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vocato dall'Ufficio Cei a Bari a partire da oggi, ha infatti visto crescere
l'interesse attorno all'azione della Chiesa nel mondo sanitario, non piu
circoscritta all’'assistenza spirituale ma estesa a una riflessione sul vi-
vere e il morire, sulla gestione etica del sistema e delle strutture che si
occupano di salute, a una interlocuzione attiva con tutte le realta pro-
fessionali e umane che si occupano di sanita e ricerca. Eilmondo del-
la cura a costituire il centro della presenza della Chiesa in questo am-
bito: per questo alla Pastorale della salute non “basta” pil1 un conve-
gno. Nell'edizione che prende il via in Puglia - in presenza e in strea-
ming sul sito dell'Ufficio Cei - c'e spazio come negli ultimi incontri na-
zionali per associazioni, sigle di professionisti, manager e pazienti, fa-
miglie, ministri dell’Eucaristia, volontari, oltre naturalmente a cappel-
lanie e uffici diocesani. Una galassia diinteressi che sino amartedimat-
tina si aggrega attorno a una proposta di ben 16 seminari a tema, per
poi essere convocata alle sessioni plenarie, dal pomeriggio di martedi
al mattino di giovedi 18. Sara anchel'occasione difermar-
si per fare tesoro della lezione della pandemia, che 'Oms
ha appena dichiarato conclusa. A guidare i passi del con-
vegno il senso dell'udito, ultimo dei cinque che hanno
scandito le tappe sino a Bari. Perché ora & tempo di ascol-
to: di sofferenze, speranze, parole di salute e divita. (F.O.)

Malattie rare, 1a ricerca che funziona

Visita nella storica villa bergamasca che ospita i laboratori del Centro Dacco, creato dall Istituto Mario Negr, dove si di la caccia a patologie senza nome. E spesso sivince

LO STUDIO

C’e un legame
tra Govid e Dna?

Nel 2020 il centro Dacco si
trovo letteralmente sulla linea
del fronte, sorgendo a poche
centinaia di metri da Alzano
Lombardo, epicentro del Covid.
| ricercatori, costretti a
interrompere test e visite,
concentrarono i loro sforzi sulla
conoscenza del “nemico” per
capire se potevano esserci
relazioni tra caratteristiche
genetiche dei malati e virus .
«In alcuni degli individui colpiti
piu gravemente abbiamo
riscontrato alcune variazioni in
comune sul cromosoma 3 -
spiega la dottoressa Marina
Noris, responsabile del Centro
di Genetica Umana dell’Istituto
Mario Negri - E perd prematuro
dire in che modo cio abbia
influito sulla malattia, stiamo
ancora scrivendo le conclusioni
dello studio». Intanto il centro di
Ranica continua a monitorare
I’evoluzione del Covid. «ll virus
e totalmente cambiato. Ora &
meno aggressivo, ma é difficile
dire se questo sia dovuto alle
nuove varianti o alla copertura
vaccinale. Potrebbe sparire,
oppure produrre una nuova
mutazione in grado di bucare
totalmente i vaccini. Ma una
cosa é certa: ora lo
conosciamo bene, stavolta non
ci troverebbe impreparati».
(M.Bir.)

MARCO BIROLINI
inviato a Ranica (Bergamo)

rio di poter disporre di 365 stanze, una per ogni giorno

dell'anno. Un capriccio a cui oggi la scienza deve molto:
nei 9 mila metri quadri dell'ottocentesca Villa Camozzi, dove
una volta si tenevano feste e ricevimenti, I'Istituto Mario Negri
ha installato nel 1992 il Centro di ricerche cliniche per le malat-
tie rare intitolato ad Aldo e Cele Dacco, i benefattori che finan-
ziarono laristrutturazione dell’antico edificio adagiato sulla col-
lina di Ranica, vicino a Bergamo.
La residenza nobiliare ospita ora laboratori, ambulatori e uffici:
e il quartier generale di un’équipe di medici, infermieri, ricerca-
tori, statistici e ingegneri che concepisce e realizza progetti di ri-
cercafinalizzati a trovare cure per malattie che colpiscono in me-
dia una persona su 2 mila. I risultati sono di assolutorilievo, a par-
tire da un servizio gratuito di informazione che ha consentito di
rispondere a 31.787 richieste da parte di pazienti, familiari e ope-
ratori sanitari, per un totale di 1.054 malattie rare segnalate. So-
no stati creati 3 registri di patologie (che includono 2.950 pazien-
ti) e una “biobanca” che raccoglie e conserva campioni biologi-
cirelativi a oltre 3.600 malati e ai loro familiari. Neilaboratori so-
no state scoperte pit1 di 890 mutazioni genetiche e sono stati stu-
diati oltre 130 geni.
«Quando siamo partiti, 30 anni fa, in Italia esisteva poco o nul-
lain questo cam-
po - spiega la
dottoressa Nadia
Rubis, responsa-
bile affari etici e
regolatori -
All'inizio erava-
mo soprattutto
un centro di do-
cumentazione e
riferimento per
chisoffriva di pa- R s AL
tologie rare. Listituto Dacco. A lato un laboratorio
Spesso arrivava-
no famiglie disperate, che non sapevano piu dove sbattere la te-
sta. Noi ci preoccupavamo anche di metterle in contatto con al-
tri nelle loro stesse condizioni: da questi incontri sono nate al-
cune associazioni, fondamentali non solo per approfondire la
conoscenza della malattia ma anche per sentirsi meno soli di
fronte alla macchina burocratica sanitaria con cui giocoforza ci
si deve confrontare. Poi abbiamo aperto la strada degli studi
clinici, e dal 2001 siamo il centro di coordinamento della rete
lombarda che si occupa di malattie rare».
Un ruolo da pionieri che non e sempre stato agevole, perché
c’erano da vincere diffidenze e gelosie di altri colleghi e strut-
ture. «Oggi non & pil cosi, sono gli stessi ospedali a indirizza-
reipazienti da noi. Chi arriva viene sottoposto a visite ed esa-
mi, dopodiché gli viene proposto un percorso con nuove te-

D icelaleggenda chela contessa avesse espresso il deside-

rapie farmacologiche». Il Dipartimento nasce nel solco delle
competenze nefrologiche, ma con gli anni si & specializzato an-
che nel trattamento di altre malattie. Con una costante: l'at-
tenzione non solo allo stato fisico del paziente, ma anche al
suo benessere psicologico.

Nellavillaipazienti trovano un ambiente confortevole, molto di-
stante dai freddi e asettici corridoi ospedalieri: le stanze di day
hospital con vista sul parco, che si alternano ai saloni affrescati,
alleviano almeno un po’ I'ansia di chi magari arriva da lontano
per avere una diagnosi e soprattutto trovare finalmente una cu-
ra. Non si tratta di un effetto scenico fine a sé stesso, né di una
cornice stonata, perché al Centro Dacco conoscono bene I'im-
portanza di prendersi cura non solo del fisico ma anche, per
quanto possibile,
dell’aspetto uma-
no e psicologico.
«Traunavisitaeil
responso medico
- prosegue la
dottoressa Rubis
- puo passare del
tempo: a volte
giorni, in qual-
che caso anche
mesi. Occorre
avere pazienza e
bisogna farlo comprendere pure alle famiglie: da noi arrivano
tanti bambini, che spesso soffrono di patologie ereditarie perché
di origine genetica. Cerchiamo di dare risposte alle loro doman-
de, senza mai vendere illusioni. E sapendo che le difficolta resta-
no enormi. Non sempre ci sono soluzioni, e alcuni farmaci, per
essere sviluppati, richiedono anche 10-15 anni. Non & insomma
un percorso facile, per questo cerchiamo di condividerlo il pit
possibile. I nostri pazienti partecipano anche ai convegni: alcu-
ni sanno che non beneficeranno dei risultati, ma sperano che
forse un giorno lo potranno fareiloro figli, che purtroppo rischia-
no di sviluppare le medesime patologie».

Un mondo doloroso dove cisi dovrebbe muovere in punta di pie-
di, e in cui invece irrompono a volte personaggi con pochi scru-
poli e troppe promesse. «Siamo in un buon momento per la ri-
cerca - sottolinea la dottoressa Erica Daina, direttrice del Centro
- si cominciano a raccogliere i frutti di quanto si € seminato nel
corso degli anni. Ma guai a dare false speranze, come fa qualche
presunto guaritore: non esistono metodi miracolosi, non servo-
no fughe in avanti. Gli effetti collaterali, ad esempio, sono una del-
le ragioni per non avere fretta. La ricerca deve seguire protocolli
rigorosi che impongono controlli severi, percio i tempi non pos-
sono essere brevi. Inutile e dannoso generare aspettative che in
qualche caso suscitanola pretesa infondata di avere accesso a cu-
re non ancora disponibili. Non servono nemmeno i gesti ecla-
tanti: i passi avanti ci sono, ma questo non vuol dire che si deb-
ba andare di corsa».
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LWIEWTEREVA[[R Sabato 20 corteo e festa nelle vie del centro per I'iniziativa nazionale alla quale aderiscono 120 associazioni

Tra forza e fragilita,

in Marcia a Roma la bellezza di ogni vita

S91 L'ANALISI

ALESSIA GUERRIERI
Roma

za della vita, da quella nascente a quella che mostra

tutte le sue fragilita. Una vita che merita dignita in
ogni momento. Sono pil di 120 le associazioni ed enti al
lavoro per la manifestazione nazionale per la vita «Sce-
gliamo la vita», che quest’anno partira alle 14 di sabato 20
maggio da piazza della Repubblica a Roma per termina-
re a San Giovanni in Laterano con testimonianze e musi-
ca. Un popolo pro life unito dalla volonta di raccontare «il
diritto alla vita di ogni essere umano, anche quando é fra-
gile o malato, e del bambino che € la creatura pit inno-
cente - sottolinea uno dei portavoce della manifestazio-
ne, Massimo Gandolfini - la necessita di tutelare e difen-
dere la dignita della donna che va aiutata e il suo diritto a
non abortire». Non va dimenticato poi, secondo Gandol-
fini, anche il terzo punto cardine dell’edizione 2023 della
marcia, ovvero la denatalita. «Occorre investire - dice - su
politiche economiche e culturali perché e necessario un
cambio di rotta dedicato alla vita».

S ara una festa, una marcia per testimoniare la bellez-

Orizzonte di riferimento e il messaggio dei vescovi italia-
ni per la Giornata della vita di febbraio, con la volonta -
gli fa eco l'altra portavoce della marcia Maria Rachele Ruiu
- dirispondere a quel 42% di giovani che in un sondaggio
su YouTrend hanno detto che vorrebbe dei figli, ma gli
manca il coraggio, perché bloccati dalla precarieta del pre-
sente e del futuro». Cio che si vuol dire loro il 20 maggio,
senza bandiere o appartenenze politiche, e che «scom-
mettere sulla vita € una scelta sempre vincente. Scommet-
tere e investire anche su quella vita pil fragile, insomma,
¢ una scelta di felicita. Non senza sacrificio, va detto». C'e
stato, a suo avviso, «un inganno culturale» che ha invece
fatto passare la scelta del matrimonio, della famiglia e del-
la maternita solo come un “peso’, una limitazione della li-
berta», mentre «& un sacrificio che porta alla felicita». Ec-
co perché sabato 20 si & scelto di passeggiare insieme per
le vie della Capitale in un clima di festa, che si conclude-
ra con il concerto dei The Sun, «per raccontare il bello
dell’esistenza. Protagoniste - continua Ruiu - saranno le
famiglie e le persone con le loro storie di vita. Si vuole te-
stimoniare a questa Italia sconsolata e in preda a una in-

DOWMDO10CMI1ZFUg==

negabile perdita di speranza» - e soprattutto ricordarlo al-
la politica - che il popolo della vita c’e.

Quest’anno infatti, rispetto alle 40mila presenze dello scor-
so anno, le adesioni sono gia molte
dipit e sistima di poter raddoppia-
re la cifra. Visto che la galassia pro
life ¢ un fronte molto ampio, si e per-
cio scelto di organizzare un comita-
to per preparare la manifestazione
perché ogni decisione fosse frutto
dellariflessione collettiva e la sintesi
anche diidee diverse. «I principi che
ciuniscono sono quelli cristiano-cat- G
tolici - sottolinea alla fine Gandolfini i
- e soprattutto pensiamo che per es-
sere testimoni, annunciatori e aposto-
li sianecessaria una coerenza trale idee espresse e la con-
dotta di vita». Infine da Gandolfini arriva un appello, per-
ché «siriconosca che esiste un popolo della vita che vuo-
le fare del bene e che va sostenuto».
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FECONDAZIONE
CONIL ROBOT,
F LA FANTA-VITA

GIUSEPPE ANZANI

e rapporto c¢ fra lamore e la vita,
intendo lamore chestringein abbrac-

cio l'uomo ela donna che hanno uni-
to la loro vita, e la nuova vita che dallab-
braccio prende origine e fiorisce in dono, in
risposta damore? Oppure sta diventando
un sogno pensare cosi, al significato uma-
nodellarelazione pitiintima e singolare che
esista nella vita?Viene a proporsi ai giorni
nostri una specie di “storia dellorigine del-
lavita” tutta diversa, fatta propria dagli in-
gegneri che ne hanno carpito i segreti a li-
vello di materia, di componenti, di tecniche
dassemblaggio e di coltura, e la riscrivono
cosi, alla stregua d’un processo biologico in-
dotto, efindove possibile affidato a strumen-
tazioni meccaniche. Non é piti neppure la
provetta, Lartificio in sé, e quel maneggiare
le cellule tratte fuori dai corpi e fatte ingre-
dienti. E di poche settimane fa la notizia di
fecondazione operata da unrobot, esaltata
perlaprecisionefinorainarrivabileallama-
no dell'uomo. Da Barcellona é partita una
sperimentazione che sembra aprire uno sce-
nario dafantascienza. Gliingegneri hanno
costruito e spedito a una clinica di New York
un robot “sperm-injector” capace di opera-
re la fecondazione degli ovuli, e manovra-
bile con un controller simile a una playsta-
tion. 1l successo dell’esperimento ha “pro-
dotto” embrioni poiimpiantati nel grembo,
e l'intera storia é stata ripresa e raccontata
ora dal prestigioso Massachusetts Institute
of Technology (Mit) di Boston, con lannun-
cio che sono natii primi bimbi concepiti me-
diante il robot iniettore di sperma. Uno sce-
nario che gli inventori della fabbricazione
robotizzata difigli contano di perfezionare,
e poi ampliare. Cé gia chi studia la possibi-
liinvenzionedi uteriartificiali, oltrepassan-
do con immagini di macchine-madri le di-
stopie del Mondo Nuovo di Aldous Huxley.
Dopo la notizia uno scienziato italiano, Giu-
seppe Grande, esperto nel campo della tera-
pia della sterilita, ha detto parole che fanno
pensare: «Se solo si investissero le stesse ri-
sorse per la ricerca sulle cause e sulle cure
della infertilita, molti pivifigli vedrebbero la
lucenellabbraccio diun padreediunama-
dre piuttosto che su una catena di montag-
gio». Ha ragione; quei “prodotti” sono figli.
La fertilita é in sé stessa la contemplazione
diun prodigio che nellorizzonte umanorea-
lizza il mistero diunanuova “persona’ Non
puro gioco di molecole ma vita generata da
vita, vita di figlio, in cui dunque si riassume
Uintera storia dell'umanita viva che a lui
approda. Un mistero che nessun robot puo
sostituire ma solo ferire, impoverire, disu-
manizzare. Lamore non abita qui.
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L'EVENTO

0[N «Voglia di crescere»

Sulle leucemie acute
ora farmaci mirati
anche per bambini

DANILO POGGIO

logica maggiormente diffusa tra i pitt

giovani. Eppure soltanto in tempi re-
centissimi e partitala sperimentazione per
utilizzare i farmaci piu innovativi anche
conibambini, grazie anche al progetto «Vo-
glia di crescere». Ogni anno, in Italia, ven-
gono diagnosticati 700 nuovi casi, con pic-
chidiincidenzafrai4 egli8annidieta.La
malattia e originata da cellule immature
che acquisiscono errori mantenendola ca-
pacita di auto-rinnovarsi e proliferare in
modo incontrollato. Mentre per gli adulti
esistono farmaci biologici di ultima gene-
razione in grado di colpire in modo speci-
fico le cellule malate, fino a oggi ai piccoli
pazienti sono state prescritte le consuete
terapie farmacologiche (come la chemio-
terapia e il trapianto di cellule ematopoie-
tiche staminali) con frequenti e pesanti ef-
fetti collaterali, recidive intorno al 30% e
tassi di sopravvivenza che purtroppo non
superano il 50%.
La differenza di trattamento in base alle eta
ha motivazioni scientifiche. Senza una at-
tenta e dettagliata sperimentazione, i bam-
bini non possono essere curati con i far-
maci pit moderni degli adulti, perché non
metabolizzanoi trattamenti farmacologici
nello stesso modo e nonrispondono alle te-
rapie con le medesime modalita. Con il
progetto dell'Istituto di Ricerca pediatrica
Citta della Speranza di Padova ci si propo-
ne - attraverso il sequenziamento massivo
del Dna e dell’'Rna delle cellule tumorali -
di individuare nuovi farmaci “su misura’,
piu facilmente tollerati e meno tossici, in
modo da minimizzare gli effetti collaterali
negativi sui pazienti pediatrici a lungo ter-
mine. La ricerca, che si sviluppera nell’ar-
codi 3 anni e analizzera 150 nuovi casi e 30
recidive, ¢ sostenuta dalla Fondazione Just
Italia con una donazione di 300.000 euro,
di cui 200.000 sono un importo minimo ga-
rantito, mentre 100.000 sono stati genera-
ti dalla “raccolta fondi” attraverso la ven-
dita speciale di un miniset benefico Just.
«Con l'ingresso dei nuovi farmaci - spiega
Martina Pigazzi, coordinatrice del proget-
to e responsabile dell'Unita di Genetica,
Laboratorio di Oncoematologia, Diparti-
mento di Salute della Donna e del Bambi-
no dell’Universita e dell'Ospedale di Pado-
va - assistiamo al primo grande cambia-
mento degli ultimi 20 anni. Con un grup-
po multidisciplinare e attraverso modelli
esclusivi messi a punto nei nostri labora-
tori, possiamo testarli nella fase pre-clini-
ca anche a livello pediatrico, utilizzando
tecniche all’avanguardia e modelli tridi-
mensionali. I risultati sono incoraggianti e

La leucemia acuta & la patologia onco-

In sintesi

L’edizione
2023 del
convegno
nazionale
organizzato
dall’Ufficio
Cei per la
Pastorale
della salute
conclude
il ciclo sui
cinque sensi
per rileggere
malattia
e sofferenza

A promuoverlo
don Massimo
Angelelli,
appena
confermato
per altri cinque
anni alla guida
dell’Ufficio
Cei, che
durante
il tempo della
pandemia ha
esteso l'offerta
di occasioni
formative

Due le fasi
del convegno,
ospitato dalla

diocesi di
Bari: 16 panel

tematici,
da oggi alla
mattina del 16
maggio, e poi
fino al 18
le sessioni
plenarie
Tutto
in presenza
e in streaming

=W
Don Massimo Angelelli, direttore dell’Ufficio Cei

Giovedi

ELISABETTA GRAMOLINI

teragire con lo spirito e la mente della per-

sona. I1 XXIV Convegno nazionale della Pa-
storale della salute organizzato dall'Ufficio Cei
si apre oggi a Bari centrato sul senso dell'udito,
a partire dall’ascolto del lamento proveniente
dai luoghi della sofferenza. Fino al 18 maggio,
attraverso sedici sessioni tematiche e sei plena-
rie (tutte in presenza e in streaming sul sito Sa-
lute.chiesacattolica.it, dove si trova ancheil pro-
gramma dettagliato), il dolore, ma anche i se-
gni di cura prenderanno la forma delle parole
dei numerosi relatori.
Ledizione 2023 del Convegno dedicata all'udito
chiude il ciclo che ha indagato gli strumenti di
esperienza e relazione dei cinque sensi. «Per
ognuno abbiamo imparato che c’e un uso corret-
to e uno scorretto. Il senso dell'udito aiuta a sen-
tire quello che si ha intorno ma attiva pure la ca-
pacita di entrare in empatia con l'altro e ascolta-
re la Parola di Dio - spiega don Massimo Ange-
lelli, direttore dell'Ufficio nazionale per la Pasto-
rale della salute -. La cura &€ molto pit1 del farma-
co o della terapia. E un coinvolgimento del cu-
rante che ifa carico perintero della personama-
lata, fa propria la sofferenza e sostiene insieme il
percorso. In questo modo 'esercizio dei cinque
sensi énecessario sevogliamo incontrarelaltro».
Dopo l'annuncio dell'Organizzazione Mondiale
della Sanita riguardo la fine della fase emergen-
ziale della pandemia, € naturale chiedere cosa
questo lungo periodo abbia lasciato: «Una delle
eredita - afferma Angelelli - & il dovere di met-
terci in ascolto delle sofferenze vissute. In ma-
niera profetica la Chiesa ha interpellato questa
istanza avviando il Cammino sinodale con una

In ascolto oltre la dimensione fisica, per in-

11 maggio 2023

prima fase diascolto. Ho paura che oggi, unavol-
ta superato il trauma, sia in atto una rimozione.
Questo sarebbe drammatico perché significhe-
rebbe non aver imparato nulla, represso l'espe-
rienza dolorosa senza prima elaborarla, e far fin-
ta che non sia mai esistita. In questo momento,
invece, occorre fermarsi per rileggere quei gior-
ni e i comportamenti relativamente recenti. La
nostra mente, poiché ha sofferto molto, tende a
rimuoverli, ma rischiamo cosi di non imparare
nulla. Come Chiesa dobbiamo ascoltarcie ascol-
tarela societa, coloro che hannovissuto quei trau-
mi». E cosl, all'interno delle sessioni, una fase sa-
ra rivolta all'ascolto delle ferite subite dalla sto-
ria, per mezzo della voce di Lucia Goracci, gior-
nalista e inviata esteri della Rai; dagli operatorisa-
nitari, reduci dall'emergenza Covid-19, attraver-
so le parole di Domenico Mantoan, direttore ge-
nerale dellAgenas; e infine dalla Chiesa, grazie al-
la testimonianza di monsignor Luca Raimondi,
vescovo ausiliare di Milano. «Per noi sara uno
step di analisi - dice Angelelli - senza il quale sa-
rebbe impossibile disegnare prospettive».
Anchelapastorale della salute deve fermarsi per
elaborare gli insegnamenti appresi durante la
pandemia: «Il modo di procedere di prima non
e piusufficiente. Unavolta chiuso il Convegno na-
zionale, apriremo un grande laboratorio per ca-
pire cosa intendiamo per pastorale della salute
dalla pandemia in poi. Sappiamo che c’¢ una at-
tesa enorme da parte dei sofferenti, dobbiamo
trovare il modo per offrire risposte e vicinanza.
Siamo infatti una comunita quando siamo pre-
senti. Lambiente digitale non & illuogo principa-
le dove si costruisce la comunita cristiana». Ne-
gli ultimi cinque anni, I'Ufficio Cei ha sperimen-
tatoinoltre un metodo che consente alle organiz-
zazioni del mondo delle associazioni sanitarie e
del volontariato di curare le sessioni tematiche.
«E un’esperienza nuova - commenta - che ri-
sponde al criterio di cura intesa come comples-
sita. La teologia pastorale pu0 e deve interagire
con le dimensioni scientifiche e biologiche del-
la salute proprio perché la presa in carico € glo-
bale. In questi spazi vengono trattati ambiti pilt
specifici rispetto alle sessioni generali, che ri-
spondono al concetto corale di cura. Offrire spa-
zi di confronto e dialogo a questi scenari signifi-
carappresentare meglio quello che é realmente
il tema della salute. Per noi e stata una fase di
ascolto che oggi diciamo sinodale, iniziata anni
fa per capire meglio gli spazi che abitavamo. La
nostra pastorale e uno di quegli ambiti di forte re-
lazione con la societa perché I'esperienza della
salute & universale».
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FESTA DELLA MAMMA

Alrc, 20mila pomenica 14 maggio, Festa della Mamma, 20mila
volontari volontari in decine di piazze di tutta Italia offriranno
I’Azalea della Ricerca, tradizionale iniziativa promossa
con Ie a_lzalee dalla Fondazione Airc, a fronte di una donazione di 18 euro
per |a FIC@rCa a sostegno dei ricercatori che si battono ogni giorno per
spostare in avanti la frontiera della lotta ai tumori
femminili. La scienza - é il semplice assunto della

e ‘

' d

A

Fondazione Airc — ha bisogno del sostegno di tutti per
ottenere risultati ambiziosi. Le periodiche iniziative nelle
piazze servono a far crescere questa consapevolezza tra
la gente, invitata a contribuire come puo per una causa
che é di tutti. A contribuire alla campagna a sostegno della
manifestazione volti noti come Loretta Goggi (nella foto) e
Antonella Clerici. Insieme all’azalea - che fa parte delle
proposte Airc dal 1984 - i donatori riceveranno una Guida
per la prevenzione dei tumori eta per eta. La pianta ha
consentito in questi 39 anni di raccogliere 290 milioni di
euro, tutti destinati ai ricercatori dei laboratori di tutta

i tempi non saranno lunghi».
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Italia. L’azalea Airc é ordinabile anche su Amazon.

M) Tre episodi in pochi giorni con gruppi pro-aborto che hanno cercato di impedire ai volontari di esprimere pacificamente le loro idee

Nelle Marche aria di intolleranza attorno ai Centri di aiuto alla Vita

VINCENZO VARAGONA

) eun preoccupante clima di intolleranza ultimamen-
tenei confronti di quanti siimpegnano sul rispetto del
diritto alla vita. In pochi giorni tre episodi segnalati dai

volontari di alcuni Centri di aiuto alla Vita marchigiani: il 21 e
22 aprile, aMacerata e Loreto, sisono verificatimomenti di ten-
sione in occasione di iniziative del Cav di Loreto. Il 6 maggio,
inoltre, a margine della manifestazione di «Non una di meno»
nel capoluogo marchigiano, ivolontari Cavhanno segnalato di
non avere fatto in tempo nemmeno a srotolare uno striscione,
che sono stati accerchiati e respinti da attivisti dell'organizza-
zione promotrice, al punto da essere costretti ad allontanarsi
protetti dalle forze dell'ordine. Un clima che sistasurriscaldan-
do: dauna parte la posizione di chi sostiene che le Marche sia-
no una regione con una delle percentuali pit1 basse di aborti
per una diffusa obiezione di coscienza; dall’altra I'esperienza
dei Cav, ma anche del Centro regionale di Diagnosi prenatale
disecondolivello, che testimonia come un serio e adeguato pro-
getto di accompagnamento alle donne in maternita riesca a
scongiurare una percentuale significativa di interruzioni. «Non
una di meno» sostiene che le obiezioni si attestino sull’80%.

Dopo gli episodi di fine aprile, la manifestazione del 6 maggio
doveva partire dall'ex quartiere fieristico, in zona portuale, per
snodarsi per le vie del centro, destinazione piazza Cavour, la
maggiore piazza di Ancona. Secondo Roberto Festa, medico di
famiglia e responsabile Cav di Loreto, la presenza dei volonta-
riera stata segnalata almeno due settimane prima sia alla Que-
stura che all'organizzazione del corteo. «<Una pacifica risposta
a quanto era successo il 21 e 22 aprile - commenta Festa -. Si
chiedevala possibilita di una testimonianza, nello stile del dia-
logorispettoso. Non c'e stato nulla da fare». Il Cavsottolinea che
aMacerata 15 giorni prima aveva dovuto attendere parecchio

S i
Lo striscione esposto sabato 6 alla manifestazione di Ancona
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prima che i manifestanti liberassero l'aula della Biblioteca sta-
tale dove era prevista una conferenza sulla maternita. 122 apri-
le poi a Loreto avevano subito addirittura l'incursione di «<Non
una di meno» alla presenza del vescovo Marconi.
Recentemente Alessandro Cecchi, responsabile del Centrore-
gionale di Diagnosi prenatale di secondo livello, che ha sede
proprio a Loreto, aveva citato ad Avvenire gli interessanti risul-
tati di questi anni di intensa attivita: «Le previsioni della legge
devono essere garantite tutte - aveva affermato -, noi tocchia-
mo conmanoil fatto che quando c’¢ un accompagnamento so-
ciale e sanitario della donna in gravidanza e in difficolta que-
sto percorso riesce a ridurre in modo significativo le decisioni
che porterebbero all'aborto. La nostra esperienza e che rom-
pendolasolitudine, simodificano le ragioni che portano a que-
ste scelte». Da segnalare inoltre la posizione del coordinatore
marchigiano del Popolo della Famiglia, Fabio Sebastianelli, se-
condo cui non si puo parlare di diritti a senso unico. Accanto
al diritto di manifestare per quello che il Papa in Ungheria ha
definito «un insensato “diritto all'aborto’, che € sempre unatra-
gica sconfitta», c'e anche quello di sostenere la posizione con-
traria: il diritto di ogni bambino a vivere.
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«Dopo la pandemia e tempo di ascolto»

Daoggi a Bariil convegno nazionale di Pastorale della salute, loccasione per capive come non disperdere quello che si e imparato nel tempo del Covid

NI La prima nascita
Tre genitori genetici

per un bambino sano
Che diventa una cavia

ANGELA NAPOLETANO

mo bambino con tre genitori biologici. Il

neonato ha il patrimonio genetico di un
uomo, il padre, e di due donne: una ha fornito
ilDnanucleare, quello principale; I'altraha ce-
duto invece solo i mitocondri, i corpuscoli che
riforniscono l'ovocita di nutrimenti, per rim-
piazzare quelli - difettosi - della madre. Ardi-
ta tecnica di fecondazione assistita messa a
punto al Newcastle Fertility Center per rispar-
miare al piccolo patologie che avrebbe potuto
ereditare per via materna.
1l protocollo che regola oltremanica la sostitu-
zione mitocondriale (Mrt) e legale dal 2015, re-
so possibile da una modifica allo Human Fer-
tilisation and Embryology Act del 2008 appro-
vata a grande maggioranza dal Parlamento.
«Non stiamo giocando a fare Dio - diceva con
orgoglio l'allora premier David Cameron -, ci
stiamo solo assicurando che due genitori pos-
sano avere un bambino sano». Lanno dopo la
nascita del primo bambino almondo con Dna
triplo veniva annunciata daJohn Zhang, diret-
tore del New Hope Fertility Center di New York
City, che aveva trasferito in Messico la coppia
sottopostaal trattamento per aggirare ilimitiin
vigore negli Stati Uniti. Le sperimentazioni au-
torizzate oltreoceano negli anni 90 avevano ge-
nerato malformazioni del feto e aborti sponta-
nei tanto da indurre I'agenzia di farmacovigi-
lanza Usa a vietarle. La tecnica in odore di eu-
genetica e poi simile a quella fallimentare usa-
ta per creare embrioni ibridi uomo-animale.
La clinica di Newcastle & 'unica britannica ad
aver ricevuto lalicenza a utilizzarla, previa au-
torizzazione dell'autorita garante perl'embrio-
logia Hfea chiamata a valutarne 'appropria-
tezza caso per caso. Le procedure autorizzate
in otto anni sono trenta. In nome della priva-
cy delle coppie coinvolte non sono stati dati
tuttavia dettagli precisi su quante sono riusci-
te e quante sono fallite. La nascita del bimbo
di cui ¢ stata data notizia potrebbe non essere
l'unica. Diversi studi segnalano che lamanipo-
lazione attraverso cuiimitocondri difettati ven-
gono sostituiti con quelli sani (un patrimonio
genetico di 37 geni) € moltorischiosa. Non tra-
scurabili sono inoltre gli aspetti eticilegati al suo
impiego. David Jones, direttore dell’Anscombe
Bioethics Center di Oxford, sottolinea: «Que-
sta € una tecnica non necessaria, perché non
migliora la sicurezza della fecondazione in vi-
tro, fratturando la genitorialita e privandoina-
scituri del diritto a conoscere, con esattezza, le
proprie origini biologiche». Senza contare il
buio totale sulle possibili conseguenze della
tecnica sulla salute futura del piccolo “mani-
polato” e della sua futura progenie. Sul bam-
bino con il Dna triplo grava poi una domanda
etica ineludibile: & possibile generare una vita
umana come esperimento, cavia per capire
“cosa succede”?

E venuto alla luce nel Regno Unito il pri-
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INTELLIGENZA ARTIFICIALE

Google lancia
il chathot medico

Si chiama Med-Palm2 ed e il
ramo sanitario di LIm, il nuovo
modello linguistico alla base di
25 prodotti di Google, compreso
il chatbot (interlocutore
automatico in grado di
rispondere a domande
dell’utente umano) di Intelligenza
artificiale Bard. Il chatbot
sanitario di Google, secondo
quanto dichiara il colosso
americano della ricerca in rete,
puo rispondere a domande su
esami medici «a livello di un
medico esperto» con una
accuratezza dell’85%. Google
starebbe addestrando il sistema
per analizzare informazioni su
esami specialistici.




Giovedi
11 maggio 2023

In Canada ’eutanasia va di corsa

Insoli 7 anmi di legge sono gia pitk i 3 Imila i cittadin che hanno oftenulo la <morte medicalmente assistila». Ma spesso per mancanza di alternative di vita

ioLingua

Lo sguardo
dell’ecologia
integrale

RENZO PEGORARO

sa, e logos, discorso/studio, per
cuisiintendelascienzachesioc-
cupadelle relazioni traivari organismi
viventi e 'ambiente, cioe la scienza de-
gli ecosistemi (le comunita di organismi
eambienti in cuivivono). Dai primi an-
ni 70 (vedi Club di Roma, 1972) cresce
lapreoccupazione per la “crisiambien-
tale” elaquestione ecologica:le minac-
ce dovute all'inquinamento, il consumo
dellerisorse naturali, i cambiamenti cli-
matici, l'estinzione di tante specie bio-
logiche. Di fronte a cio, si sono svilup-
pati diversi approcci etici che si posso-
no sintetizzare in tre correnti principa-
li: Etiche della terra, Etiche della vita ed
Etiche antropocentriche, queste ultime
orientate alla centralita dell'uomo, ma
favorendo la tutela dell'ambiente e la
responsabilita verso di esso.
Le istituzioni internazionali hanno af-
frontato le problematiche ambientali
con vari documenti e conferenze delle
Nazioni Unite, da quella di Rio de Ja-
neiro del 1992 al Forum di Johanne-
sburg del 2002, riflettendo sullo svilup-
po sostenibile e 'impatto sulle genera-
zioni future. Particolare attenzione e
stata dedicata al tema del clima (Con-
ferenza di Parigi del 2015).
Anche le religioni sono diventate sem-
pre pil sensibili e attive nel campo
dell’ecologia e della salvaguardia del
creato, in particolare il Consiglio ecu-
menico delle Chiese, con il cammino
«Giustizia, pace e salvaguardia del crea-
to» (cfr. Seoul 1990) e le tre Assemblee
ecumeniche europee (Basilea 1989,
Graz 1997, Sibiu 2007). In Italia merita
ricordare il contributo della Fondazio-
ne Lanza di Padova e il Gruppo Custo-
dia del Creato della Cei.
In effetti, la Chiesa cattolica comincia ad
affrontare tali problematiche con Pao-
loVI(1971) e sviluppa un’ampia tratta-
zione con Giovanni PaoloII, con Bene-
dettoXVIe poicon papa Francesco che
vi dedical'enciclica Laudato si’ (2015).
Papa Francesco affronta i vari aspetti
dellacrisi ecologica, ne analizzale cau-
se pit1 profonde, attinge alla tradizione
giudeo-cristiana per promuovere linee
diimpegno, di dialogo e di azioni con-
crete che coinvolgono tutti, alivello per-
sonale, politico, istituzionale. Lencicli-
caricorda che tutto e in relazione, che
¢ centrale la questione dell'uomo per
comprendere e sviluppare laresponsa-
bilita e la cura della “casa comune’, che
occorre una conversione ecologica per-
sonale e comunitaria, che & importan-
te attingere anche alla spiritualita e a
uno sguardo di stupore e meraviglia ver-
so il creato. La prospettiva € una “eco-
logia integrale” che comprenda le di-
mensioni umane e sociali: «Tutto e col-
legato. Per questo sirichiede una preoc-
cupazione per 'ambiente unita al sin-
cero amore per gli esseri umani e un
costante impegnoriguardo ai problemi
della societa» (Laudato si’, n. 91).
Labioetica & stimolata a dialogare mag-
giormente con l'etica ambientale e
quellasociale, per sviluppare criteri eti-
ci di valutazione e azione; cio si inseri-
scenelle prospettive della “bioetica glo-
bale” (cfr. “Avvenire” 14 luglio 2022).
Cancelliere
Pontificia Accademia per la Vita
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Ecologia derivadal greco oikos, ca-

In sintesi

Il caso
della morte
assistita legale
dal 2016 rende
il Canada un
laboratorio
della
eutanasia che
si fa largo
nelle abitudini
di un Paese
in cui spesso
e la mancanza
di alternative
di vita che
induce
a morire

Nel 2021
é stata

approvata una
espansione
dei casi in cui
ottenere
I'eutanasia,
prima limitata
ai malati
terminali e
oggi di fatto
estesa
a chiunque
reputi
la propria
sofferenza
insostenibile

ASSUNTINA MORRESI

el 2021 in Canada le morti per euta-
| \ | nasia e suicidio assistito sono state il

3,3% del totale dei decessi, pari a po-
co pil di 10.000 persone che hanno avuto
accesso alla Maid, Medical Assistance in
Dying (morte medicalmente assistita), laleg-
ge che regola le procedure suicidarie ed eu-
tanasiche. Rispetto al 2020 'aumento ¢ sta-
to del 32,4%, con una crescita continua e co-
stante anche rispetto al passato: a sette an-
ni dall’entrata in vigore della norma, nel
2016, hanno usufruito della morte di stato
gia 31.664 canadesi.
Per capire la portata dei numeri & utile il pa-
ragone conl'Olanda, dove la legge sull’'euta-
nasia e in vigore dal 2002: qui la stessa per-
centuale di morti procurate & stata raggiun-
ta dopo 12 anni, piu del doppio del tempo
impiegato dal Canada.
Per dare I'idea del clima culturale nel Paese
degli aceri vale la pena ricordare quanto ac-
caduto nella primavera dello scorso anno,
quando Ctv, il piu grande network privato ca-
nadese, ha condiviso il video di Sophia, 51
anni, affetta da una condizione cronica chia-
mata Sensibilita chimica multipla. Immagi-
ni registrate 8 giorni prima di morire per eu-
tanasia: «Il governo mi vede come spazzatu-
ra sacrificabile, una che si lamenta, inutile,
una rompiscatole», denunciava Sophia, ri-
corsa alla Maid per I'impossibilita di trovare
un alloggio adatto a lei, a prezzi accessibili e
che le consentisse di vivere con la sua pato-
logia. Dopolo scoppio della polemica € usci-
ta allo scoperto Denise (entrambi sono no-
mi di fantasia), 31 anni, dichiarando di ave-
re la stessa malattia e di avere gia ottenuto
un’approvazione condizionata per la Maid.
Denise spiegava che la suarichiesta era «es-
senzialmente dovuta alla poverta assoluta»
(dopo l'attenzione riservatale dai media ha
ottenuto un alloggio e ha revocato la richie-
sta eutanasica).
Nella polemica pubblica sorta, i sostenitori
della Maid hanno ribadito che la risposta a
situazioni come quella delle due donne do-
vesse essere di giustizia sociale, e quindi in
termini di sostegno e tutele a persone in con-
dizioni di disabilita, ma senza togliere loro la
possibilita di accedere all’eutanasia: «Do-
vremmo rendere pit facile sia vivere che mo-
rire con dignita. Non sirisolve un’ingiustizia
creandone un’altra», ha commentato il noto
editorialista Andre Picard - insignito di pre-
stigiosi riconoscimenti per il suo impegno
nell'ambito della salute - sul quotidiano The
Globe and Mail. Analoghe le argomentazio-
nidiunlungo saggio di K. Wiebe and A. Mul-
lin, dell’Universita di Toronto nella rivista

specializzata Journal of Medical Ethics: an-
che pazienti in condizioni di disabilita e op-
pressione sociale sono consapevoli delle pro-
prie scelte e delle conseguenze che ne deri-
vano, e quindi va rispettata laloro autonomia.
«L'ingiustizia di queste condizioni sociali do-
vrebbe portare a una riforma sociale piutto-
sto che a una restrizione delle opzioni delle
persone sofferenti coinvolte».

Emerge quindi l'idea per cui una persona
esprime la sua autonomia in una scelta se e
consapevole delle conseguenze, indipen-
dentemente dalle circostanze in cui quella
scelta ¢ maturata. Insomma: ogni scelta &
buona e va tutelata, a prescindere dal meri-
to e dalle motivazioni, purché chi la fa sap-
pia a cosa va incontro. Una concezione di-
scutibile. Facendo un esempio estremo: il
fatto di essere consapevole di quel che acca-
de se decido di buttarmi dalla finestra non
significa automaticamente che quella deci-
sione sia libera. Ma e questo il fil rouge del-
la velocissima evoluzione (o0 meglio, involu-
zione) dellalegge canadese. Entrata in vigo-
renel 2016, a seguito di una prima sentenza
della Corte Suprema, la legge e stata rivista
nel 2021 per via di un secondo pronuncia-
mento con cui la Corte ha ampliato 'acces-
so alla morte procurata, consentendolo an-
che a sofferenti per i quali la morte natura-
le non fosse ragionevolmente prevedibile,
ad esempio disabili e pazienti psichiatrici.
Sisono quindi aperti due percorsilegali, a se-
conda che i richiedenti della Maid siano
prossimi alla morte o no: nel primo caso non
ci sono i tempi di attesa della seconda. La
legge rivisitata ha incluso poi l'esame di al-
tre condizioni. Gruppi di esperti hanno ap-
profondito cinque aspetti: lo stato delle cu-
re palliative; le tutele per i disabili; la Maid
per minori maturi; la Maid nelle Disposizio-
ni anticipate di trattamento; la Maid se I'uni-
ca condizione medica del paziente & il di-
sordine mentale. Quest’ultima apertura do-
veva essere consentita dal 2 febbraio 2023,
ma la sua entrata in vigore € stata rimanda-
ta di un anno per poterne stabilire al meglio
le procedure. Nel report finale della Com-
missione speciale parlamentare istituita per
ampliare lalegge le 23 raccomandazioni nei
confronti del governo chiamano spesso in
causa la capacita di prendere decisioni da
parte di chi chiede di morire. Riguardo ai mi-
nori maturi, ad esempio, la Commissione
suggerisce di consentire l'accesso alla Maid
solo nel caso di ragionevole previsione di
morte, ma senza un’eta minima per l'acces-
so e con il parere non vincolante dei genito-
ri:'importante e valutare la capacita di pren-
dere decisioni da parte dei minori.
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AGENDA

A Padova ci si cura col verde

Una giornata dedicata a “curarsi con il verde”, o
meglio, ai giardini terapeutici: giardini che per struttura
e botanica, possono portare un effetto non soltanto
benefico ma di vera e propria cura. Lappuntamento &
domani nell’auditorium di Casa Madre Teresa di
Calcutta di Rubano (Padova). Nella mattinata (9-13) si
parlera del «ruolo del verde e dei giardini terapeutici
nella cura delle persone con demenza», con la
presentazione del progetto «Verbena. Verde e
benessere nell’Alzheimer». Nel pomeriggio (15-17)
tavola rotonda con la presentazione dei volumi «Curarsi
con il verde», che raccoglie gli esiti del progetto e le
linee guida per un giardino terapeutico, e «Salvarsi con
il verde» dell’architetto Andrea Mati, da anni impegnato

sul tema. Organizzano Opera della Provvidenza
Sant’Antonio, Cooperativa sociale Giotto e i
dipartimenti di Psicologia generale e territorio e Sistemi
agro-forestali dell’Universita di Padova. (Sara Melchiori)

Milano, piu vita a Sant’Ambrogio
Domenica viene inaugurata alle 11.45 a Milano nel
Cortile del Bramante della Basilica di Sant’Ambrogio la
«Casa per la Vita nascente» per 'accoglienza abitativa
di mamme e bimbi. A curare la ristrutturazione dei
locali il Centro Aiuto alla Vita Mangiagalli, diretto da
Soemia Sibillo, nel ricordo della fondatrice Paola
Chiara Marozzi Bonzi, con il sostegno dell’abate di
Sant’Ambrogio monsignor Carlo Faccendini, che alle
10.30 celebrera una Messa.

e cure palliative rappre-
( ( Lsentano il miglior “ac-

compagnamento” chela
medicina puo offrire alle persone
affette da malattie croniche ingua-
ribili ed evolutive, e poi terminali.
EinItalia stanno avanzandoin ter-
mini sia di quantita sia di qualita».
Marco Maltoni, che a Forli ¢ il di-
rettore dell'Unita di Cure palliative
del Dipartimento oncologico
dell’Ausl Romagna, sottolineaibe-
nefici che un percorso ben orga-
nizzato di cure palliative assicura
sia al paziente sia alla sua famiglia:
«Offronolo spazio per una matura-
zione personale, e una vicinanza
che rende pili umano l'approssi-
marsi alla fine della vita».
Ariaccendere il dibattito sul fine vi-
ta e sui modi per affrontarlo € sta-
ta, pochi giorni fa, I'intervista al Cor-
riere della Sera in cui sabato scorso
la scrittrice Michela Murgia ha re-
so noto di essere malata di tumore
senza possibilita di guarigione. «Le
cure palliative - osserva Maltoni -
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[l tumore e la «vita nuova» delle cure palliative

HNJIYTI] Casale Monferrato
La profezia globale

del beato Novarese
apostolo dei malati

PAOLO USELLINI

iungeranno anche dall’estero per cele-
Gbrare il decimo anniversario della bea-
tificazione di monsignor Luigi Novare-
se, avvenuta a Roma I'11 maggio 2013. Casale
Monferrato si prepara cosi per dare grande so-
lennita all'evento in calendario per domani.
Alle 18 nella cattedrale di Sant’Evasio il cardi-
nale Matteo Maria Zuppi, arcivescovo di Bolo-
gna e presidente della Cei, presiedera la Mes-
sa che sara concelebrata dal vescovo di Casa-
le, Gianni Sacchi. Previste piu di 800 persone,
tra le quali disabili e malati, proprio come
avrebbe amato Novarese. «Ilricordo della sug-
gestiva esperienza vissuta in San Paolo fuorile
Muraa Roma dieci anni fa - viene spiegato dal-
ladiocesi - ha spinto generosi pellegrini con pa-
tologie anche consi-
stenti a raggiungere
Casale Monferrato da
Polonia, Avellino, Ro-
ma, Ravenna, oltre a
chi fara il viaggio in
giornata rientrando a
tarda notte». Saranno
presenti medici e in-
fermieri oltre alla la
Il beato Novarese Croce Rossa’ per assi-
curare supporto.
Intanto oggi alle 18.30, sara inaugurata nel chio-
stro della chiesa di San Domenico, unamostra
itinerante sulla vita dell’«apostolo degli am-
malati», come lo defini san Giovanni Paolo II,
che nacque nella capitale del Monferrato il 29
luglio 1914 e mori a Rocca Priora (Roma) il 20
luglio 1984. La mostra, promossa dalla dioce-
si, fara tappa nelle varie unita pastorali: attra-
verso sei grandi pannelli i visitatori potranno
interagire con foto, narrazione, testimonianze
video, parole chiave, con un «CruciBeato» per
ibambini. Lamostra, fino al 15 maggio nel chio-
stro di San Domenico, sara poi trasferita all' Isti-
tuto Negridal 16 al 19 maggio e nella chiesa del
Valentino dal 17 al 25 maggio. Qui si ricordera
il giorno della sua guarigione miracolosa, av-
venuta il 17 maggio 1931, conl'intervento del-
la Madonna Ausiliatrice per intercessione di
don Bosco. La mostra rimarra poi in citta fino
a settembre, tranne dal 29 luglio al 15 agosto
quando sara al santuario di Crea. Poi raggiun-
gera le altre unita pastorali della diocesi.
Dal 1941 Novarese lavoro in Segreteria di Sta-
to vaticana, alle dirette dipendenze di monsi-
gnor Giovanni Battista Montini, il futuro Pao-
lo VI. Nel 1962, ebbe I'incarico dell’assistenza
spirituale negli ospedali italiani, prima per la
Segreteria di Stato e poi, dal 1970 al 1977, per
laCei. “Inventd” un nuovo apostolato cheren-
de le persone ammalate e disabili “apostoli e
protagonisti” Fondo cosi la Lega sacerdotale
Mariana (1943), il Centro Volontari della Sof-
ferenza. (1947), i Silenziosi Operai della Croce
(1950) e i Fratelli degli Ammalati (1952).
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to di vista sia sanitario sia sociale».
Proprio per questo, osserva ancora

rappresentano un approccio che,
oltre a noi specialisti, dovrebbe di-
ventare parte del bagaglio di ogni
medico e di ogni operatore sanita-
rio». Del resto, aggiunge, «accom-
pagnamento deriva dal latino cum
panis, cioé condividere il pane, un
atteggiamento intimo e familiare in
un viaggio alla ricerca di senso.
Un’attivita che caratterizza l'essere
umano che, a differenza degli ani-
mali, ha piena coscienza di quello
che lo aspetta. Il che comporta un
surplus di consapevolezza e soffe-
renza, che non va misconosciuta.
Ma nel clima di verita che caratte-
rizza la vita in hospice, c’é 1a possi-
bilita di usare quel tempo perrecu-
perarerapporti e prendere decisio-
ni importanti».

Se oggigiorno, soprattutto in Occi-
dente, «I'ideale della morte sem-
bra essere l'aver giocato a tennis il
giorno prima e non svegliarsi dal
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sonno - osserva Maltoni - € chia-
ro che c'¢ il rischio di voler “cen-
surare” o cancellare la sofferenza
umana, che invece va rispettata e
accompagnata».

Infatti uno dei nodi relativi ai rico-
veriin hospice elo stigma chele cu-
re palliative si portano addosso,
quello di essere solo un percorso

La scrittrice Michela Murgia

verso la morte. «Invece - obietta
Maltoni - il ricovero in hospice &
fatto anche per affrontare momen-
ti complessi, quali curare sintomi
difficilmente gestibili a domicilio
(con dimissione del paziente una
volta stabilizzato) o anche per dare
sollievo per una-due settimane a
una famiglia provata dall’assisten-
za al proprio congiunto».

Indubbiamente pero le cure pallia-
tive sono somministrate anche
nell'accompagnamento verso la
morte. «Noi pensiamo - sottolinea
Maltoni - anche all'interno della
nostra Societa italiana di cure pal-
liative (Sicp) che si debbarestare fe-
deli all'impostazione originale del-
la fondatrice delle cure palliative,
Cicely Saunders: questa richiede-
vaunarelazione tramedici, pazien-
te e famiglia che, in un rapporto di
cura sostanziale, non facesse mai
sentire solo nessun malato, dal pun-

Maltoni, «& necessario che un per-
corso di cure palliative siareso pos-
sibile a tutti coloro che ne hanno
bisogno. In Italia la situazione sta
migliorando sia per ilnumero diho-
spice (307, di cui 7 pediatrici) e per
ladiffusione delle reti di cure pallia-
tive, che permettono di alternare il
ricovero a consulenze e interventi
negli ospedali per acuti o a possibi-
lita di assistenza domiciliare. E an-
che perla migliore formazione: esi-
stono ora 16 universita conla Scuo-
ladispecializzazione in Medicinae
cure palliative, anche se non tutte
hanno coperto i posti disponibili».
Tl tempo trascorso in hospice, con-
clude Maltoni, «puo essere un per-
corso dinamico, un “condividere il
pane” alla ricerca del significato
dell’'esistenza. Nella societa “plura-
le” glihospice sono unarisposta pitt
affascinante di altre, un piccolo luo-
go di vita nuova».
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