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Dopo il Covid un’«alleanza di cura»

La prova della pandemia ha mostrato che servono nuove basi per la sanita di domani. Costruendola sul paziente e la sua realta di vita

ioLingua

Vulnerabili
perché umani

RENZO PEGORARO

dal verbo latino vulnerare (feri-

re) conil relativo sostantivo vul-
nus. Di solito si ritiene vulnerabile
chi: e suscettibile di possibili lesio-
ni, & esposto ad attacchi o danni,
puo essere ferito fisicamente o e-
motivamente.
I primi due significati rinviano ain-
terpretazioni mediche o militari,
mentre la terza e pill generale, e
spesso e associata a realta come fra-
gilita, precarieta, debolezza.
Sono tanti gli approcci culturali,
filosofici, teologici al tema della
vulnerabilita, ormai sempre piu
riconosciuta come condizione di
base, comune, di ogni essere u-
mano. La persona umana, spirito
incarnato, & vulnerabile perché ha
un corpo finito, fragile, che depe-
risce, muore; perché e inserita in
un contesto direlazioni sociali che
possono anche ferire, creare in-
giustizie, generare discriminazio-
ni per I'abuso del potere; perché
il rapporto con I'ecosistema, puo
limitare e pesantemente condi-
zionare |'esistenza umana espo-
sta alle forze della natura.
Ma la condizione umana di vulne-
rabilita e stata riconosciuta dalla ri-
flessione eti-
ca anche co-

Il termine vulnerabilita deriva

La riflessione

bioetica sta me un appel-
. lo alla re-
riconoscendo  gponsabilitae
la fragilita alla curareci-
proca, diven-
Cﬁme appello tando uno dei
a a cura principi fon-
reciproca damentali
dellabioetica.

La Dichiarazione di Barcellona
(1998) ha sostenuto questo princi-
pio, inducendo a ripensare la "ti-
rannia dell’autonomia" che ispira
moltabioetica di matrice america-
na, vedendo il soggetto inmodo in-
dividualistico e autosufficiente,
nella pretesa di controllo e dominio
di sé e della propria vita. Vulnera-
bilita ci ricorda la comune appar-
tenenza all'umanita fragile, invi-
tando alla fraternita; implica la
consapevolezza che tante nostre e-
sperienze sono frutto di altri, delle
relazioni vissute, del dono ricevu-
to; stimola una potenzialita ad a-
prirsi, a svilupparsi come soggetti
chiamati a crescere in autonomia e
di responsabile cura verso gli altri.
«Considerare seriamente la vulne-
rabilita illumina la nostra comune
umanita e il nostro interesse verso
le altre persone. Vulnerabilita e I'i-
spirazione per un tipo veramente
globale e differente di bioetica»
(Henk ten Have). E un appello a u-
na sana umilta, aperta alla solida-
rieta e al bisogno di salvezza: «Vul-
nerabilita e 'incontro di ferite di-
verse, di debolezze diverse: tutti
siamo deboli, tutti siamo vulnera-
bili. Anche Dio ha voluto farsi vul-
nerabile per noi, € uno di noi e ha
sofferto... Dio si e fatto vulnerabi-
le... abbiamo la stessa carta di i-
dentita: vulnerabili, amati e salva-
ti da Dio» (papa Francesco).
Cancelliere
Pontificia Accademia per la Vita
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In sintesi

Oltre due
anni di
emergenza
hanno offerto
una mole
enorme di
informazioni
per mettere
a fuoco che
cosa occorre
e cos’e
accessorio,
o dannoso,
nel Sistema
sanitario
E adesso
e il momento
di progettare

Nella
letteratura
scientifica

mondiale
e in corso
un confronto
sulle
prerogative
di una sanita
capace di
rispondere
alla domanda
di salute dei
cittadini
Cominciando
da strutture
e personale
sanitario

CARLO BELLIENI

rarre lezione dal Covid &€ un impera-
I tivo per la sanita italiana e mondia-
le. 11 Covid ha portato le persone a
sentirsi sole: quarantena e sofferenza per-
sonale hanno aumentato I'ansia, peggiora-
to le cure di base e reso difficile I'accesso a
varie cure specialistiche, come abbiamo de-
scritto con un gruppo dilavoro internazio-
nale sul Journal of Pediatrics. 11 Covid ha
mostrato I'inadeguatezza di alcuni fulcri
della sanita, pur nello sforzo organizzativo
generale, un po’ come quando si fa un test
da sforzo di un apparecchio.
Questo fa scattare un campanello d’al-
larme: occorre ricostruire la sanita, di cui
il Covid ha mostrato i limiti. Proponiamo
per questo una rivoluzione copernicana
in tre mosse.
La prima mossa e rivedere la natura del Si-
stema sanitario. Finora abbiamo concepi-
tola sanita pubblica come un servizio vol-
to a indirizzare il cittadino malato verso il
professionista sanitario o il reparto medi-
co pilu adatto alle sue esigenze. Ora il Si-
stema sanitario deve trasformarsida "con-
tenitore di strumenti analgesici" in un ve-
ro e proprio "strumento analgesico". At-
tualmente 1'ospedale resta neutrale ri-
spetto al bisogno di salute del cittadino e
funge da servizio di screening, indirizzan-
dolo verso il servizio pit1 appropriato. Que-
sto percorso, inoltre, salta il punto princi-
palerichiesto dalla medicina moderna, che
e 'approccio integrale alla salute, biso-
gnoso di tre passi: accoglienza, integrazio-
ne traregione e regione e continuita tra ter-
ritorio e ospedali. Occorre una medicina
integrata, con valorizzazione della medi-
cina difamiglia, di cure domiciliari da mol-
tiplicare, di cui 'ospedale deve diventare
un supporto e non un ripiego. Se la moda-
lita di cura fosse davvero capillare e allea-
ta del paziente, fornendo accoglienza, cu-
re appropriate, e possibilita di sospendere
le cure quando sono inutili e non quando
si resta disperati e soli, questo eviterebbe
infiniti dibattiti sul fine vita.
La seconda mossa e rivedere il rapporto
medico-paziente, che viene oggi interpre-
tato come un contratto. E il contratto ha
due falle. La prima e I'estraneita e la con-
flittualita tra le parti, che non puo assolu-
tamente essere la base di un rapporto me-
dico. La seconda e che il contratto para-
dossalmente impone a medici e infermie-
ri di non fare nulla al di 1a di quanto sanci-
to, di essere burocraticamente degli impie-
gati della salute: proprio quello che i pa-
zienti denunciano come primaria man-

canza negli ospedali. Quanti decreti negli
ultimi anni abbiamo visto creare su temi e-
ticamente sensibili, basati sulla giusta im-
portanza del consenso personale, ma poi li-
mitati a una decisione da prendere in soli-
tudine? Terza mossa: rivedere la struttura
dell’ospedale. Il malato, soprattutto il pit1
fragile, non ha bisogno solo di un rimedio
organico ma di un’alleanza curativa, cioe
di un’abbondanza di mezzi e di un’esube-
ranza di azioni. Si dira che i mezzi sono scar-
si:ma perchél’abbondanza deve essere so-
lo ad appannaggio di chi pud permetterse-
la, quando invece sono i piu fragili quelli
che piul ne hanno bisogno? Eppure po-
tremmo tagliare le spese e gli sprechi inu-
tili in sanita e investire in due settori chia-
ve, ovvero la motivazione del personale ela
riqualificazione degli ambienti di ricovero
per qualita, bellezza e integrazione col ter-
ritorio. Un personale motivato e un am-
biente che genera sollievo sono i primi stru-
menti analgesici; questo € anche ben spie-
gato in un recente editoriale del Journal of
Integrative Biology (2021).

Finora abbiamo guardato il paziente in ver-
ticale, osservandoil suo "prima" (anamne-
si) e il suo "dopo" (prognosi). Ora & neces-
sario aggiungere una visione orizzontale di
presa in carico dell’ambiente esterno dei
pazienti (famiglia, lavoro, difficolta econo-
miche) e del loro interno (problemi rela-
zionali, aspirazioni, compliance). Recupe-
rare la bellezza e la "modularita" degli o-
spedali, al posto dei programmi mutuati
dall’efficienza industriale, ¢ essenziale.
Questo e stato recentemente ricordato sul
Journal of Nephrology, citando ad esempio
ospedali belli, efficienti nell’evitare so-
vraffollamenti ed elastici in caso di epide-
mie: sono gli ospedali a padiglioni, come
I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau a Bar-
cellona. Ma ricordiamo anche I'importan-
za della centralita del paziente data dai mo-
derni ospedali a galleria, come il Waterland
aPurmeerend (Olanda) in cui sono presenti
grandi spazi interni a uso pubblico, me-
diante una zona di ingresso arricchita di
funzioni e servizi integrativi: aree di sog-
giorno, luoghi di ristoro, negozi, gallerie e-
spositive, verde, per favorire 'integrazione
della struttura sanitaria con la citta.
Qualcosa la pandemia ci ha insegnato: fi-
nalmente occorreridisegnare la sanita. La
bellezza, il giusto metro, 'accoglienza, I'al-
leanza tra le varie strutture sanitarie sono
strumenti insostituibili nella cura, non so-
lo per compassione ma per guarire. Lo e-
rano all’epoca di Ippocrate e lo sono nel-
la sanita di oggi.
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CATANIA

All’ospedale civile
uno spazio aperto
per tutte le religioni

-

Un cerchio con piccole aree spirituali
uniche, una accanto all’altra, per 20
metri di diametro: ¢ il primo spazio
interreligioso all’aperto in una struttura
sanitaria pubblica in Italia. E stato
appena inaugurato all’Ospedale San
Marco di Catania, presenti le principali
comunita religiose di Catania con le
cariche istituzionali. L’area, subito dopo
Pingresso nell’area parcheggi, si propone
di «individuare una via incarnata
allimpegno di dialogo interreligioso nel
nostro ambiente vitale», scrivono i
promotori della «Comunita Dialogo».

Questa, fondata nel 1994, ha un diretto
legame con I'impegno di dialogo
interreligioso di padre Sebastiano
D’Ambra, missionario del Pime e
originario di Acitrezza (Catania), nelle
Filippine dal 1978, dove ha fondato il
«Movement Dialogue Silsilah». D’Ambra
& segretario della locale Commissione
episcopale per il dialogo interreligioso. Il
cammino della Comunita sfocio nel 2016
nel «<Coordinamento delle religioni in
dialogo», radicato nella dichiarazione
conciliare «Nostra aetate» del 1965.
(Mario Agostino)

Cerebrolesioni,

una nuova agenda
dalle associazioni

FULVIO DE NIGRIS

irecente nella sala stampa del-
D la Camera e stata presentata

dalla deputata Fabiola Bologna
la «Mozione sulle Gca» (Gravi cerebro-
lesioni acquisite), approvata lo scorso
anno all'unanimita in Parlamento e al-
la quale hanno collaborato le associa-
zioni che sulla tematica da anni fanno
sentire la propria voce. E stata anche
I'occasione per presentare il docu-
mento finale della seconda «Conferen-
za nazionale di consenso delle asso-
ciazioni che rappresentano familiari
che assistono una persona in coma, sta-
to vegetativo, minima coscienza e G-
ca». All'incontro hanno partecipato
Paolo Fogar, presidente Fnatc, Gian Pie-
tro Salvi, presidente La Rete delle asso-
ciazioni (capofila «Gli amici di Luca»),
irappresentanti delle societa scientifi-
che Sin, Sirn, Simfer e Siras, con Matil-
de Leonardi, neurologa dell’'Istituto Be-
sta di Milano, e il sottosegretario alla
Salute Andrea Costa.
Lamozione sulle Gca pone all’attenzio-
ne dell’agenda politica molte delle te-
matiche e raccomandazioni presenti
nella seconda Conferenza di consenso,
un lungo lavoro iniziato nel 2019, che
ha prodotto il documento di una giuria
multidisciplinare che riguarda persone
con gravissima disabilita e non auto-
sufficienza, comprese nella condizione
di Grave cerebrolesione acquisita, asso-
ciata a disturbi cognitivo-comporta-
mentali. Vi si evidenziano molte criti-
cita assistenziali, un’offerta difforme tra
le Regioni e ampie zone di abbandono
delle famiglie dopo la dimissione dai
presidi sanitari riabilitativi.
Al sottosegretario Costa € stato chiesto
di ricostituire con urgenza il tavolo dila-
voro tra associazioni e clinici, conlane-
cessita di creare un Osservatorio nazio-
nale sulle Gca e un registro nazionale.
Da sempre impegnate in un ambito co-
si delicato, le associazioni coinvolgono
pazienti e caregiver concentrando as-
sieme ai clinici le loro azioni rivolte al-
le istituzioni locali e nazionali di riferi-
mento affinché migliorino i percorsi di
assistenza, di ricerca e domiciliarita.
Come Ministero della Salute, Costa ha
convenuto sulla necessita di condivide-
re un percorso progettuale su tematiche
che hanno implicazioni etiche e di sa-
lute improrogabili, rispetto alle quali la
politica ha un dovere morale. Ora c’e la
viva speranza che venga mantenuta la
promessa di risposte in tempi celeri,
concretizzando un percorso politico fo-
riero di risultati concreti.
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AR NN Un documentario televisivo mette in luce i deficit e i tagli ai fondi per I'assistenza ai minori in difficolta e la facilita d’accesso alla morte a richiesta

Eli, 28 anni e un’infanzia negata. Unica soluzione garantita: I'eutanasia

MARIA CRISTINA GIONGO

asettimana scorsal’emit-

I tente olandese NPO3 ha
mandato in ondala prima
puntata di un documentario
della rete evangelica EO che ha
scosso tante coscienze e tocca-
toil cuore di parecchie persone,
in quanto una delle protagoni-
ste, Eli, ora non c’e pit. Eli ave-
va 28 anni. Fra unaragazzamol-
to carina, affettuosa. I capelli
tinti diviola. Dileirimanela sua
cameretta piena di orsi, pupaz-
zidipeluche, un diario rosa con
farfalle colorate sulla copertina,
giochi per bambini. Eppure lei
una bambina serena non lo &
mai stata! Sei mesi fa ha otte-
nuto 'eutanasia dopo essere
passata, dall’eta di 10 anni, da

ben 28 istituti per adolescenti
"difficili". Alcuni hanno dovuto
chiudere per mancanza di fon-
di da parte dello Stato.

1l calvario di Eli comincio conil
divorzio dei genitori e le loro fe-
rocilitigate, che la fecero piom-
bare in uno stato di depressio-
ne, poi di ribellione, aggressi-
vita. Con trasferimenti da un
centro "di recupero” all’altro.
Nel mezzo, qualche tentativo di
affidamento familiare che, pur-
troppo, secondo le statistiche
per il 40% di questi bambini
problematici si rivela una di-
sfatta. Talvolta, a causa della ca-
renza di personale e di posti, fi-
niscono persino in reparti chiu-
si, in piccole celle; come se fos-
sero dei criminali. Un ulteriore
trauma. Questo & quanto harac-

contato Eli alla giornalista che
ha condotto l'inchiesta, Jojan-
neke van den Berge. Suo fratel-

. |

A
Eli in un’immagine della tv EO

11 25 aprile saranno 20
anni dall'introduzione
del «suicidio per legge»
Pressioni per allargare
le previsioni della norma

lo si e suicidato, la sorella mag-
giore, Rosanna (32 anni), ha fat-
to di tutto per aiutarla, senza
pero riuscirci. Quando Eli I'ha
pregatadi starle accanto sino al-
I'ultimo, non le & rimasto altro
che accettare: «Perché almeno
non morisse da sola». Insieme
hanno scelto un abitino di se-
conda mano, con le rose, da in-
dossare quel triste giorno, dol-
cetti da distribuire agli amici.
«Voglio'’eutanasia anche per ri-
chiamare I'attenzione di un go-
verno che risparmia proprio su
di noi, sperando che la mia a-
zione serva a tanti giovani sfor-
tunati come me. Io non chiede-
vo altro che di vivere come una
ragazza normale! Ho provato di
tutto per farcela; ma ora non ce
lafaccio pit», ha concluso scop-

piando in un pianto disperato,
che colpisce e addolora.

Nel frattempo, il prossimo 25 a-
prile 'associazione NNVVE per
la libera eutanasia "festeggera"
i 20 anni dalla sua approvazio-
ne con uno grande evento al-
I'Aja, fra conferenze e dibattiti.
In un loro comunicato si legge
che interverra anche il nuovo
ministro della salute Ernst Kui-
pers, del partito progressista di
centro sinistra D66 (arrivato se-
condo alle ultime elezioni poli-
tiche), che sibatte per nuovi am-
pliamenti della legge. In realta
c’e poco da festeggiare per una
legge evidente testimonianza
del fallimento di uno Stato che
dimenticaipiudeboli, invece di
proteggerli per primi.
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