Arrivano gli «esperti» della consolazione

i Mariapia G

n ministero che appare nuovo, maaffon-
da le sue radici nella storia della salvez-
za e nella relazione di Dio con I'uomo:
¢ il ministero della consolazione che, su in-
vito dell'arcivescovo Castellucci, i diaconi
della diocesi di Modena, insieme al Centro
di Pastorale della salute e all'Ufficio ministeri,
hanno iniziato a studiare, nei suoi diversi a-
spetti. Lobiettivo e l'istituzione, nel prossi-
n 'mo anno pastorale, di ministri - uomini e
donne - ingrado di accostare chisi trova nel
bisogno, in situazioni di difficolta, inviati
dalla parrocchia, segno tangibile di una co-
munita cristiana capace di farsi prossimo
specialmente quando sembra piu difficile.
Dalla proposta & nato un percorso formati-
vo per chi pensa di avere la disposizione u-
‘mana e spirituale adatta a svolgere questo ser-

Larcivescovo Castellucci lancia
in diocesi di Modena un nuovo
ministero per formare persone in
grado di farsi accanto a chi soffre

vizio, con lo stile descritto nella prima let-
tera ai Corinzi («a ciascuno & data una ma-
nifestazione particolare dello spirito peril be-
ne comune»»). Si sono gia svolti i primi due
dei quattro incontri previsti in questa prima
fase, oltre al convegno di Pastorale della sa-
lute. 'anziano, I'anziano ammalato di de-
menza, le persone con patologie croniche
gravi, le persone che hanno varie forme di
handicap sono i temi di questo primo ciclo,
mentre da settembre, nella seconda fase, si
parlera dilutto, suicidio, sofferenza psichia-
trica. Senza dimenticare le profonde radici
bibliche di questo ministero, si & scelto di da-

re agli incontri un taglio esperienziale per
dare voce ai malati e alle loro famiglie e un
orientamento operativo.

Nella diocesi di Taranto i ministri operano
gia da una decina d'anni: nel corso del con-
vegno dedicato al tema, il responsabile, don
Coluccia, ha delineato, grazie all'esperien-
za, quali sono i talenti da mettere in gioco:
sa consolare chi per primo ha sperimentato
dolore e consolazione, perché a volte anche
solo la presenza ¢ in grado di alleviare il do-
lore, con tenerezza, senza paternalismo né
pietismo.

11 desiderio & raccogliere la sfida di Evangelii
gaudium, che invita a porre i poveri al cen-
tro, contrastando la "cultura dello scarto” e
la "globalizzazione dell'indifferenza", gra-
zie a un ministero di fatto, che si nutre del-
le scelte di ogni giorno.
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Movimento per la vita, il futuro in agenda

e c'e un tema con il quale il nostro
Paese deve rimettersi in pace € quello
dei figli: sempre meno, sempre pitt
desiderati e negati, sempre pit diffi-
cile accoglierli. E come un sapere che
ci appartiene per cultura ma che va diven-
tando estraneo. Per fortuna che si puo con-
tare (almeno) sul Movimento per la vita e
sulla sua opera buona e profonda al servi-
zio della vita. Sabato e domenica a Roma
I'assemblea nazionale elegge il consiglio di-
rettivo che poi esprimera la presidenza, da
tre anni affidata a Gian Luigi Gigli.
Presidente, che anni sono stati?
Abbiamo lavorato per attrezzare il Movi-
mento ai cambiamenti di lungo periodo: la
cultura individualistica dei diritti civili e del
primato dell'autodeterminazione, i cambia-
menti dell'aborto, la denatalita allarmante,
la nuova frontiera del fine vita, il fenomeno
delle migrazioni, il nuovo pontificato, il mu-
tato profilo dei volontari, la riforma del ter-
zosettore. C'e stato anche darincorrere la cro-
naca che, sul piano delle sentenze, del co-
stume e dell'innovazione tecnologicanon ci
ha fatto certo mancare le provocazioni. Un
impegno totalizzante ma gratificante, per la
testimonianza di servizio appassionato alla
vita ricevuta da tanti.
La gente associa al Mpv I'immagine dei
Centri aiuto alla vita. In che modo cambia
la loro presenza?
1 Cav stanno vivendo una stagione non fa-
cile perché & in corso un mutamento profon-

DIAMO VITA
ALLA RICERCA.

Il presidente del Movimet
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er la Vita Gian Luigi Gigli in piazza San Pietro

Denatalita, do del fenomeno abortivo che, per'uso del-
pillole, aborti la chimica, sta ritornando nella solitudine
T . del privato. Non si tratta solo della dispo-
«privatizzati, nibilita sul mercato online di farmaci ad a-
ma anche zione sovrapponibile alla Ru486, ma anzi-
giovani tutto dell'aborto inconsapevole o dere-
. v sponsabilizzato prodotto dalle pillole dei
migranti, giorni dopo. La vendita di questi farmaci, ac-
anziani: quistabili senza prescrizione medica, & an-
Py data di pari passo col calo degli aborti in o-
alla,mgllla spedale. L'aborto diviene cosl sempre me-
dell'assemblea no intercettabile dai Cav, che si limitano a
elettiva pm«la il distribuire alimenti per Iinfanzia e panno-
. . lini. Occorre un salto di qualita, realizzan-

pre eszdente Cldﬂ do scuole di maternita, gruppi di auto-aiu-
ngl Glgll to e condivisione, presenza nelle scuole, col-

laborazione con la pastora-
le giovanile e familiare, per
diventare luoghi di educa-
zione e presenza culturale.
A quali forme di presenza
del Mpv pensa per il futu-
ro?

Potenzieremo certamente la
rete diascolto di Sos Vita, che
intercetta i nuovi bisogni, per
rompere la solitudine, crea-
re rapporti e rimandare poi
ai Cav. Al telefono e su chat,
Sos Vita opera 24 ore al gior-
no per 365 giorni. Dovrebbe
abreve partire un primo pro-
getto per educare ad acco-
gliere il bisogno degli anzia-
ni non autosufficienti, per
prevenire 'abbandono, il
suicidio e l'eutanasia omis-
siva. Dobbiamo anche esse-
re capaci di trasformaci sem-
pre pil1 in agenzia educativa,
senza rinunciare all'interlo-
cuzione politica.

Quarant'anni dopo la leg-
ge 194, cosa cambia nel-
I'impegno del Movimento
con gli aborti in costante

O L'ALTO PATRONATO DEL PRESIDENTE DELLA REPUBBLICA

ono 140 pagine di storie
cariche di dolore. Un do-
lore antico, che sembrava
cicatrizzato, e invece no.
Le storie complicate degli

Oggi la nostra mission, come ci insegna il Pa-
pa, edi difendere lavita in tutte le condizioni
di fragilita in cui rischia di essere umiliata; @
combattere il dominio delle biotecnologie,
interessate ad affermare una fattibilita sgan-
ciata dal giudizio di valore e dalla responsa-
bilita verso gli altri, e soprattutto a realizza-
re utili, non importa se a danno di esseri u-
mani indifesi; & riportare 'agenda politica e
culturale dal tema dei diritti civili, rivendi-
cabili solo da chi ha peso politico, a quello
dei diritti umani, il cui riconoscimento spet-
ta a tutti ed e garanzia di vera democrazia.
Perché mentre si esalta la liberta assoluta
di scelta si continua ad attaccare il diritto
all'obiezione di coscienza?

Perché turba chi promuove l'aborto o il
suicidio assistito, ricordandogli la gravita
del male che si compie. A causa del calo
degli aborti chirurgici, poi, si teme un in-
sufficiente numero di medici addestrati a
effettuare aborti.

La progressiva liberalizzazione del ricor-
s0 alla provetta (e alla maternita surroga-
ta) disegna un "diritto al figlio", progetta-
to, selezionato, ottenuto per contratto. E
una china irreversibile?

1l figlio si sta trasformando da dono (che si
accoglie responsabilmente, amandolo in o-
gni caso) in oggetto per la gratificazione dei
desideri, status symbol, giocattolo costoso
da ricercare a ogni costo, anche in unioni
dello stesso sesso (che figli non potrebbero
avere), ma da accogliere solo se perfetto, sa-
no. Ladozione non & di moda, I'eugenetica
invece impazza. Nondimeno vale la pena
lottare per capovolgere la cultura dello scar-
to, evidenziandone la disumanita, sicuri che
a vincere sara sempre la vita.

Come deputato lei & stato anche prota-
gonista del confronto sul biotestamen-
to. Cos'ha insegnato il percorso verso la
nuova legge?

Nessuna legislatura ¢ entrata in rotta di col-
lisione con i nostri ideali come quella che
sta per concludersi: unioni civili omoses-
suali, divorzio ultrabreve, rifiuto a rendere
reato la maternita surrogata realizzata per
coppie italiane in Paesi in cui ¢ legale, bio-
testamento. Credo sia mancata in tanti cat-
tolici la consapevolezza della portata di que-
sto provvedimento, dirompente per la di-
mensione comunitaria della societa, per la
tutela di disabili e anziani, per l'integrita
della professione medica. Mi auguro che la
nuova legislatura vorra almeno introdurre
il diritto all‘obiezione di coscienza, com-
prendendo che l'autodeterminazione del
paziente non puo ledere quella del medi-
co, e adottando strumenti per meglio ga-
rantire chi non hanno voce per esprimersi.
Osserviamo ogni giorno cosa puo essere
fatto sulla pelle dei piu fragili, nel nome
del loro "migliore interesse"...
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Con la selezione del figlio
la genitorialita ¢ sfigurata

di Michele Aramini

Italia registra un continuo calo degli aborti, ma il da-
to non deve illudere. Il sempre piut massiccio ricorso
alle indagini prenatali in molti casi sfocia nell'aborto
(si pensi al caso di Treviso, denunciato domenica da
Avvenire), ma penso anche alla diagnosi preimpianto
degli embrioni. Cio rende I'esperienza della maternita comple-
tamente medicalizzata, con un controllo continuo, che ha pitt
effetti ansiogeni di quelli che vorrebbe esorcizzare. In queste
condizioni diventa sempre piu forte la spinta a "prevenire"
‘malformazioni o malattie genetiche, con la valutazione ela con-
seguente selezione degli embrioni, anche in presenza di pato-
. . logie non particolarmente gravi, e
Il caso di Treviso, perfino curabili.
col massiccio ricorso Di fronte ai rischi della gravidanza

p naturale, la proposta che alcuni fan-
ad aborti dOPO no & quella che possiamo sintetizza-

diagnosi prenata]i e in breve con lo slogan: "provetta
che annunciano per tutti". Lillusione ¢ attraente, ma
5 bisogna fare attenzione. Che la na-
anomalie, segnala.  scadiun figlio avvenga attraverso u-
cambiamenti dalle na decisione previa di selezione tra
- embrioni, alcuni dei quali saranno

conseguenze epoadl scartati e distrutti, rende scadente la

decisione di fare dono della vita che
i genitori attuano quando desiderano il figlio. Purtroppo per
I'embrione umano le tutele sono sempre pitt deboli, al punto che
la sensibilita etica nei suoi confronti sta venendo meno. Si trala-
scia il valore unico dell'embrione umano, selo consideriamo dal
punto di vista filosofico (& un uomo) e morale ("non uccidere").
Insecondo luogo va considerato che le tecnologie di fecondazione
artificiale danno un enorme potere ai medici e ai genitori. Ci si
dimentica pero che la tecnica trasforma l'identita delle persone
chelausano. Con la Fivet (fecondazione in vitro) i genitori cam-
biano identita perché cessano di essere persone che umilmente
attendono la persona-dono del figlio e si trasformano con I'aiu-
to del medico in fabbricatori di nuove vite, che assumono il ran-
go di oggetti biologidi, tanto che si possono mettere in frigo, se-
lezionare, scartare, distruggere. Solo se questi oggetti biologici su-
perano i test di salute e di gradimento vengono accolti come fi-
gli. Anche il figlio cambia identita, invece di essere accolto per se
stesso fin dall'inizio,  voluto prima come oggetto biologico e poi
- se supera gli esami - come figlio. La relazione di amore nasce
con un peccato originale: "non ti abbiamo amato cosi come sei".
Quali soluzioni si possono percorrere invece dell'aborto "tera-
peutico” o della diagnosi preimpianto? Innanzitutto occorre com-
battereil mito del figlio sano, che se accolto acriticamente rischia
di stravolgere, degradandola, I'esperienza della maternita e pa-
ternitd, nella quale i genitori perderebbero la loro qualita di ser-
vitori della vita. Chi e sano? E poi: solo i sani hanno diritto di vi-
vere? Solo i sani sono felici? Perché ci commuoviamo per Bebe
Vio e poi non accogliamo chi & portatore di una malattia? Un se-
condo aspetto decisivo & quello di implementare al massimo le
terapie intrauterine e le terapie genetiche. La scienza medica non
si ferma mai, ma dobbiamo indirizzarla verso obiettivi di servi-
zio alla persona. Senza le facili scordiatoie dello scarto.
©rrcoizo R

Ri-nascere dopo I'aborto «censurato»

razione del lutto post aborto. «In
studio mi arrivano sia uomini che
donne che a un certo punto del-
la loro esistenza, magari in un
momento di crisi personale, van-
noapezzi. C'¢lasperanza di chiu-
dere persempre con il passato ma

mamma, ma all'esterno, in qualche modo
visibile. Tagliare il cordone ombelicale e la-
sciar andare il figlio mai nato apre alla spe-
ranza. Il sollievo & enorme».

Nelle storie del libro, raccontate in prima
persona, una volta elaborato il lutto c'e
sempre un ritorno alla vita. «Purtroppo
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aborti, anche se risalgono a 30
anni fa, possono tornare a galla
all'improvviso, perun lutto, una
nascita, un cambiamento traumatico. Av-
volti per decenni dal silenzio, spesso ar-
gomenti tabii con tutti, persino con se stes-
si, gli aborti procurati sono stati compiu-
ti magari quando si era giovani e nel pa-
nico per un figlio non voluto, la pressio-
ne dei genitori, il partner inaffidabile, o
per la famiglia gia numerosa e in difficolta
economiche. Cosi i si € trovati dentro u-
na gabbia che nessuno poteva aprire, ma
quelle morti non hanno mai smesso di
pesare. Lo ricorda ora il libro Le doglie del
ri-nascere (San Paolo, 144 pagine, 15 eu-
10) di Benedetta Foa.

«Eun dolore mai elaborato e seppellito co-
sinel profondo che, in molti casi, pud por-
tare ad ammalarsi: crisi di panico, attacchi
d'ansia, depressione», spiega l'autrice che
@ psicologa e counselor esperta nell'elabo-
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& necessario |'aiuto di un profes-
sionista. Molte persone infatti
compiono un percorso religioso
pensandolo insufficiente, ma non basta.
Occorre rivolgersi a un esperto in proble-
mi del post-aborto perché psiche e mora-
le non si equivalgono, traumi e lutti van-
no elaborati attraverso un iter psicologico».
Lascolto empatico pud rompere il muro
dell'omerta, ma e solo il primo passo. «Du-
rante il percorso - prosegue Foa, che ha
messo a punto un metodo "centrato sul
bambino” - suggerisco di acquistare un og-
gettino di transizione: delle scarpine, un
ciuccio, una tutina. Per la madre I'oggetto
rappresenta in modo simbolico quel bam-
bino non nato, che non ha mai visto o che
haintravisto durante un’ecografia, confon-
dendosi poi per anni con lui. L'oggetto va
seppellito al termine del percorso, in mo-
do da chiudere un ciclo doloroso. Final-
mente il bambino non & pitt dentro alla

perd esiste un silenzio assordante su que-
sto tema, non ¢'@ nessun gruppo di auto-
mutuo aiuto su cui fare affidamento. Co-
s1, dalle richieste che mi sono arrivate ne-
gli anni da pazienti a cui un figlio "man-
cavaall'appello”, ho iniziato a proporre se-
minari di gruppo, dal Canada all'Italia» (il
prossimo si terra vicino a Piacenza dal 5 all'8
aprile: info@benedettafoa.it; www.benedet-
tafoa.it). «Riunire per qualche giorno sin-
goli e a volte coppie - aggiunge la psicolo-
ga - mi da la possibilita di trattare pii1 pa-
zienti insieme e con condizioni socio-cul-
turali molto diverse, dalla docente univer-
sitaria alla ragazzina in comunita di recu-
pero, perché il dolore non fa differenze.
Compiamo un lavoro di ricostruzione del-
la coscienza e di crescita personale che rap-
presenta una vera ri-nascita. Dolorosa, cer-
to. Forse quanto le doglie di un parto, ma
che apre a una vita pilt consapevole».
©nemonuzone e




Bioetica & legge: «La Croix»
da voce ai cattolici francesi

ca, aperti in Francia da settimane come

prima tappa verso la revisione parlamen-
tare della legge quadro nazionale in autunno,
il dibattito entra nel vivo con una crescente vi-
sibilita anche per le posizioni promosse dal
mondo cattolico. E il caso anche dello storico
quotidiano La Croix, che ha deciso di dedica-
re in questi giorni un approfondimento gior-
naliero al vasto campo di tematiche affronta-
te nei dibattiti. «Il governo dovra prendere de-

- Nel quadro degli Stati generali della bioeti-

cisioni importanti, a cominciare dalla questione della fecondazione
assistita, e ci @ dunque parso importante accompagnare questi di-
battiti, aiutare i nostri lettori a comprendere la posta in gioco, en-
trare nella complessita delle questioni, dedicando una grande in-
chiesta di tre settimane su tali temi, due pagine al giorno», spiega
il direttore Guillaume Goubert, sottolineando 'importanza di co-
gliere meglio «cio che pensa e cio che dice la Chiesa cattolicar.

Daniele Zappala

Ce Sempre del nuovo in chi crediamo di conoscere

¥¢ un film che metto

sempre in valigia pri-

ma di partire. Eun’o-
pera che ha il potere di re-
galarmi allegria ma anche
spunti di riflessione importanti. Non ri-
cordo quante volte 1'ho visto, eppure solo
ieri ho scoperto che un personaggio, pre-
sente nella prima scena, lo & anche alla fi-
ne del lungometraggio: non me n’ero mai
accorto. A volte quando pensiamo di co-
noscere bene una storia si corre il rischio di
dare per scontati pensieri, risposte o scena-
ri. La mente va in automatico, ingenua-
mente. Che senso ha rivedere un film visto
decine divolte? Io lo faccio perché & un film

che amo. Come ascoltare il cd preferito, o
guardare il quadro adorato.

Nel corso degli anni ho trovato persone che
lo conoscono a memoria come me. Quan—
ta vita e condivisione ci pud essere in un’o-
pera artistica! E cosi tra gli amanti del ge-
nere si citano battute, caratteri dei perso-
naggi, addirittura luoghi dove ¢ stato gira-
to. «Quel bar non esiste pii1, ma la piazza
che c'e davanti & identica ad allora». Un film
degli anni Settanta ha anche il potere di far
tuffare lo spettatore in un mondo che ha as-
saporato molti anni prima, o che addirittu-
ra non ha vissuto. Ognuno con suo orolo-
gio di vita: per alcuni segnava un orario di
mezza vita, per altri pochi minuti. Pensia-
moci: cosa ha suscitato in noi un determi-
nato film, la prima volta che lo abbiamo vi-

sto? E cosa ci fa provare oggi? Molto pro-
babilmente emozioni diverse. Si vede tutto
con occhi pieni di vita vissuta, rispetto a un
anno o a dieci anni fa. Il film & sempre lo
stesso, ma la prospettiva si sposta. Riguar-
diamo la nostra pellicola preferita, pensan-
do di conoscerla a memoria. Si scoprono
invece sfumature mai percepite prima, sem-
plicemente perché viste ogni volta da un
tratto di vita diverso.

Probabilmente dovremmo fare cosi anche
con le persone: sarebbe utile essere consa-
pevoli di conoscerle bene ma di poterne co-
gliere sfumature diverse ogni volta. Perché
la vita e i percorsi sono in continua evolu-
zione. Allora, forse, ci daremmo la possibi-
lita di conoscerci pilt a fondo.
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«Mai staccare i supporti vitali ai bambini»

I drammatici casi
inglesi sollevano
domande sulla
malattia, le cure,

la morte. Le risposte
di Sergio Picardo,
del «Bambino Gesin

Ac, con i disabili
le differenze
cambiano segno

L'incontro di Ac a Rimini

na riflessione sull'integra-

zione vera e piena delle per-
sone disabili nei nostri gruppi,
nella nostra realta associativa e,
pitt in generale, nelle nostre co-
munita». Elintento che ha gui-
dato i due giorni di riflessione
e confronto appena organizza-
ti dall’Azione Cattolica a Rimi-
ni «Tutti XSone» per interrogarsi
«a partire dalla Scrittura sul ruo-
lo della comunita cristiana per
poi conoscere e sperimentare
linguaggi inclusivi che renda-
no il gruppo capace di rag-
giungere le periferie esistenzia-
li dei bambini, dei ragazzi e del-
le loro famiglie». Non solo un
esame dello stato di salute as-
sociativo sul punto maanche u-
na presa di coscienza della cul-
tura che influisce sul modo di
comprendere e affrontare un
nodo tanto complesso.
Oggi - riflette Luca Marcelli,
responsabile nazionale Acr -
«le differenze vengono presen-
tate come un problema, come
un furto d'identita (penso alle
differenze culturali), 0 come u-
nasottrazione di risorse che in-
terroga la comunita dando vi-
ta a nuove forme di eugeneti-
ca, 0 a quel pietismo che spes-
50 anima inconsapevolmente
le nostre comunita cristiane.
Con il paradosso che «il "do-

u n'occasione «per avviare u-

di Graziella Melina

ei giorni in cui i tribunali inglesi de-
cidono la sorte del piccolo Alfie E-
vans, affetto da una malattia rara per
la quale secondo I'Alder Hay Chil-
dren Hospital di Liverpool, non esi-
stendo possibilita di cura, sarebbe inutile
continuare a fornire i supporti vitali, & op-
portuno chiarirsi le idee sui grandi interro-
gativi sollevati da vicende tanto drammati-
che. A cominciare da cosa si intenda dav-
vero per "migliore interesse del bambino",
concetto che torna nelle sentenze sul caso
di Alfie dopo quelli di Isaiah e di Charlie
Gard. Sergio Picardo, responsabile di Ane-
stesia, rianimazione e Comparto operato-
rio dell'ospedale Bambino Gesu di Roma,
tiene a chiarire che «se non esistono cure,
0 se sono inutili, compito del medico ¢ fa-
re in modo che la malattia venga vissuta
nella maniera piu dignitosa possibile. Ma
il supporto delle cure vitali resta».
Qual e di prassi 'approccio per le malat-
tie gravi?
Di norma i effettuano le manovre diagno-
stico-terapeutiche al fine di arrivare a una
diagnosi, alla terapia e a una prognosi. In
ogni caso la terapia dovrebbe essere pro-
porzionale al grado di malattia.
Quando si decide che ¢ il momento di fer-
marsi con le cure?
1 limiti della medicina si sono spostati mol-
to in avanti. Noi possiamo utilizzare tera-
pie avanzate nei casi in cui ovviamente que-
ste terapie siano utili. Anche la terapia pitt
evoluta deve essere sempre commisurata al-
le condizioni del paziente e alla sua pro-
gnosi. Nel caso, per esempio, di un tumo-
re al polmone se la chemioterapia si ¢ rive-
lata inefficace e inutile la si sospende, sem-
pre ovviamente coinvolgendo e accompa-
gnando la famiglia in questa decisione.
A proposito di sofferenza, & possibile ca-
pire se i bambini sentono dolore?
Esistono metodi clinici e scale che vengo-
no applicate costantemente a seconda del-
l'eta e delle patologie e che determinano
il livello di sofferenza. Li utilizziamo per i
neonati, per i bambini pit1 grandi che non
si possono esprimere, per i pazienti con le-
sioni cerebrali. E cosi valutiamo il livello
di dolore.
Quindi potete fare in modo che non sof-
frano?
Certo. Bisogna perd considerare che la
medicina non € una scienza perfetta, non
& matematica. Si pensi che non c'¢ nes-
suno al mondo con lo stesso Dna e che
quindi non ci sara mai nessuno uguale a
un altro. Il nostro obiettivo & prescrivere
sempre di pitt cure individualizzate e per-
sonalizzate, senza dimenticare perd che
esiste il senso della fallibilita delle tera-
pie mediche. Questo il medico lo deve

1| professor Sergio Picardo, primario rianimatore

sempre tenere presente.

In genere, quando si decide di interrom-
pere un supporto vitale?

Noi non possiamo procurare la morte,
quindi nel momento in cui c'e un sup-
porto vitale non lo interrompiamo, se ser-
ve appunto a mantenere in vita il pazien-
te, perché altrimenti in quel modo si pro-
cura la morte.

Anche se la malattia & terminale?

Certo. Il medico non & padrone della vita e
della morte. Non ¢ il medico che sceglie il
momento in cui I'essere umano muore. Se
il paziente ¢ terminale, si accompagna lui
e la famiglia sostanzialmente per tutto il
decorso della malattia ma non si applica
alcuna manovra per abbreviarne i tempi.
In Italia, quindi, casi come quello del
piccolo paziente inglese non possono
verificarsi?

1l nostro contesto giuridico e culturale &
diverso. Concettualmente, nel caso in cui
@ stato instaurato un supporto vitale, cioe
un supporto che se interrotto provoca la
morte, da noi non viene staccato. Quello
che si fa @ semmai evitare le cure inutili.
Se so, per esempio, che un paziente é ter-

«Obiezione e squilibri
la politica provveda»

molte questioni aperte, lavo-

rando con spirito di servizio
per la polis e il bene comune, c'e
I'obiezione di coscienza, di fatto
non riconosciuta dalla legge» sul
biotestamento. Lo ricorda Aldo Bo-
va, presidente nazionale del Forum
sociosanitario di ispirazione cri-
stiana, che aggiunge «la diffusissi-
masituazione di"salute disuguale”
tra ricchi e poveri e tra Nord e Sud
del Paese». Alnuovo Parlamento e
al nuovo governo il Forum chiede
«di inserire questi temi nell'agen-
da dei lavori con la speranza di ri-
cevere risposte esaustive»,

S ul tavolo della politica «tra le

minale non lo intubo, e se ha un arresto
cardiaco non lo rianimo, perché in quel
caso si tratterebbe di accanimento tera-
peutico, ma accompagno lui e la sua fa-
miglia fino alla fine.

Ma come si stabilisce se si tratta di acca-
nimento?

11 criterio di riferimento & sempre la pato-
logia. E la letteratura scientifica che i di-
ce se lamalattia & curabile, e con quali mez-
zi. In caso di impossibilita a contrastare la
patologia ci si occupa degli altri aspetti del
malato, della sua sofferenza, e si sommi-
nistrano le cure palliative. Ovviamente il
confine & molto sottile, ogni caso & a par-
te. Proprio per questo da noi esiste un Co-
mitato etico e una Commissione: se si ha
un dubbio ci possiamo rivolgere a loro per
un consulto.

I genitori possono avere voce in capitolo
in questi casi?

I fondamentale il clima di fiducia che si
viene a creare tra genitori e medici. Occor-
re evitare di arrivare a forme di contrappo-
sizione. Bisogna avere molta pazienza e
spiegare esattamente se esistono terapie o
se alcune sono inutili o futili. In altre pa-
role, va creato il giusto clima di empatia
con i genitori rassicurandoli che I'obiettivo
comune & quello di prendersi cura del pa-
ziente ma anche dicendogli che talvolta,
nonostante le migliori cure possibili, non
sempre si puo guarire. Il deterioramento di
alcune patologie avviene lentamente nel
corso delle settimane e dei mesi, e i geni-
tori spesso faticano a dimenticare quello
che il bambino faceva un anno prima. Dif-
ficilmente accettano che le malattie dege-
nerative portino a un'evoluzione peggiora-
tiva del quadro clinico.

Cosa si intende per "miglior interesse del
bambino"?

Innanzitutto deve essere fondamentale un
approccio rigoroso, scientifico e moral-
mente aperto. E nell'interesse del pazien-
te salvaguardare la sua dignita, la sua in-
tegrita, il suo dolore. Se non i sono cure
per la malattia, oppure se sono inutili, com-
pito del medico e fare in modo che essa
venga vissuta nella maniera pit dignitosa
possibile, senza affrettare il decorso. Pro-
Pprio per questo occorre commisurare gior-
no per giorno le condizioni del paziente:
una cura che poteva essere giustificata die-
ci giorni prima se le condizioni cliniche
cambiano puo essere interrotta. Ma il sup-
porto delle cure vitali resta.

Dal punto di vista emotivo & piu faticoso
farsi carico di pazienti cosi piccoli...

Si, e pitrdifficile. Si ha la consapevolezza che
ci si sta prendendo cura di una vita che non
si & ancora espressa. Ma uno dei vamaggi [
che proprio per questo, se possibile, '
un'attenzione maggiore.
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Chi salta oltre il muro dell’autismo

LG Parti

me obiettivo far incontrare e conoscere Ge-
st a partire dalla vita concreta in cui ogni

famiglie attraverso una modalita di inter-
vento di matrice relazionale sviluppata con

194 &oltre

Guareschi, Bobbio

e «curator ventris»

Torniamo umani?
arcello Palmieri

1 diritto romano era molto pitt
avanti di noi quanto a tutela del-
I'embrione. Maria Pia Baccari lo
dice e lo ripete, ingentilendo il
discorso con quel latino che
suona eterno. Come a testimonia-
re che certi principi sono e restano
propri dell'uvomo. La giurista, con
la sua cattedra di Diritto romano e
in collaborazione con quella di Di-
ritto privato, alla Lumsa di Roma,
ha organizzato un dibattito sui 40
anni della legge 194 (datata 22
maggio 1978). Quella che parla di
tutela della maternita, ma che di
fatto ha introdotto in Italia I'abor-
to. Una legge «di morte», scandi-
sce, una legge nel cui nome «viene
ucciso chi non ha voce e non puo
difendersi».
Desuetudo. Non & una parola ma-
gica ma il contrario latino di «con-
suetudine». «Quando il popolo ri-
teneva che una legge fosse contro
natura, iniqua - spiega la profes-
soressa —, essa si considerava non
approvata; se invece non piaceva
al popolo la si faceva cadere in di-
suso». Agli studenti, racconta, «di-
co loro di andare a vedere le anti-
che fonti, e che poi ne parliamo. O-
gnuno puo dire liberamente cio
che pensa». Nel diritto romano e-
sisteva il curator ventris, una perso-
na chiamata a difendere il conce-
pito nel triplice nome di quest'ul-
timo, della gestante stessa e perfi-
no della Res publica. Questo isti-
tuto giuridico sopravvisse fino al
1975, quando fu soppresso dalla
riforma del diritto di famiglia per-
ché ritenuto un retaggio del passa-
to. In verita, nota la docente, «la
sua abrogazione & stata favorita ve-
rosimilmente anche dalla confu-
sione con l'istituto della custodia
ventris, questo si decisamente ana-
cronistico e illiberale. Di homines
in ventre parlava Giovenale nella VI
Satira, non avendo dubbi sulla na-
tura di colui che cresceva nella pan-
cia della gestante. Dubbi di cui di-
mostro di essere intrisa secoli do-
po - proprio 45 anni fa - la Corte
suprema degli Usa, quando di-
chiaro che «<non abbiamo bisogno
di risolvere la difficile questione re-
lativa all'inizio della vita dovendo
il problema essere rimesso nelle
mani di filosofi, teologi e medici i
quali tuttavia non sarebbero in gra-

icomunicazione e relazione havo-
luto ragionare la diocesi di Mon-
reale, presso il Palazzo Arcivesco-
vile, in un seminario formativo sul-
le «Disabilita cognitive e relazio-
nali nella rete dei segni», promosso dagli

podinoi", pure importante, ri-
schia di monopolizzare e de-
centrare 'attenzione dal "du-
rante noi"», cioe il qui e ora.
«Vorremmo che, anche attra-
verso I'Azione Cattolica - in-

bambino, giovane o adulto si trova.

Per gli organizzatori e per la Chiesa mon-
realese si ¢ trattato di una tappa del cam-
mino gia avviato di integrazione delle per-
sone disabili nelle comunita parrocchiali

Parent to parent di New York, ente non pro-
fit che mette insieme famiglie di persone
con bisogni speciali allo scopo di ridurre
l'isolamento».

Nell'autunno 2017 Pennisi era andato a
New York con alcuni presidi ed esperti

do di raggiungere un accordo». Co-
si, nel dubbio, per la prima volta
venne ammesso l'aborto.

Da qui, spiega Baccari, «i suoi effetti
deflagrarono in numerosissimi Pae-
si, Italia compresa». Attenzione,

e Ui s Pl el e Crasce in diocesdi Monreale Jetor perconosec e ciciin.— pero Non a0 esre att
go in cui le famiglie e le perso- vizio diversamente abili, Maria Grazia Fio- | 1mpegno per le persone con tro quest’anno organizzeremo un conve- Lo disse anche il laicissimo No

ne disabili non si sentano dire
che la loro presenza costitui-
sce "un problema da risolve-
re"». La "cultura dello scarto”
chiede oggi una risposta all‘al-
tezza, che per 'Ac non puo che
consistere nell'essere «fedeli a-
gli uomini, a tutti gli uomini,
nessuno escluso. A tutto l'uo-
mo». «Non siamo stati chia-

re, del Gruppo nazionale per la catechesi
dei disabili, ha introdotto nel mondo di
queste forme di disabilita, e in particolare
i disturbi dello spettro autistico. A partire
dall'esplorazione del processo comunica-
tivo tra esseri umani, il seminario ha mes-
s0in luce i «sistemi di comunicazione au-
mentativa e alternativa» che mirano ad au-
mentare 0 acompensare le difficolta di co-
municazione e di linguaggio di molti bam-

gno con esperti messi a disposizione dal-
T'arcivescovo di New York, che recente-
mente & venuto a Monreale. Mi auguro
possa aumentare il numero degli opera-
tori volontari impegnati per aiutare le
persone con disabilita a entrare nel pro-
cesso della comunicazione legato all'an-
nuncio del Vangelo».

E una sfida quella che la chiesa monreale-
se vive percorrendo con responsabilita e

berto Bobbio, e con parole simil
«Laici, non lasciamo ai cattolicil'o-
nore di difendere la vita». Ma la giu-
rista della Lumsa va oltre, guar-
dando quanta violenza pervade il
nostro tempo: «In fondo non deve
meravigliare che ci siano cosi tanti
omicidi. E una questione culturale:
se si comincia a dire che si puo uc-
cidere un bimbo nel grembo ma-

disabilita cognitive e relazionali
e le loro famiglie, un lavoro

per farle uscire dalla solitudine
Con un metodo sviluppato

tra la Sicilia e New York

e nelle associazioni. Proprio 'arcivescovo
Michele Pennisi ha pitt volte chiesto alle

mati a servire perché eravamo » bini, giovani e adulti con bisogni speciali  varie realta diocesane di stringere alleanze  passione la strada dell'inclusione: «Si con- terno...». Una riflessione che met-
i migliori in circolazione - ¢ la nellasferasociale, comunicativo-linguisti-  nel territorio, sperimentando linguaggiin-  tinuera con la formazione - affermano gli te in luce «dove ci conduce la cul-
conclusione del responsabile «a, cognitiva e affettivo-relazionale. clusivi con cui raggiungere tanti bambini  organizzatori - e soprattutto si continuera tura dello scarto tanto deprecata da
Acr - ma perché fossimo squa- «Lapplicazione di questo sistema - affer- e ragazzi e le loro famiglie. «In diocesi - con l'ascolto di idee e proposte, mentre papa Francesco». Baccari cita un rac-
dra e famiglia, casae ponte, im- 'ma don Antonio Chimenti, direttore del-  racconta Pennisi - abbiamo organizzato  sperimenteremo sul campo dell'annuncio, conto in cui Giovannino Guareschi
magine ed esperienza dell’A- I'fficio comunicazioni sociali - interessa  corsi Lis per non udenti, & operativo il Di-  la forza di un Vangelo che schiude sempre fa parlare I'embrione: «Uccidetemi,
more. Per tutti e con tutti». le parrocchie nell'ambito della catechesi,  partimento per I'autismo, diretto dal pro-  sogni, anche a partire da bisogni intercet- ma almeno prima fatemi nascere».

© RemoozonE s =~ dellaliturgia, della formazione sacramen-  fessor Giuseppe Rotolo impegnato a so-  tati e condivisi». Lprn—

tale ein tutta l'attivita pastorale chehaco-  stenere le persone con disabilita e le loro L —
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