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Marchigiano,
paralizzato per un
incidente, 'uomo di
cui era stata celata
la vera identita ¢
deceduto nella sua
casa di Senigallia
Letta: il Parlamento
faccia presto. Ma
per Marco Cappato
1 fatti hanno gia
superato la norma

La legge
del 2017

La legge 219 del
2017 si occupa di
consenso
informato e
disposizioni
anticipate di
trattamento
(Dat), e
cristallizza nel
nostro
ordinamento il
principio
giuridico che
aveva fatto
capolino nelle
sentenze finali
del "caso
Englaro":
idratazione e
nutrizione
assistite sono
catalogate dal
legislatore come
trattamento
medico, dunque
possono essere
rifiutate in ogni
momento. La
legge 219 pone
pero anche
un’altra
disposizione: il
medico che si
trovi innanzi a
una richiesta
contraria a
norme di legge,
alla deontologia
professionale o
alle buone
pratiche cliniche,
non avrebbe
alcun obbligo in
tal senso. Dinanzi
a una richiesta di
assistenza nel
suicidio o di
eutanasia -
pratiche vietate
dal Codice
penale - il
medico potrebbe
disattendere la
volonta del
paziente.

Covid, positivita

FRANCESCO OGNIBENE

n suicidio attuato
con un potente bar-
biturico e un mac-

chinario ad hoc—accantoasé
un medico — ma non nelle
modalita previste da unaleg-
ge che ancora non c’¢, né se-
condo i criteri dettati dalla
Corte costituzionale, perché
manca il requisito della di-
pendenza da supporti vitali.
Si puo parlare di «primo sui-
cidio assistito in Italia»? C’e
pitt di un dubbio. Ma ha for-
seimportanza quando un uo-
mo decide di togliersi la vita?
O e meglio fermarsi, rispetta-
re una fine comunque tragi-
ca, e porsile domande su co-
sa va fatto perché vicende si-
milinon debbano ripetersiin
un Paese che si € sempre im-
pegnato adifenderelavitadei
suoi cittadini pit vulnerabili,
com’e accaduto durante tut-
tala pandemia?

I dati di cronaca dicono che
ieri € morto Federico Carbo-
ni, sinora noto come "Mario",
il44enne marchigiano (di Se-
nigallia), ex camionista, te-
traplegico da 11 anni in se-
guito a un incidente stradale,
al centro di un braccio di fer-
ro tra ’Associazione radicale
Luca Coscioni - che lo soste-
neva nell’ambito della sua
campagna per 'eutanasia le-
gale—eleistituzioni sanitarie
della Regione Marche che
non avevano assecondato la
suarichiesta di ottenere il sui-
cidio assistito. A causareil de-
cesso 'autosomministrazio-
ne di un farmaco letale sotto
la supervisione di Mario Ric-
cio, 63enne anestesista e di-
rigente dell’Associazione Co-
scioni, gia protagonista nel di-
stacco del respiratore che
porto alla morte Piergiorgio
Welby nel 2006. Allora non ci
furono conseguenze penali
né disciplinari per Riccio. I
Comitato etico regionale
marchigiano aveva valutatole
condizioni del paziente ma a-
veva dovuto fermarsi davan-
ti al fatto che la mancanza di
una legge che traduca con
precisione la sentenza 242
Cappato-djFabo del 2019im-
pedisce di praticare qualun-
que suicidio assistito con gli
strumenti e il personale del
Servizio sanitario. Lo stesso
macchinario che Carboni ha
azionato per inocularsi il far-
maco letale € stato acquista-
to a cura dell’Associazione,
che aveva promosso nei gior-
ni scorsi una raccolta fondi.
«Non nego che mi dispiace
congedarmi dalla vita, sarei fal-

E ancora in salita la curva pandemica in
Italia. Sono 36.573 i nuovi casi di

#venire
(Y,
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«Mario» suicida, senza regole

Un polente barbiturico auto-somminisirato con un dispositivo: cosi e morlo Federico Carboni, 44 anni, letraplegico da 11
Al suo fianco ['anestesista Mario Riccio, che nel 2006 aiuto a morire Welby. Ma una legge con tutele per i pitt fragili non c'e

so e bugiardo se dicessi il con-
trario perché la vita e fantasti-
ca e ne abbiamo una sola. Ma
purtroppo e andata cosi — so-
no state le ultime parole di Fe-
derico, riferite dall’Associazio-
ne Coscioni —. Ho fatto tutto il
possibile perriuscire a vivere il

meglio possibile e cercare di
recuperare il massimo dalla
mia disabilita, ma ormai sono
allo stremo sia mentale sia fi-
sico.Nonho unminimo diau-
tonomia della vita quotidiana,
sono in balia degli eventi, di-
pendo dagli altrisu tutto, sono

come una barca alla deriva
nell’oceano. Sono consapevo-
le delle mie condizioni fisiche
e delle prospettive future,
quindi sono totalmente sereno
e tranquillo di quanto faro.
Con I'Associazione Luca Co-
scioni ci siamo difesi attac-

Federico
Carboni,
Vero nome
di "Mario",
morto
suicida
ieri a
Senigallia

Le sue ultime
parole: «Non nego
che mi dispiace
congedarmi dalla
vita, perché ¢
fantastica e ne
abbiamo una sola
Ma ormai sono allo
stremo sia mentale
sia fisico». Un
appello a prendersi
cura di chi soffre

cando e abbiamo attaccato di-
fendendoci, abbiamo fatto
giurisprudenza e un pezzetto
di storia nel nostro Paese e so-
no orgoglioso e onorato di es-
sere stato al vostro fianco. Ora
finalmente sono libero di vo-
lare dove voglio». Al dottor Ric-
ciolaspiegazio-
nedicomeeav-
venuto il deces-
so: «La sommi-
nistrazione del
potente barbi-
turico Federico
I’'ha  attivata
meccanica-
mente, io miso-
no limitato a
preparare la li-
nea infusiona-
le». La morte e
sopravvenuta
«in pochi se-
condi». Un re-
sconto integra-
to da Filomena Gallo, legale e
segretaria della Coscioni: «E
stato preparato un sistema che
ha permesso a Federico di pre-
mere il bottone e far partire
I'infusione del farmaco. Il tut-
to e stato filmato, il video sara
esclusivamente a disposizio-

ne della magistratura se vorra
verificare la correttezza dell’o-
perato». Un'ipotesi non certo
remotavisto che unalegge che
preveda quando, come e se-
condo quali condizioni si puo
procedere a darsilamorte con
assistenzamedicanon c’e (do-
poil varo alla Camera di un te-
sto controverso, al Senato si
cerca un consenso ampio, in-
dispensabile perunanormadi
questa portata). «Mi vergo-
gnerei da legislatore — ha det-
to il segretario del Pd Enrico
Letta — se questa legislatura si
concludesse senza unanorma
sul suicidio assistito». Marco
Cappato, leader dell’Associa-
zione Coscioni, la pensa di-
versamente: «Grazie a Federi-
co Carbonilalegge oggi in Par-
lamento diventa superata se
non si elimineranno le discri-
minazioni nei confronti di al-
cuni malati». Che le Camere
debbano occuparsi della mor-
te e non della vita come dirit-
to—inun Paese che ancorane-
ga a troppi un vero accesso a
cure adeguate — chiarisce l'ur-
genza di chiedersi verso quale
approdo ci stiamo dirigendo.
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«Non deprezzare le cure palliative»

Maltoni: andrebbero sempre provate prima di rifiutarle. E la Sedazione non serve per far morire

ENRICO NEGROTTI

a sedazione palliativa € nata per cura-
( ( I re sintomi refrattari. Le cure palliative

hanno lo scopo di dare sollievo man-
tenendo la proporzionalita misurata sulle carat-
teristiche del singolo paziente». Di fronte al ripe-
tersi (non nel caso di Federico Carboni) di proce-
dure che fraintendono orifiutanoipercorsidi cu-
re palliative nel fine vita, & dubbioso I'oncologo
Marco Maltoni, direttore della Rete Cure palliati-
ve Ausl Romagna (e presidente dell’associazione
“Sul sentiero di Cicely-Per le cure palliative”). For-
te della sua lunga esperienza in hospice, osserva:
«Certamente un percorso di cure palliative non
garantisce in assoluto che nessuno chieda di mo-
rire, ma sono un deterrente utile. Andrebbero sem-
pre provate, prima di rifiutarle».
Quando e a chi si offrono le cure palliative?
Le cure palliative sono nate in Inghilterra, per vo-
lonta dell'infermiera (e poi medico) Cicely Saun-
ders. E secondo le definizioni dell’Organizzazio-
ne mondiale della sanita e della Societa europea
di cure palliative sono rivolte a pazienti con pato-
logie croniche, inguaribili, evolutive che mettono
a rischio e/o che mettono un limite alla durata
della vita. Sono finalizzate a sostenere il paziente
e la sua famiglia in tutte le dimensioni della sof-
ferenza: fisica, psichica, sociale, spirituale. Non
sono necessariamente solo nel fine vita o nella
malattia oncologica. La loro funzione & di perse-

195.439) con il tasso di positivita che si
alza dal 16,4% al 18,8%. | decessi sono

guire nell'iter naturale della malattia una cura pro-
porzionataadeguata. Ovviamente, non c’elo stes-
so approccio se al paziente mancano tre giorni, tre
mesi o tre anni di vita. La sfida e garantire I'inter-
vento pill proporzionato al singolo paziente.
Lasedazione palliativa profonda & stata chiama-
ta in causa prima del distacco dei supporti vita-
li. Puo diventare I'anticamera della morte?

La sedazione palliativa nasce per alleviare la sof-
ferenza dovuta a sintomi refrattari, in vista della
morte, se si € fatto quanto di meglio era disponi-
bile, ma le cure non sono pili in grado di allevia-
reunasofferenza. Tuttavia dallalegge 219 del 2017
e stato stabilito che il paziente puo rifiutare: I'ac-
canimento terapeutico (cioe una terapia futile,
che non dovrebbe mai essere proposta); una te-
rapia proporzionata (per esempio in un diabeti-
co, 'amputazione di un piede in cancrena, anche
se ne consegue la morte del paziente); i supporti
vitali, che sono stati assimilati a terapia. In questo
caso, ovviamente, per evitare sofferenze acute e re-
frattarie, accanto alla sospensione del supporto
vitale la sedazione preventiva ¢ legittima, manon
dovrebbe essere considerata una sedazione pal-

L’oncologo: siamo attenti a proporre
un percorso proporzionato alle esigenze
e volonta del paziente, per alleviare ogni

sofferenza: fisica, psichica, sociale e
spirituale. Accanto anche alla famiglia

+6) con 20 ingressi giornalieri, e sono in
tutto 192, mentre nei reparti ordinari si

sale fino al 18,8%

Altri 64 decessi

infezione rilevati nelle ultime 24 ore,
contro i 31.885 di ieri ma soprattutto i
23.042 di giovedi scorso. | tamponi
processati sono 194.676 (mercoledi

64 (48 il giorno precedente). Le vittime
totali da inizio pandemia salgono cosi a
167.617. In risalita le ospedalizzazioni: le
terapie intensive sono 3 in piu (mercoledi

contano 85 pazienti in piu (il giorno
prima +19), per un totale di 4.303. Sono i
dati contenuti nel bollettino quotidiano
del ministero della Salute.

liativa. Non e nata per questo scopo: le cure pal-
liative sono un percorso che mantiene la propor-
zionalita quanto pili € possibile secondo le scelte
del paziente. Non va dimenticato che anche a un
paziente che in hospice sia in coma o in sedazio-
ne palliativa gli infermieri dedicano le solite cure,
perché non c’e mai la certezza di che cosa arrivi
al paziente, come mostrano anche alcuni studi
con la risonanza magnetica nelle persone in sta-
to vegetativo.

Il disegno dilegge sul fine vita approvato alla Ca-
mera prevede esplicitamente la possibilita di ri-
fiutarele cure palliative e accedere al suicidio as-
sistito. Che cosa ne pensa?

Nelmondo delle cure palliative tutti generalmente
sono contrari all'idea che I'eventuale morte me-
dicalmente assistita debba riguardare 'hospice.
Sarebbe un messaggio che confonde i pazienti di
cure palliative. Certamente un percorso di cure
palliative &€ un deterrente rispetto alle richieste eu-
tanasiche, anche se non le puo azzerare. Nel sin-
golo soggetto possono intervenire problematiche
particolari, di solitudine, o convinzioni persona-
li; cosi come situazioni familiari che non trovano
risposta dalle cure palliative. Pero ritengo che sa-
rebbe buona cosa che un paziente le avesse al-
meno provate, prima di rifiutarle.

Lo stesso disegno dilegge prevede che siano strut-
ture del Servizio sanitario nazionale a sommini-
strare la morte e prevede I'obiezione di coscien-
za. Che cosa significa per lei medico?

Capisco la cautela del legislatore nel prevedere
passaggi e controlli ed evitare abusi. [l rischio pero
e che venga visto come un diritto, portando con
sé il dovere di qualcun altro, che se non & un sin-
golo, & pero lo Stato, mentre dal monitoraggio dei
suicidi sisa che e un indicatore di sofferenza diun

Paese e di una civilta. Mi pare comunque impor-
tante che non venga indicata una singola profes-

sione come incaricata di procurare la morte.

NICOLA LAVACCA
Bari

ungiorno, hailluminatola

vita non facile di alcuni
pazienti affetti da gravi malat-
tie neurodegenerative che
hanno potuto provare l'eb-
brezza di veleggiare verso1'o-
rizzonte infinito della liberta.
Quasi unritrovare se stessi e la
voglia di vivere, in mezzo a
quelle onde leggere che sono
diventate il simbolo, pochi
giorni fa, di gioia e serenita,
nonostante qualche goccia di
pioggia.
Estatala primavolta di una gi-
tain barcaavela peripazien-
ti presi in carico dall’Assi-
stenza domiciliare integrata
(Adi), tra cui due adulti affet-

I I'mare azzurro di Bari, per

A BARI INIZIATIVA DI AUXILIUM, ASL E GUARDIA COSTIERA PER PAZIENTI CON PATOLOGIE NEURODEGENERATIVE

Una veleggiata nell’Adriatico, oltre le barriere della malattia

tida Sla, uno da distrofia mu-
scolare e due bambine con al-
tre patologie complesse, che
sono tornati a godere del ma-
re e della bellezza di navigar-
lo conladelicatezza di una ve-
la, grazie alla Cooperativa so-
ciale Auxilium e alla Asl di Ba-
ri. Un'emozione davvero uni-
ca, per voler riconquistare un
senso dinormalita nonostan-
te malattie cosi invalidanti
che per un attimo sono state
sommerse dalla leggerezza
dell’acqua.

Mauro, malato di Sla, & stato
portato in barca allettato: du-
rante la navigazione, quando
dal cielo e venuta gii una
pioggia leggera, attraverso il
suo comunicatore oculare ha

detto: «Perché volete rientra-
re? Sono 11 anni che non sen-
tivo la pioggia sulla mia testa,
ed & bellissimo». Negli occhi
la felicita di poter immergersi
nella vastita di un mondo che
sembrava ormai lontano, a-
vendo potuto anche ascoltare
e percepire lo sciabordio del
mare. La "veleg-
giata" della soli-
darieta, salpata
in mattinata dal
porto, estatarea-
lizzata in colla-
borazione con il
comando del
Porto diBari, con
le associazioni
"ConSLAncio" e
"AVele Spiegate"

JI—
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Alcuni pazienti e'operatori alla partenza della veléggiata

chehamesso adisposizionele
imbarcazioni. Erano presenti
Antonio Sanguedolce, diret-
tore generale della Asl di Bari
el’ammiraglio Vincenzo Leo-
ne, comandante regionale
della Guardia Costiera della
Puglia e della Basilicata Ioni-
ca, che ha disposto la presen-

5"

za di un’unita della flotta per
garantire gli assetti di sicurez-
za della navigazione. I solerti
operatori di Auxilium (la coo-
perativa che si prende cura di
centinaia di pazienti com-
plessi, comeimalatidiSladel-
la Asl di Bari, una delle piu
grandi d’Italia) si sono occu-
pati del traspor-
to delle persone
malate dalle loro
case al porto e
dell’assistenza
durantela gitain
barca.

Una delle due
bambine, prima
di lasciare I'abi-
tazione, aveva
chiesto di essere

accompagnata espressamen-
te da Francesco, l'infermiere
di Auxilium chelasegue el’as-
siste ogni giorno. Francesco e
andato a prendere a casa la
piccola, assieme allamamma,
per portarle in auto al molo.
Ad attenderli c’era una gran-
de Minnie e tanti palloncini
colorati. «Per loro siete un po’
dei supereroi», sono state le
parole commosse del papa
dell’altra bimba, mentre ope-
ratori e infermieri la aiutava-
no a salire sulla barca. «La ve-
leggiata € una delle iniziative
pitt belle della storia di Auxi-
lium - ha dichiarato Pietro
Chiorazzo, presidente della
cooperativa —. Voglio ringra-
ziare tutti i nostri operatori
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dell’Adi per il lavoro straordi-
nario che hanno svolto negli
ultimi 15 mesi a Bari, nono-
stantele difficolta causate dal-
la pandemia».

Lavele spiegate hanno cosiin-
trapreso la rotta giusta per re-
galare sensazioni uniche agli
speciali viaggiatori. «Questa
voglia divivere dei pazienti, di
sentire di nuovo il profumo del
mare, entusiasma anche noi—
ha sottolineato Michelangelo
Armenise direttore Sviluppo
di Auxilium -. Seguiranno al-
tre iniziative, perché crediamo
nell'umanizzazione delle cu-
re, migliorando la qualita di vi-
ta dei pazienti, il loro rappor-
to con il mondo e con tutto
quello che amavano fare pri-
ma di ammalarsi».
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