».
Secondo I'esponente del Pd &
giunto il momento di rendere e-
splicita «quello che la Costituzio-
ne dava per acquisito, l'indispo-
nibilita della vita». La Binetti ha
poi difeso il divieto di eutanasia
che compare nel ddl: «Ci dicono
che non si puo affermare visto
che in Italia non c’e. Noi voglia-
mo che non passi in Italia quello
che riteniamo un disvalore».

Lorenzo Fazzini

-

il convegno

In passato un paziente

su quattro doveva aspettare
trai5 ei30 anni per

una diagnosi. Oggi
lasituazione e in

graduale miglioramento
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torie personali e provvedimenti istitu-

zionali. Le malattie rare oscillano tra

questi due poli complementari e la gior-
nata che oggi si celebra in tutta Italia (e nel
mondo) intende sottolinearli entrambi. Infat-
ti la pressante richiesta di attenzione e di pari
dignita che i malati e le loro famiglie rivendi-
cano comincia a trovare — da alcuni anni -
qualche risposta pil1 puntuale da parte del Ser-
vizio sanitario nazionale e della politica in ge-
nere. «Lumanizzazione in medicina & un gros-
so problema» ha ammesso il sottosegretario al-
la Salute Ferruccio Fazio intervenendo ieri al-
la premiazione del primo concorso «Il volo di
Pegaso» all'Istituto superiore di sanita (Iss),
centrando cosi uno dei problemi cruciali del-
le persone, e delle loro famiglie, che in virti1 del-
la rarita della loro condizione di malattia si
sentono nonsolo prive di cure efficaci, ma tra-
scurate e prigioniere di oscuri meccanismi bu-
rocratici che negano anche I'assistenza possi-
bile. E lo stesso ministro Maurizio Sacconi,
parlando nel pomeriggio al convegno sulle
malattie rare organizzato dall’associazione
«Giuseppe Dossetti», ha indicato I'impegno
dell’esecutivo per passare da un modello «ri-
sarcitorio, segmentato sui bisogni della per-
sona» a uno «preventivor, che coinvolga i ma-
lati e le loro famiglie in un’ottica di offrire «u-
na continuita di prestazioni dal concepimen-

to alla morte naturale» «Il modello di sanita’

che vogliamo - ha aggiunto il ministro - deve
riproporre la centralita della persona, che vie-
ne :i)esso negata da un servizio sanitario che

Sacconi: guardare
alla sostanza,
non a chi vuole

scivolare in una

ogica ostruzionistica
Finocchiaro (Pd):
qualche giorno in piu
di lavoro ¢ utile

* «Fine vita, e il momento

che il Parlamento decida»
Schifani: tema che sfugge alla logica delle coalizioni

DA RoMA PIER LuiGl FORNARI

ul fine vita «& giunto il momen-
to cheil Parlamento decida». Lo
ha affermato ieri il presidente
del Senato, Renata, Schifani, ipotiz-
zando anche uno slittamento rispet-
to alla data del 5 marzo, fissata per
l'arrivo in aula del disegno di legge
del relatore Raffale Calabro: «Se si trat-
ta di dover lavorare qualche settima-
na in pit1 in commissione per garan-
tire ampiezza di dibattito e di con-
fronto per I'elaborazione di un testo
il pit1 largamente condiviso, che ap-
prodi in aula con il relatore, sara sta-
to fatto un bel lavoron.
La seconda carica dello Stato ha ri-
1cordato che vi & stata un’intesa e che
'opposizione «si & impegnata» per-
chggrrivi inaulail testg bgarsle_ «Cr%do
alla parola della presidente Finoc-
chiaro, & una persona che mantiene gh
impegni», ha aggiunto sottolineando
che «l tema & delicato, tocca le co-
scienze di tanti parlamentari» e sfug-
ge «allalogica delle coalizioni». Quin-

di ha assicurato

si devono tocca-

dlmassimocon- Duello sui tempi, re «alcuni punti
tributo perché si ipotesi di rinvio imprescindibili»,
lavori bene, in 3 comeil divieto di
manieracompo-  I1Spetto alla data sospendere I'ali-
sta e con ampio  fjgsata del 5 marzo mentazione e l'i-
confronto». S dratazione. Per il
Da Parigi ha con- Il relatore Calabro: relatore, inoltre,
cordato, pur con non si tOCChiIlO non si deve la-
alcuni distinguo, . A 4 ¢ lnen ok sciare spazio al-
il presidente del- 1 puntl lrnpl‘eSCIIldlblll l'ostruzionismo.

la Camera, Gian-

franco Fini per il

quale «& certamente necessario col-
mare un vuoto legislativo», Per0 «alla
luce del dibattito e di toni troppo ac-
cesi, alla luce di disposizioni franca-
mente esagerate», crede siamolto sag-
gio «riflettere e quindi rinviare di qual-
che tempo il voto e la decisione». Pa-
rere sostanzialmente favorevole allo
slittamento e arrivato da esponenti
dei due principali gruppi che si sono,
pero, rimpallatile responsabilita. «<Ben
venga, se sara tempo Speso per un ap-
profondimento costruttivo», ha com-
mentato Calabrd, ribadendo che non

«Guardiamo alla

sostanza - ha os-
servato il ministro del Welfare, Mau-
rizio Sacconi—:ladomanda & seigrup-
pi parlamentari dell'opposizione vo-
gliono un confronto costruttivo o in-
tendono scivolare nell’ostruzioni-
smo». Dunque «non & un giorno in pitt
0 uno in meno che puo fare difettoy.
La capogruppo al Senato del Pd, An-
na Finocchiaro, non ha problemi «a
concordare» con lo slittamento. «<Non
& qualche giorno in piu di lavoro in
commissione Sanita — ha commen-
tato—, utile anche ad un maggiore ap-
profondimento, viste le contraddi-

zioni che si sono aperte nella mag-
gioranza, che impedira che si arrivi
presto alla discussione in aula del
rovvedimento». Seil Pdl, ha pero po-
emizzato, «ora non vuole piu la leg-
Ee si assuma le proprie responsabi-
ita e lo dica».
«La Finocchiaro sa benissimo che noi
vogliamo la legge, ci siamo fatti cari-
co quanto e piu di tutti di questo pro-
blema», harisposto il capogruppo del
Pdl, Maurizio Gasparri. E il vice, Gae-
tano Quagliariello, ha respintol'accu-
saal mittente, notando che ancora ie-
ri Ignazio Marino ha sostenuto che &
meglio non avere nessunalegge piut-
tosto che questa. Nel gruppo del Pd ci
sono «vistosi dissensi», ha insistito Ga-
sparri. Tra i senatori del Pdl, ha assi-
curato, il confronto procede «con un
tasso di coesione inimmaginabile» nel
Pd. 1l capogruppo ha criticatol'atteg-
iamento della Finocchiaro per cuial-
aaccusa «di mettere il bavaglio al Par-
lamento», ora che si apre il confron-
to, subentra quella dinonvolerlaleg-
ge. Dunque un «vano tentativo di co-

Malattie rare, primi passi in avanti

detto ancora Sacconi, «sono una sorta di mi-
sura della nostra prossimita o distanza da un
modello di sanita preventiva». Ma, ha ammo-
nito il ministro, se & giusto estendere ad altre
109 patologie I'elenco delle malattie rare rico-
nosciute nel Livelli essenziali di assistenza,
questo non deve essere visto come un am-
pliamento della spesa: «In tempi di crisi come
quelli attuali, fondamentale resta razionaliz-
zare, in modo da fornire pil1 servizi con meno
spesa». E ha citato il modello di riconversione
egli ospedali generalisti per rendere dispo-
nibili piu servizi sul territorio.
Un quadro della situazione in chiaroscuro &
stato offerto (ieri mattina all'Iss) dal presiden-
te di Farmindustria Sergio Dompé: infatti per
il passato i dati indicano un 25% dei pazienti
chehaattesotrai5 e 30 anni per avere una dia-
gnosi della sua patologia, un 40% che ha do-
vuto subire una prima diagnosi errata, un 25%
che ha dovuto essere curato in un‘altra Regio-
ne (e un 2% all’estero), e un 33% che ha rice-
vuto una comunicazione della diagnosi in mo-
do insoddisfacente. Ma a partire dagli anni
2000 I'impegno - anche internazionale - si &
fatto pit1 concreto. Da quella data, ha ricorda-
to il presidente degli industriali farmaceutici
italiani, sono state presentate 873 domande
per iniziare la sperimentazione di farmaci di
malattie rare, s1 sono ottenute 569 designa-
zioni di farmaci e per 48 molecole si & arrivati
all’autorizzazione all'immissione in commer-
cio. Dati che vorrebbero smentirelo scarso in-
teresse da parte dell'industria verso farmaci
che, peril basso numero dei pazienti (che con-
diziona anche la possibilita di effettuare spe-
rimentazioni valide dal punto di vista scienti-
fico), non presentano prospettive di adegua-
to ritorno economico degli investimenti so-
stenuti. Infine, ha sottolineato Dompé che, con
dati di sperimentazione di fase 2a, possono
essere rimborsate cure sperimentali da parte
del Servizio sanitario nazionale. Guido Rasi,

- direttore dell’Agenzia italiana del farmaco, ha

ricordato che sistanno valutando percorsi spe-

lumbo, presidente della commissione Affari
sociali della Camera, ha annunciato che nel
rossimo trimestre (dopo la conclusione del-
‘iter della legge sulle cure palliative) verra af-
frontato il tema delle malattie rare.
Della difficolta di trovare risposte farmacolo-
giche ha parlato (al convegno dell’associa-
zione «Dossetti») Carlomaurizio Montecuc-
co, direttore della Scuola di specializzazione
in Reumatologia dell'Universita di Pavia: «Il
medico prescrive un farmaco “offlabel” (cioe
fuori delle indicazioni riconosciute) quando
esistono solide basi per ipotizzare una sua va-
lidita e quando non esistono alternative tera-
peutiche efficaci. Non lo farebbe se pensasse
solo alla medicina difensiva, a mettersi al ri-
paro da imputazioni e accuse: in fondo trat-
tare una malattia rara & un atto di amore da
parte del medico».

prire le drammatiche lacerazioni» dei
Democratici. Gasparri ha concluso,
pero, auspicando un confronto serio,
responsabile e sereno.

«Mi sembra che ci sia un impegno a
fare la legge in tempi brevi. Questo
impegno va mantenuto e bisogna vo-
tare secondo coscienza», ha osserva-
toilleader dell'Udc, Pier Ferdinando
Casini, evidenziando che sulla base
della liberta di coscienza il suo par-
tito difende «il diritto alla vita». La
questione del testamento biologico
va «affrontata subito, per evitare nuo-
vi casi come quello di Eluana Engla-
ro», ha rimarcato il segretario Loren-
z0 Cesa. «Non sarebbe tollerabile un
rinvio sine die», ha avvertito Antonio
Mazzocchi del Pdl. Per il ministro per
i Beni e Attivita Culturali, Sandro
Bondi, «ha fatto bene Rutelli, e ne di-
scuteremo, a ricercare un punto di
incontro tra laici e cattolici», che si
pud raggiungere sulla base «di alcu-
ni principi irrinunciabili, come il no
all’eutanasia».

Un concorso per raccontare le storie

DA RoMA

solo cercare un percorso sanitario:

tra farmaci, medici e provvedimen-
tilegislativi. Significa anche dare spazio al-
I'esperienza dei pazienti e delle loro fami-
glie, che lottano e bussano a tutte le porte
per trovare soluzioni, che vengono tra-
sformati in profondo dalla malattia. E che
hanno qualcosa da dire a tutti noi. Come
dimostra I'ampia partecipazione che ha
fatto registrare la prima edizione del con-
corso artistico-letterario «II volo di Pega-
so. Raccontare le malattie rare: parole e
immagini» organizzato dall'Istituto supe-
riore di sanita (Iss): ieri alla premiazione
delle sette opere migliori di ciascuna se-
zione (narrativa, poesia, disegno, pittura,

Parlare di malattie rare non significa

Premiate le sette migliori opere
che aiutano a sensibilizzare
I'opinione pubblica sui temi
della sofferenza pit dura

Garaci (Iss): dietro ogni paziente
c’e un labirinto di incertezze

tezze. Attraverso le storie abbiamo voluto
mandare un messaggio di sensibilizzazio-
ne, nonsolo perlasanita pubblica, maan-
che ﬁer suscitare partempazione umana.
Perché & solo nelle sinergie tra i vari attori
(istituzioni, industria, associazioni dei pa-
zienti) che si possono trovare soluzioni».

nazionale e offre un servizio di Telefono
verde che fornisce gratuitamente infor-
mazioni qualificate (800896949). «<Dopo il
congresso scientifico internazionale svol-
tosi qui nei giorni scorsi — ha spiegato la
dottoressa Taruscio - ci & sembrato giusto
aprire le porte di un grande istituto di ri-
cercacomeI'lssa questa esperienza che ha
untato a dare unvolto al vissuto dellama-
attia. Da anni lavoriamo alla medicina
narrativa: ascoltare storie & dare dignita ai
malati». LTss si & fatto anche promotore di
un appello «per fare luce sulle storie invi-
sibili» (primi firmatari Rita Levi Montalci-
ni ed Enrico Garaci), cui sono chiamati ad
aderire tutti i cittadini (si trova sul sito
www.iss.it/cnmr). E una borsa di studio
per la ricerca sulle malattie rare verra fi-
nanziata attraverso la vendita del volume

ha al suo interno ﬁ?r_ofonde lacerazioni, traa-  cifici per la rimborsabilita di farmaci non im- scultura,fotografia, giovani), il presidente ~ Degli scopi del concorso ha parlato anche  che raccoglie le_z opere vincitrici del con-

ree con grande efficienza e altre con grandei-  portanti per la popolazione generale, ma de- dell'Iss Enrico Garaciharicordato che «die- - Domenica Taruscio, direttore del Centro  corso «Il volo di Pegaso». -

nefficienza». Le persone con malattie rare, ha  cisivi per alcune malattie rare. E Giuseppe Pa- tro ogni malato c'e un labirinto di incer-  nazionale malattie rare, che curail Registro Enrico Negrotti
‘, - 4. Y o W b




