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1 WIS [uce sugli stati vegetativi, un piano inclinato per le leggi

Eluana dieci anni dopo
eredita per la vita dei disabili

I fatti di allora, da Lecco a Udine; gli svi-  po tre giorni di agonia dopo la sospensio-
luppi delle conoscenze scientifiche e me-  ne della nutrizione e dell'idratazione assi-
dichesucasianaloghi; la deriva giudiziaria  stite. Una vicenda che ha segnato il Paese.
e legislativa alimentata da quel tragicoca-  E che ci ha lasciato pit1 di una lezione.

$0; lamemoriadella suacitta. Dieciannifa,

alle 20.10, si spegneva Eluana Englaro, do- Servizi e commenti alle pagine 2,6 e 7
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10 anni
dopo

ENRICO NEGROTTI

-

a ricerca della cura e dell’assi-
stenza migliore alle persone con
id gravidisturbidella coscienza, l'a-
scolto e il sostegno a famiglie catapul-
tate in situazioni inedite e misteriose, e
oggettivamente difficilissime. Maanche
la richiesta di percorsi meno condizio-
nati da prescrizioni burocratiche che
non rispettano la varieta e I'evolversi
delle condizioni cliniche, spesso im-
prevedibiliin chi e vittima di traumi cra-
nici oischemie cerebrali. Sonoi temi af-
frontati ieri al convegno «Il percorso Co-
ma to community» all'Trccs neurologi-
co “Carlo Besta’ di Milano da medici,
rappresentanti delle istituzioni e delle
associazioni dei familiari riunite nella
Rete (presieduta da Gian Pietro Salvi} e
nella Fnatc (guidata da Paolo Fogar).

Lattenzione suscitata dalla tragedia di
Eluana Englaro ha permesso dieci anni
falanascita al Besta del Centro diricer-
casul coma (Crc) - ricorda la direttrice
Matilde Leonardi — che ha ha dato av-
vio a significativi approfondimenti di
quella “scienza della coscienza” che
sembrava appartenere solo alla filoso-
fia. «<Abbiamo strumenti molto pii1 raf-
finati — puntualizza Leonardi - che per-
mettono ora di standardizzare le dia-
gnosi evitando quel 40 per cento di er-
rate indicazioni di stato vegetativo in-

L FUTURO

Al Centro di
ricerca sul coma
dell'Istituto Besta
di Milano

il punto sulle
necessita del
pazienti piu fragili
Leonardi: oggi

ci sono strumenti
diagnostici molto
raffinati, il 40%
delle diagnosi

sl rivela errata

vece che di minima coscienza». Ma an-
che sul fronte dell’assistenza «abbiamo
imparato a curare meglio i pazienti che
nelle lungodegenze vivono meglio, di
pilt e con meno complicanze. Ci sono
volutianni, eladenuncia disperatadi u-
na madre, per far cambiare I’abitudine
di togliere tutti i denti ai pazienti in sta-
to vegetativo, un segnale di resa». E og-
giil Besta—il cuidirettore scientifico Fa-
brizio Tagliavini & presidente della rete
degli Irccs di neuroscienze in Italia — &
impegnato a fare rete per il progresso
delle neuroscienze e dellariabilitazione.
Una “rete” &€ quanto chiedono sia le as-
sociazioni sia le istituzioni — ieri rap-
presentate da Maurizio Bersani, della
Direzione generale Welfare di Regione
Lombardia — per garantire continuita
nell’assistenza. Fulvio de Nigris (diret-
tore del Centro studi Ricerche sul coma
«Amici di Luca») sottolinea I'importan-
za del percorso ripreso tre giorni fa al
ministero della Salute con la seconda
Consensus conference delle associa-
zioni dei familiari: «Dal ministro Giulia
Grillo abbiamo avuto un'ipotesi di ria-
pertura dei tavoli di lavoro».

1l percorso del paziente parte spesso in
un reparto di Neurorianimazione. Co-
me quello che dirige Arturo Chiaregato
all’ospedale Niguarda di Milano: «Ab-
biamo una naturale indole a salvare gli
altri — osserva — ma occorre ricordare

Disabili gravi, persone da tutelare
I progressi della scienza e delle cure

che i pazienti tolti alla morte spesso di-
ventano disabili. Ma qui facciamo vera
medicina personalizzata, ci sforziamo
di capire quale evoluzione potra avere
il danno biologico». E per ovviare ai pun-
ti deboli delle Rianimazioni, suggerisce
di migliorare la transizione dal reparto
per acuti a quelli di riabilitazione, evi-
tando ritardi: «Rianimatori e riabilita-
tori di scambino i punti di osservazio-
ne: la riabilitazione inizia gia nella fase
acuta, e il rianimatore non sa che cosa
accade poi».

Sandro Feller, presidente della Associa-
zione gravi cerebrolesioni acquisite Mi-
lano, conferma: «Il verc nodo ¢ il pas-
saggio al territorio, e la riabilitazione va
instaurata presto; il ritorno a domicilio
deve essere preparato da “uscite di pro-
va’». Le testimonianze di ex pazienti e
parenti ¢ quanto mai significativa: c'e
chi e riuscito a recuperare dopoil coma
unbuon grado di autonomia, e chi con-
tinua avedereil proprio congiunto- do-
po un incidente stradale - trasferitc da
unreparto all’altro, avanti e indietro nel
percorso riabilitativo, senza riuscire a
farsi sentire: «Avevamo la sensazione di
essere sempre nel reparto sbagliato».
Per ricerca e assistenza servono anche
fondi: «Non devono essere trovati — os-
serva Matilde Leonardi- solo grazie al-
la morte di una sola persona che viene
sbandierata in tv, mentre altre 999 fa-
miglie che decidono difar accudireilo-
ro congiunti vengono ignorate».

Ritaglio stampa

ad uso

esclusivo del destinatario,

non riproducibile.

Rubbettino

006833

Codice abbonamento:



CINIre

Quotidiano Data

RUB3ETTINO

Pagina

Foglio

09-02-2019
1+6
3/4

Candele
alla veglia
per Eluana

a Trieste

MARGELLO PALMIEI

alla tutela incondizio-
D nata della vita alla tu-

tela della volonta di
morire. I il mutamento giuri-
dicodi questi 10 anni, unosci-
voloso Pendjo inclinato maivi-
sto nell Ttaliarepubblicana. Un
decennio iniziato con la sen-
tenza di Cassazione 21.748 del
2007, il provvedimento che au-
torizzd il distacco dei presidi
vitali a Eluana Englaro e ideal-
mente concluso nel novembre
2018 con l'ordinanza 207 del-
la Consulta che ha chiesto al-
le Camere diintrodurre la pos-
sibilitd di morire su richiesta.
Fino al 2007 «un trattamento
terapeutico o di alimentazio-
ne, anche invasivo, indispen-
sabile a tenere in vita una per-
sona non capace di prestarvi
consenso» era considerato
«nonsolo lecito, ma dovuto, in
quanto espressione del dove-
re disolidarieta posto a carico
dei consociati». E, in ogni ca-
s0, «l'articolo 32 della Costitu-
zione, correttamente interpre-
tatoy, siriteneva portasse «a e-
scludere che si possa operare
una distinzione tra vite degne
e non degne di es-
sere vissute». Que-
stoavevastabilito la
Corte d’Appello di
Milano il 16 dicem-
bre 2006 respingen-
doil ricorso di Bep-
pino Englaro e san-
cendo il primato
della vita indipen-
dentemente dalla
suaqualita percepita. Mal'an-
no successivo, impugnata la
sentenza, il padre di Eluana ot-
tiene un verdetto di segno op-
posto. Sulla premessa per cui
«l'idratazione e I'alimentazio-
ne artificiali costituiscono un
trattamento sanitario», la Su-
prema Corte ritiene che «sen-
za il consenso informato 'in-
tervento del medico € sicura-
mente illecito, anche quando

ella sua stanza, alla
clinica Talamoni di
Lecco, dove ha vissu-

to ed ¢ stata curata per quin-
dici anni, non ¢ stato ospitato
pilinessun paziente, quasi che
le suore Misericordine abbia-
no, in questo modo, voluto
conservarne lamemoriadopo
averle dato assistenza, cure e,
soprattutto, amore incondi-
zionato. Dopo la partenza di
Eluana Englaro, in una gelida
notte tra il 2 e il 3 febbraio del
2009, ¢ rimasta chiusa per
qualche tempo e oggi & uno
studio medico. Chi entra non
sache tra quelle murasi e con-
sumato I'ultimo tratto dellavi-
ta di questa giovane, per la
quale tanti, in quei giorni, han-
no trepidato e pregato.

A dieci anni dal “caso” che ha
spaccato I'opinione pubblica,
la citta siritrova al centro del-

DA

DIRITTO & ROVESCIO

MANGIAKE !

Il pendio tra sentenze e leggi

Dal caso giudiziario a nuove regole aperte anche a soluzioni estreme

Autorizzando di fatto I'esito
finale del caso Englaro,
la Cassazione con il suo
verdetto del 2007 ha gettato
le basi per la controversa legge
sul biotestamento. E la frana
non si ¢ ancora arrestata

enell'interesse del pazienter. B
conseguentemente afferma
cheilrapporto tramedico e sa-
nitario dev'essere «fondato
primasui diritti del paziente e
sulla sua liberta di autodeter-
minazione terapeuticachesui
doveri del medico». Non solo.
Laddove i giudici milanesi in-
vocavano la Costituzione per
sancire il primato del «bene vi-
ta», la Cassazione vede la tute-

LA CTA

la del «pluralismo dei valori»,
da cui fa discendere I'impos-
sibilita dello Stato di interferi-
re nella personalissima deci-
sione dimorire. Maattenzione:
la Cassazione precisa che «a
nessuno @ permessodi presta-
re assistenzanel suicidior, per-
ché un conto & il diritto di «ri-
fiutare i trattamenti sanitari»,
ben altro quello di «accelerare
la morte».

Lamorte della giovane disabi-
le rilancia la campagna radi-
cale perlegalizzarel'eutanasia
mentre la legge per evitare
nuovi casi Englaro naufraga a
un passo dall’approvazione
per la fine anticipata della le-
gislatura. il settembre 2013
quando ['’Associazione Luca
Coscioni deposita alla Came-

ra una proposta dilegge d'ini-
ziativa popolare per rendere le-
citala "mortearichiesta". Non
arrivaalla meta, maciriesce la
legge 219, varata nel dicembre
2017, su «consenso informato
e disposizioni anticipate di
trattamentor, che sulla scorta
della sentenza Englaro defini-
sce idratazione e nutrizione
come atti medici, dunque cu-
re rinunciabili.

Lulteriore passo verso nuove
aperture giunge con l'ordi-
nanza207 del 2018, con laqua-
le la Corte Costituzionale at-
tinge proprio al «diritto all'au-
todeterminazione individua-
lex, valorizzato dallalegge 219.
Pronunciandosi sulla vicenda
di dj Fabo, accompagnato da
Marco Cappato, tesoriere del-

Quel ricordo nella clinica di Lecco

I'attenzione peraver datoina-
tali alla donna disabile che &
stata portataamorireaUdine,
dopo esserevissuta in statove-
getativo dal 1992. Lacomunita,
come & successo in tutti que-
sti anni, vive nel silenzio an-
che questo momento, che pu-
re ha segnato la sua storia e il
cui ricordo & ancora ben pre-
sente nei protagonisti di quei
giorni. A partire dalle religio-
se, suor Albina e suor Rosan-
gela, veri e propri “angeli cu-
stodi" di Eluana, ma anche
suorRina, lasuainsegnante di
Lettereal Liceo linguistico del-
le Salesiane, con cui la giova-
ne conservera una corrispon-
denza anche dopo aver termi-

nato la scuola. E le amiche, le
compagne di scuola e i pro-
fessori che hanno testimonia-
to che «no, a noi non ha mai
detto divolermorire», ma non
sono stati ascoltati danessuna.
Non si sono risparmiati, in
quei giorni dolorosi, lottando
perché quell'amica sfortuna-
tanon fosse portataamorire e
hanno vissuto con sofferenza
i suoi ultimi giorni a Udine.

Eoggi, che cosarimane diquei
momenti? Girando perlacitta,
ripercorrendo i luoghi dove E-
luana ha vissuto, resta il ricor-
do del suo passaggio. Delle
passeggiate sul lungolago con
i genitori, delle giornate a
scuola e della compagnia de-

gli amici, tra cui Alessandro,
accomunato dallo stesso tra-
gico destino. La sentenza che
I'ha portata a morire dice che
anche vedendo I'amico in un
letto d’ospedale dopo un inci-
dente in moto, Eluana avreb-
be maturato I'idea di volerse-
ne andare se fosse capitato a
lei. Ma anche su questo punto
le amiche che mai 'avevano
sentita parlare cosi non sono
state credute.

Nella notte della partenza de-
finitiva da Lecco un piccolo
gruppo di indomiti si ritrovd a
salutarla fuori dalla clinica. Le
ore trascorse in preghiera la-
sciarono spazio, dopo che
I'ambulanza con lei a bordo si

la Coscioni, in un centro sviz-
zero che eroga il suicidio assi-
stito, la Consulta fa discende-
re dall’articolo 2 della Carta
fondamentale «la liberta del-
la persona di scegliere quan-
do e come porre termine alla
propria esistenza». E supe-
rando persino quanto conte-
nuto sia nella sentenza del
2007 sia nellalegge di 10 anni
dopo la Consulta invita le Ca-
mere a legiferare entro il 24
settembre 2019 in tema di eu-
tanasia e suicidio assistito.
Mal'innesco di tutta questava-
langa giuridica rimane quel
pronunciamento della Cassa-
zione. Che sta portando lad-
dove essa stessa aveva dichia-
rato non si dovesse arrivare.

€ FIPRODUZIONE RISERWATA

craallontanata persempre, al-
la luce di una piccola candela,
ostinata nel suo bruciare pur
sotto la pioggia battente. Una
fiamma che non si & mai spen-
tanei cuoridi chihavoluto be-
ne a Eluana e oggi non si ar-
rende all'idea che ci sianovite
meno degne di essere vissute.
Lo testimoniano i tanti lec-
chesi che, tutti i giorni, assi-
stono malati e disabili gravi,
senza nulla chiedere e facen-
dodella citta manzonianauno
degli avamposti dove la soli-
darieta & concretamente pra-
ticata. Senza clamori, senza ti-
toloni sui giornali, nel silenzio
umile e operose. Come hanno
fatto, per lunghi anni, le suore
Misericordine con Eluana. Cui
la citta, dieci anni dopo, dice
ancora unavolta "grazie".
Paolo Ferrario
& RPRODUZIONE RISERVATI
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— IETTURE
Roccella

STORIA
POLITICA

DI UNA
TRAGEDIA
«Non siamo
riusciti a
salvare
Eluana. Ma
quella
mobili-
hito  tazione
deve merire LT
lasciato
il
segnos.
Eun
pezzo di storia
quello che
Eugenia
Roccella
restituisce in
«Eluana non
deve morire.
La politica e il
caso Englaro»
(Rubbettino,
118 pagine, 14
euro). Allora
sottosegretari
o al Welfare,
l'autrice mette
in fila i fatti. Il
libro sara
presentato il
12'a Roma
(Biblioteca del
Senato, 17.30).

Aramini

IL FINE VIiTA
SECONDO
PAPA
FRANCESCO
Bioetica,
eutanasia,
cure
rgn b palliative,
Dat. Cosa

sSe=: hadettoil
Papa su
Spmuisa questi
] temi? Il
saggio di
Michele
Aramini che
arriva in questi
giorni in libreria
(Papa
Francesco e le
scelte di fine
vita, Paoline,
pagine136, euro
12) € un’analisi
puntuale del
magistero
papale e, allo
stesso tempo,
una disamina di
quanto sta
capitando in
Italia e nel
mondo per
quanto riguarda
questioni tanto
delicate ma
spinose, eppure
fondamentali
per
comprendere la
nostra civilta.

LA PROPOSTA

Cure palliative
serve una rete
per tutelare

chi soffre di pilt

FABRIZIO MASTROFINI

9 a legge 38/2010 sul-
I l'accesso alle cure pal-
liative e alla terapia
del dolore pud davvero mi-
gliorare la qualita della vita
dei pazienti nel tratto fina-
le dellaloro esistenza. Se ne
¢ parlato ieri a Milano nella
tavola rotonda sullo stato
delle cure palliative in Italia
all'interno dell’ampio con-
vegno ospitato dall'Istituto
Nazionale dei Tumori e co-
organizzato dalla Pontificia
Accademia perlaVitaedal-
la Fondazione Floriani. Ro-
berto Bernabei, geriatradel-
I'Universita Cattolica, ha
mostrato come si possono
gia curare a casa i pazienti
anziani. Stefania Bastianel-
lo, presidente della Federa-
zione Cure palliative ha par-
lato di «consapevolezza» co-
me «cardine» del dialogo e
del rispetto della persona
malata in fase avanzata.
Ferdinando Cancelli (Faro
onlus di Torino) ha sottoli-
neato le «carenze» nella«ap-
plicazione dellalegge e nel-
la diffusione delle cure pal-
liative sul territorio», men-
tre don Massimo Angelelli,
direttore dell'Ufficio per la
Pastorale della Salute della
Cei, hasottolineato che «co-
me Chiesaitaliana abbiamo
attuato un Piano integrale
diformazione conl'obietti-
vo di formare in modo ade-
guato i cappellani e coloro
che operano nel mondo
dellasaluter, Pierangelo Lo-
ra Aprile, dirigente della Se-
zione Cure palliative e tera-
piadel dolore del Ministero
della Salute, hasottolineato
che si va verso «una omo-
genea formazione sulle cu-
re palliative a tutti i medici
che stanno frequentando il
corso per diventare medici
di famiglia e una formazio-
ne speciale per coloro che
sisentiranno vocati alle cu-
re palliative» perintrodurre
inTtalia, come in molti Pae-
se europei, «ilmedicodi fa-
miglia special interestin cu-
re palliative» con «campa-
gne di sensibilizzazione»
per le scuole superiori. Do-
pola presentazione del pro-
getto sulle cure palliative
della Pontificia Accademia
perlaVita, Giovanni Apolo-
ne, direttore scientifico del-
I'Istituto dei Tumori, e
monsignor Vincenzo Pa-
glia, alla guida dell’organi-
smo vaticano, hanno au-
spicato futuri appunta-
menti di confronto per
promuovere unaculturadi
accoglienza delle persone
prossime alla morte.

€ BPRODUZIONE RISERVATA

Lo scontro con Parij
restaal cudor binneo
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