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La scienza dice che i medicinali a base di cannabis
possono aiutare contro gli effetti di malattie terribili.
L’ideologia proibizionista dice che la cannabis € una droga
pericolosa, da combattere con la violenza del potere.
La burocrazia rende un finto omaggio alla scienza,
ma poi fail suo peggio per servirell potere,tenendo
i pazienti lontani dai farmaci. Per fortuna qualcosa nel
mondo sta cambiando. Per fortuna si puo fare
qualcosa affincheé si cambi anche da noi in Ralia.
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Mentre il Regime prepara la legge contro il
Testamento  Biologico,  I’Associazione
Coscioni chiede, attraverso una petizione
al Parlamento italiano, che nelle scelte
relative alla fine della vita sia rispettato
il diritto all'autodeterminazione di
ciascun individuo, per abbattere il
fenomeno dell'eutanasia clandesti-
na, il riconoscimento legale del testa-
mento biologico e la legalizzazione o
depenalizzazione dell'eutanasia e del
suicidio assistito.

NAIO

Contro il regime, per eutanasia

Per il registro del testamento biologico in ogni citta

la petizione al tuo comune a tre anni dalla lotta

di Piergiorgio Welby. 11 19 e il 20 dicembre

I'’Associazione Luca Coscioni e Radicali

Italiani promuovono in tutti i comuni
d’Ttalia il registro del testamento biolo-
gico, proprio nei giorni in cui tre anni
fa il co-Presidente dell’Associazione
Luca Coscioni e militante radicale
Piergiorgio Welby moriva dopo 88
giorni di lotta, per I'autoderminazione
della persona, per I'eutanasia, per il
testamento biologico.

in memoria di Welby

Maria Antonietta Farina Coscioni, co-presidente
dell’Associazione Coscioni, intraprende uno
sciopero della fame di 19 giorni insieme a dei
malati di SLA sardi che denunciano di
essere costretti a vivere in una situazione
al limite della disperazione, senza una
assistenza adeguata. Una lotta nonvio-
lenta e gandhiana, sostenuta da oltre
400 cittadini, tra cui parlamentari di
entrambi gli schieramenti, finalizzata
anche a rendere noto 1'effettivo utilizzo
dei finanziamenti stanziati per i
“comunicatori”; rendere operativa l'ap-
provazione del nuovo Nomenclatore.

OVEMBRE

Sciopero della fame assistenza Sla

“Dal corpo dei malati al cuore della politica: contro
I'illusione riformista, la candidatura radicale” &

il titolo del congresso conclusosi a Udine il

17 del mese alla presenza di Marco
Cappato, Rita Bernardini, Emma

L Bonino, Antonella Casu, Gilberto
i g Corbellini, Marco Pannella, Valter

LAl kS Vecellio, Silvio Viale, scienziati come
cTTIENRE OO RE Margherita Hack e personalita del

mondo della politica, come Debora
Serracchiani e Carlo Pegorer. Il con-

= gresso partito il 17 settembre si tiene
per un mese interamente online.

OTTOBRE

Il Congresso online
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L'Associazione Coscioni con le varie cellule in diver-
si Comuni d’Italia, come Modena, Pavia, Napoli,
Ravenna, Lecco, Roma e tanti altri, organizza
fiaccolate, sit-in, manifestazioni, dibattiti
pubblici per la liberta di Eluana Englaro e
per il rispetto del suo desiderio di esser
lasciata morire, denunciando l'atteg-
giamento fortemente clericale e illibe-
rale del governo. Sabato 14 febbraio al
Teatro Eliseo gremito 1'Associazione
Luca Coscioni organizza con Left e
I'editore Luca Bonaccorsi un grande
convegno dal titolo: “Verita e menzogne
su Coscioni, Welby, Englaro”.

BRAIO

Tutti uniti per Eluana

Dove finiscono
i vostri soldi

Quanto e come spendiamo i soldi delle vostre iscrizioni e dei vostri contri-
buti. Questo ci interessa farvi conoscere perché sia, al dila della relazione
al congresso, un momento in cui ci si possa confrontare anche visivamen-
te e in modo immediato sulle cose fatte e su come sono andate. Questo
quadro rappresenta graficamente e sommariamente la destinazione dei
fondi raccolti nel 2009, un anno in cui abbiamo raccolto 1838 iscrizioni
(pit1 48 ancora parziali) e 1002 contributi per un totale di autofinanzia-
mento di 250854 euro.

Le iniziative sul testamento biologico, sulla raccolta e scansione di ciascun
biotestamento inviato all’associazione da migliaia di cittadini o sulla ma-
nifestazione davanti al Senato (immagine che hafatto il giro di Italia e che
ripubblichiamo in questa storia del 2009), il sostegno sul ricorso al Tar dei
ricercatori di cellule staminali supportato dalla raccolta fondi degli scien-
ziati, ciascuna azione € potuta letteralmente vivere grazie al centesimo di
euro in pit1 0 in meno raccolto da ciascun militante e grazie alla generosi-
ta dei nostri iscritti e contribuenti. (Rocco Berardo)

Dal 1 al 6 settembre si tiene a Salerno la seconda
edizione della “Scuola Estiva Luca Coscioni”,
un’occasione per confrontarsi sui temi del-
l'attualita politica, sulle campagne a favore
della liberta della ricerca scientifica e del-
l'autodeterminazione. Nell’ambito della
Scuola Estiva si tiene il primo congres-
so di Agora digitale.
A Roma prende il via la campagna “No
escort - Disabili sul Bus senza accom-
pagnatori” : obiettivo della campagna
il rientro nella legalita del trasporto
pubblico per i disabili.

Scuola Estiva Luca GCoscioni
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Dal 5 al 7 del mese I'’Associazione Coscioni, presso il
Parlamento europeo a Bruxelles, organizza il
Secondo incontro del Congresso Mondiale
per la Liberta di Ricerca Scientifica. Donne
e uomini di scienza, politici intervengono
sulla liberta di ricerca nel mondo.
Intanto in Parlamento i Senatori
Radicali Donatella Poretti e Marco
Perduca assieme a Rocco Berardo, pre-
sentano alla stampa l'iniziativa di
ostruzionismo partecipativo “Senatore
| W anr per due ore” per 'emendamento-web
dei cittadini. Saranno 2500 gli emenda-
menti proposti.

Iy ARZO

Congresso Mondiale

96.283 Agenda Coscioni
8.562 Spedizioni di lettere varie
2.130 Progetto Scolar-mente
10.192 C(Campagna 5xMille
17.545 Scuola Estiva Luca Coscioni
3.216 |Iniziative sulla disabilita
40.660 Congresso Mondiale
2.844 Gestione Sito Internet
7.528 VIl Congresso Udine/Online
5.100 Fondo Spese Legali ricerca
43.754 collaborazioni
10.512 servizi, attrezzature, altro
3.651 |Iniziative Varie
Pillola del giorno dopo
Campagna Testamento Biologico

Totale 250.854 €

L'Associazione Coscioni crea il fondo “Spese ricor-

' so Cattaneo-Cerbai-Garagna” per contribuire
alle spese legali per il ricorso al Consiglio di
Stato delle tre ricercatrici italiane in

S Y g g e e W - p=s seguito alla bocciatura da parte del Tar

del ricorso contro il Bando del mini-
P e T

stero del Welfare che destina 8 milioni
di euro a progetti di ricerca sulle sta-
minali, escludendo gli studi sulle
embrionali. Verranno raccolti circa
8000 euro, con il contributo di decine
di ricercatori italiani e stranieri, con la
citazione dell'iniziativa su Nature.

STO

Raccolta fondi per ricorso ricercatori

UN ANNO
INSIEME A NOI

Pl Sono 8.200 le firme di cittadini romani raccolte in
1 due mesi dalla Cellula Coscioni iniziativa
CI 'I P LA, ™ Popolare Disabili Roma per chiedere al
Comune di deliberare in consiglio I'istitu-
zione di un registro per il testamento bio-
logico. Gli otto pacchi con le firme sono
stati portati in Campidoglio con Mina
Welby e Beppino Englaro. Intanto la
legge 40 e colpital La Corte
Costituzione emette una sentenza che
consente di decidere quanti embrioni
sono necessari, 'indagine preimpianto
e ai pazienti portatori di malattie tra-
smissibili di accedere alle tecniche.

RILE

Legge 40 colpita

In occasione del trentunesimo anno dell'anniversa-
rio di applicazione della legge sull'aborto, gli
studenti Luca Coscioni organizzano un tavo-
lo di informazione sulla salute sessuale
. all'uscita di scuola; sono distribuiti gra-
tuitamente dei preservativi e raccolte
delle firme per la richiesta dell'aboli-
zione dell'obbligo della ricetta medica
per la pillola del giorno dopo. La mani-
festazione si inserisce all'interno di
una serie di iniziative dell’Associazione
Coscioni sull'informazione sessuale.

“——tnGGI0

— Pillola del giomo dopo: no alla ricetta

Oltre duemila italiani, esattamente 2053, nei giorni
pitl duri del caso Englaro, mentre il Parlamento
si affannava a varare una legge oggi incagliata
alla Camera, hanno deciso di scrivere il pro-
prio testamento biologico. Grazie all'ini-
ziativa delle associazioni, “A buon dirit-
to” presieduta da Luigi Manconi, e
“Luca Coscioni”. Cosi Repubblica a giu-
gno da notizia dell'iniziativa che alcuni
mesi dopo portera le due associazioni
dal Presidente della Camera Gianfranco
Fini per la consegna delle migliaia di
dichiarazione anticipate di volonta.

2000 Testamenti biologici

Gli Studenti Luca Coscioni, con Marco Cappato,
Piergiorgio Strata e Antonio Paravia, organizza-
no un sit-in nei pressi di Palazzo Chigi per
I'abolizione della “perenzione amministra-
tiva” sui progetti di ricerca scientifica,
ovvero di quell’istituto giuridico in base
al quale, allo scadere dei tre anni dal
finanziamento, i fondi inutilizzati tor-
nano nella casse del Tesoro. A Tito,
insieme con i radicali lucani, capeggia-
ti da Maurizio Bolognetti, manifesta-
zione contro le eco-mafie e i veleni
industriali e politici della Basilicata.

LI

Ricerca e perenzione




PERCHE UN
NUMERO

SULLA CANNABIS
TERAPEUTICA?

MARGCO CAPPATO

Perché uno speciale di Agenda
Coscioni sulla cannabis tera-
peutica? Primo, perché siamo
un’associazione radicale per la
liberta diricerca scientifica e per
laliberta terapeutica, che ¢ liber-
ta per il paziente ma anche peril
medico. Secondo, perché1’asso-
ciazione é intitolata a un uomo
che ha fatto della sua condizio-
ne di immobilita quasi totale,
immobilita addirittura della pa-
rola, un elemento di forza per la
sua battaglia politica. Luca Co-
scioni parlava attraverso un
computer, e con lasualotta poli-
tica ha trascinato decine di pre-
mi Nobel di tutto il mondo nella
battaglia a favore della ricerca
sulle cellule staminali embrio-
nali. Purtroppo, e questo € un
punto importante, la sua batta-
glia e stata conosciuta solo nel
momento in cui Luca € morto.

E cosa voglio dire? Voglio dire
che su questi temi nessuno po-
trebbe sostenere un confronto
televisivo (quand’anche cifosse)
su posizioni diverse dalle nostre
contro Pino Cucci che dice che
la sua vita dipende da questo o
quel farmaco; né a Porta a Porta,
né a Ballaro, né ad Annozero.
Nessuno potrebbe sostenere
una posizione avversa alla no-
stra. Gasparri si e rifiutato, ed in-
fattii confronti veri non si fanno
perchélaveraresistenza e buro-
cratica e non politica. Questa &
una lotta che si potra fare solo
passando attraverso il volto ed il
corpo dei malati, portati essi
stessi nel cuore della politica. Per
questo la lotta radicale sulla li-
berta di scienza e conoscenza e
sulla legalita dell'informazione
portata avanti dai radicali, batta-
glia che € anche vostra, come e
di tutti.

Personalmente vi assicuro come
segretario dell’associazione che
siamo disposti ad assumerci re-
sponsabilita, in vostro aiuto,
analoghe a quelle che ci assu-
memmo con il Cisal nel caso di
rischi giudiziari e disobbedienze
civili su questo tema.

CANNABIS
TERAPEUTICA

LE L UNGHE ATTESE DEI MALATI

CURE .
E TABU

Il proibizionismo sulle cure

Lintroduzione dei cannabinoidi nel nostro paese € ancora lontana
dall’effettiva attuazione. | malati per accedere a queste cure sono
costretti a una corsa a ostacoli. [l nostro soccorso civile al servizio
del diritto alla liberta di cura

CLAUDIA STERZI

Situazione attuale

Nel 2007, con il decreto ministe-
riale del 18 aprile, sono stati in-
seriti nella Tabella II, sezione B
delle sostanze stupefacenti e
psicotrope utilizzabili come far-
maci, due principi attivi deriva-
ti dalla cannabis, uno naturale,
il delta 9 tetraidro cannabinolo,
e uno sintetico, il nabilone. Cio-
nonostante, a distanza di due
anni, I'affermazione contenuta
nelsito del Ministero della salu-
te: “Lintroduzione dei cannabi-
noidi nella Tabella II, sezione B
delle sostanze stupefacenti e
psicotrope rende possibile uti-
lizzarli nella terapia farmacolo-
gica (terapia del dolore, sclerosi
multipla)” & ben lontana dall’
effettiva attuazione.

Reale accesso ai farmaci

I malati che intendono curarsi
con i farmaci cannabinoidi in-
contrano una serie di difficolta,
aldila dell'apparente semplicita
della procedura, che iniziano
con la ricerca di un medico in-
formato, continuano con lunghe
attese di mesi e si concludono
con forniture non continue e co-
stosissime. Lincoerenza regna
sovrana, e se a Roma, per esem-
pio, 0 aBolzano, & possibile otte-
nere farmaci cannabinoidi gra-
tuitamente, in altre citta riesce
difficile anche trovare un medi-
co che sia sufficientemente in-
formato e possa prescriverli.
Asecondadellazona e della ASL
di appartenenza le difficolta, le
procedure e i prezzi variano; la
disinformazione della classe
medica e dei farmacisti € pres-
soché totale. Il Ministero della
Sanita non ha dimostrato fino
ad ora alcun interesse alla vi-
cenda, eppure 'efficacia dei far-
maci cannabinoidi nella terapia
di gravi patologie & dimostrata.
Anche seil principio attivo € or-
mai nella Tabella B, manca ad
oggiil riconoscimento dell’ AIFA
per i farmaci preparati con tali
principi, non esiste una ditta
italiana che si faccia carico della
produzione e registrazione di
un farmaco italiano, e solo po-
che ditte riescono ad importare
lamateria prima, cioe le infiore-
scenze della canapa, come pre-
parato galenico.

Terapia del dolore

Fra gli usi dei farmaci cannabi-
noidi, di grande rilevanza é il
ruolo svolto nelle terapie del do-
lore e delle cure palliative. I can-
nabinoidi hanno dimostrato in
molti studi un’efficacia parago-
nabile a quella dei cosiddetti
“oppiacei minori” ed un’azione

sinergica con gli oppioidi, ri-
spetto ai quali minori sono gli
effetti collaterali, e totale la
mancanza di mortilita. Purtrop-
po I'ltalia anche in questo &
molto arretrata rispetto ad altri
paesi europei, sia sul versante
della terapia del dolore in gene-
rale, sia su quello specifico dei
farmaci cannabinoidi.

In Europa

In ben altro modo si muovono
altri paesi europei. In Olanda,
dal 2003, lo stesso Ministero
della Salute ha istituito un uffi-
cio, il Bureau voor Medicinale
Cannabis, che segue la coltiva-
zione ela produzione della can-
nabis, commercializzandola ed
esportandola sotto il nome di
Bedrocan e altri. In Austria, nel
2008, il Parlamento ha approva-
to un regolamento sull'uso del-
la cannabis medica, e apposite
agenzie hanno il permesso di
coltivare la pianta a scopi medi-
ci; comeriportato nell'interven-
to del presidente dell’ Associa-
zione Sclerosi Multipla Alto Adi-
ge, in Austria, a Monaco, una
clinica da 106 posti letto coltiva
e produce i farmaci cannabi-
noidi. Molti sono i Governi che
sisono pronunciati a favore del-
I'uso medico di cannabinoidi,
per esempio quello inglese, te-
desco, svizzero, belga, e, appun-
to, olandese e austriaco. In Italia
il Centro Sperimentale di Rovi-
go, dove lavora il Dottor Giam-
paolo Grassi, € costretto a di-

struggere ogni anno chili di
principio attivo non potendolo
utilizzare.

Perimalati che cercano di sfug-
gire alle trappole burocratiche
ed economiche dell’approvvi-

Emeno grave
comprare una
dose di
cannabis al
mercato nero,
finanziandoil
narcotraffico,
che coltivarsela
acasa propria.

gionamento legale coltivandosi
qualche pianta di canapa nel-
l'orto o sul balcone, lalegge ita-
liana non riconosce alcuna at-
tenuante. Il possesso anche di
una sola pianta, per quanto lo-
gicamente comparabile con il
possesso per uso personale,

non perseguibile penalmente,
costituisce un reato penale; pa-
radossalmente € meno grave
comprare una dose di cannabis
al mercato nero, finanziando
cosl il narcotraffico, che colti-
varsela a casa propria.

Soccorso civile

Un problema, dunque, di buro-
crazia, di distribuzione, di infor-
mazione. Un problema che ap-
pare ideologico, visto che nes-
sun altro farmaco incontra le
stesse difficolta di approvvigio-
namento; la demonizzazione e
la criminalizzazione della pian-
ta di canapa, iniziata negli anni
’50 (mentre fino ad allora 'Ttalia
erail secondo produttore mon-
diale), ha prodotto, fra disinfor-
mazione e anatemi, fra le altre,
anchela conseguenza dirende-
reimpossibile un diritto costitu-
zionale, quale quello dellaliber-
ta di cura e di terapia. E’ urgen-
te, in attesa di una normalizza-
zione del commercio, che dovra
comunque avvenire, costituire
una rete d’'informazione e di-
sponibilita tra medici, farmaci-
sti e pazienti, che renda possibi-
le 1a prescrizione e 'uso, dove
sia opportuno, dei farmaci can-
nabinoidi.

Claudia Sterzi e militante radi-
cale, segretaria dell’Associazione
Radicale Antiproibizionista
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Primo: formare i medici

In un’intervista rilasciata alla trasmissione di Radio Radicale “ll Maratoneta”, Francesco
Crestani fa il punto sulle terapie del dolore in Italia e il difficile iter del ddl sulle cure palliative

INTERVISTA A FRANCESCO CRESTANI

FRANCESCO CRESTANI

A che punto siamo riguardo
al tema delle terapie del do-
lore e delle cure palliative?

Premetto che come medico non
mi interessa il problema dell’an-
tiproibizionismo, io sono un ane-
stesista che ogni giorno usa la
morfina e non é che ogni volta
che impiego la morfina mi pon-
go il problema tra antiproibizio-
nismo o meno . La stessa cosa va-
le perla cannabis: a me interessa
avere una sostanza che sia far-
macologicamente attiva e che
possa dare una risposta ai miei
pazienti. Esiste un sistema endo-
cannabinoide e questolo sisada
relativamente poco tempo, da
circa 18 anni. Il nostro corpo pro-
duce delle sostanze che svolgono
un’azione simile a quelle conte-
nute nella cannabis e queste
hanno unaserie di reazione fisio-
logiche nell’'intervento di vari tipi
di patologie. E intuitivo che mo-
dulando questo effetto cannabi-
noide con altre sostanze si puo
intervenire su alcune patologie,
una di queste e la patologia del
dolore che interessa vari campi
dellamedicina e delle cure pallia-
tive ed € dimostrato che i canna-
binoidi hanno una via specifica
di cura del dolore. Io I'ho voluto
riassumere in questo articolo che
e uscito di recente e che ¢ stato
inviato a tutti i soci della Societa
italiana delle cure palliative, il
che € un notevole passo avanti
per l'informazione della classe
medica.

Cosa si puo fare secondo lei,
dal punto di vista di un medi-
co, per rendere piu efficace la
legislazione e Pinserimento
nella tabella di queste sostan-
ze terapeutiche?

In primis, bisogna divulgare a
medici, terapisti del dolore, ane-
stesisti queste conoscenze che
ormai sono acquisite e che si
stanno dimostrando sempre piu
importanti. Si € appena concluso
un congresso a Padova ed una
sessione era proprio sugli endo-
cannabinoidi, ma si fa fatica for-
se per la difficolta di ottenere il
farmaco e quindi i medici prefe-
riscono rivolgersi verso qualcosa
dipitsemplice.

In cosa consiste questa dif-
ficolta? Cosa deve fare il
paziente e cosa deve fare il
medico?

La procedura € un po’ comples-
sa. Questi farmaci devono essere
importati dall’estero. Una proce-
dura complicata e burocratica.
Alcuni pazienti possono ottene-
re il farmaco gratuitamente altri
invece, anche se affetti da malat-

tie invalidanti, sono costretti a
pagare diverse centinaia di euro
solo per le spese di importazione.

Quali sono le patologie per
cui é piu semplice richiedere
il farmaco?

[ farmaci
cannabinoidi
devono essere
importati
dall’estero. Una
procedura
complicatae
burocratica che
costa cara:
quello che
incide sul costo
del farmaco
sono le spese di
importazione,
pitcheil
farmaco stesso.

Cisono patologie per cui all’este-
ro questi farmaci sono gia regi-
strati: sclerosi multipla, epilessia
eterapie del dolore, poilasindro-
me da deperimento nell’ Aids,
nausea e vomito dopo la chemio-
terapia e poi c’¢ il dolore neuro-
patico e da cancro.

Dal punto dei vista dei costi
rispetto alle medicine omo-
loghe utilizzate per lenire le
sofferenze, comunque po-
trebbe essere un risparmio
per lo Stato se si comincias-
se a produrlo direttamente
in Ralia?

Disicuro. Lamateria primahaun
costo esiguo. Quello che incide
sul costo del farmaco sonole spe-
se di importazione, piti che il far-
maco stesso.

Si potrebbe in futuro, anche
con la collaborazione con
IPAssociazione Coscioni,
tentare di individuare per
ciascuna regione medici
che sanno utilizzare questi
farmaci e sappiano come

juana, farmaco miracolo

al pan della penicillina

Parte dell'intervista a cura di Grazia Zuffa, al
professor Grinspoon pubblicata su “Viaggio
nella Canapa” Fuori Luogo, quaderno 2. Que-
sto volume raccoglie gli articoli e le interviste
di Lester Grinspoon, pubblicati su Fuoriluo-
go dal 1998 ad oggi, insieme ad alcuni scritti
inediti in Italia. Lester Grinspoon, psichiatra,
Professore emerito alla Harvard Medical
School e autore di numerosi e fondamentali
scritti sulle droghe: in Italia sono stati pubbli-
cati nel 1995 Marijuana, la medicina proibi-
ta (coautore James B. Bakalar); nel 1996 Ma-
rijuana.

Professor Grinspoon, ci sono ancora dei
dubbi sullutilita terapeutica della cana-
pa?

Dal punto di vista scientifico no. Se i gover-
nantiriacquistassero laragione, sarebbe con-
siderata un farmaco miracolo come la peni-
cillina. Perché al pari della penicillina & poco
costosa (tolta la “tassa” della proibizione), &
utile per molti disturbi e malattie, ed e inno-
cua. Delresto € stata prescritta dai medici dal-
lameta del XIX secolo fino agli inizi del Nove-
cento, e non si & mai registrato, e sottolineo
mai, un caso di morte per I'uso di questa so-
stanza.

Ma il recente rapporto dellIstituto di
Medicina dell’Accademia Nazionale
delle Scienze non raccomanda ulterio-
ri ricerche, soprattutto per trovare mo-
dalita di assunzione meno dannose del
fumo?

Il rapporto ha esagerato i rischi del fumo e
non ha valorizzato la vastissima documenta-
zione di casi clinici, che testimoniano I'am-
piezza delle applicazioni terapeutiche della
canapa e la bassissima tossicita.

Tutti i referendum fin qui promossi sono
stati approvati, dunque sembra che la
maggioranza dei cittadini sia convinta
dellutilita terapeutica della canapa.

Viaggio
canapa

oo ol e o

i
et

Tutti i sondaggi dicono che dal 65 all'85% de-
gli americani sono a favore. Anche i medici,
che sono stati agenti e vittime dell'ideologia
proibizionista, stanno mutando atteggia-
mento.

Non c’¢e il rischio di “medicalizzare” la
canapa?

Le industrie difficilmente produrranno questi
farmaci, perché sono piu costosi della cana-
pa, anche se illegale. Lanno scorso 700.000
americani sono stati arrestati per'uso di ma-
rijuana.

Perché le industrie dovrebbero entrare
in questa competizione che le vede per-
denti in partenza?

I derivati sintetici sono meno efficaci della
pianta naturale. Gia oggi esiste il Marinol, il
THC sintetico, ma molti malati preferiscono
fumare la marijuana perché funziona meglio
e costa meno. L'unico modo per venire dav-
vero incontro alle esigenze dei pazienti e dile-
galizzare la marijuana per qualsiasi uso.

reperirli?

E owvio che ci sono personaggi
che sono pil1 pratici e che hanno
giastudiatolemodalita, pero c'eil
rischio di creare una figura di me-
dico che curi con la cannabis.
Lideale sarebbe far si che ogni
medico dineurologia faccia riferi-
mento aquesto tipo di problema-
tico e procedere a seconda del pa-
ziente con questo tipo di terapie.

Quindi secondo te forse é piu

utile reperire delle strutture
specializzate...

Cosa dobbiamo aspettarci ri-
guardo al ddl sulle cure pal-
liative? Come organizzeresti
il fronte di lotta e di diffusio-
ne scientifica?

Il progetto che staandando avan-
tinel suoiter prevede un paragra-
fo sui farmaci cannabinoidi che
semplificherebbe un po’ I'impo-
stazione. Questo paragrafo é sta-
to inserito in seguito ad un’'ope-

razione di lobbying , da anni cer-
chiamo di rivolgerci alla classe
politica affinché i farmaci siano
pitt usufruibili. E questo e gia un
passo avanti. Speriamo che il ddl
vada avanti.

Francesco Crestani e Presidente
del Consiglio direttivo dell’Asso-
ciazione Cannabis Terapeutica
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Quando la cura costa cara

|’esperienza di Pino Cucci, malato di sclerosi, e quella di altri che come lui lottano per
avere la cannabis ad un costo meno alto. A settembre finalmente ha ricevuto la prima
Importazione di cannabis terapeutica fornita dalla sua Asl|

PINO CUGCI

Faccio parte dell’Associazione Pa-
zienti Impazienti Cannabis (Pic),
che si € costituita nel 2001 e regi-
strata al Ministero della Salute.
Molti di questi Pazienti Impazien-
ti Cannabis sono malati di sclero-
simultipla, ma cisono anche ma-
lati di epilessia, glaucoma, Aids, fi-
bromialgia. Purtropponon tuttele
Aslpassano la cannabis aloro spe-
se. All'inizio era soltanto la Roma
A, poi si e aggiunto Crotone, Bol-
zano, e ultimamente si € aggiunta
la Roma G. La Roma B paga I'im-
portazione ma non il farmaco. I
farmaci del Ministero della salute
olandese costano circa 6 euro al
grammo e per!'importazione nel-
le farmacie italiane, conivari pas-
saggi, arriva a costare al paziente
40 euro al grammo. Ed & un prezzo
che non ci possiamo permettere.

In occasione delle prime due im-
portazioni che ho fatto, nellonta-
no 2007, ho pagato 400 euro per
20 grammi, poi 600 euro per 60
grammi, perché ho visto che la
parte delle spese d'importazione
eramaggiore del costo del farma-
co. Il farmaco costava 90 euro e il
costo dell'importazione era 330
euro. Siamo riusciti a convincere
il direttore della mia Asl a pagarla
perché non prendo altri farmaci
che si usano per la sclerosi multi-
pla come l'interferone, il Tisabry,
tutti i farmaci costosissimi, pit1 di
1.000 euro al mese. Mi é sufficien-
te,ame come ad altri pazienti cir-
ca 450 euro al mese per avere la
mia fornitura, parlo soltanto del
farmaco, non delle spese d'im-
portazione. Se una stessa Asl ha
pilu pazienti, che importano, si
coordinano e possono fare
un’'unicaimportazione. C’e un'al-
tra signora nella mia Asl, Elena, &
unasignora che hasessanta anni,
ha pure lei la sclerosi multipla, e
cammina con un solo bastone. Io
purtroppo mi sono rovinato per-
ché ero seguito da un ospedale,
camminavo con un bastone, mi
hanno fatto il mitoxantrone; do-
po due infusioni, ho avuto due ri-
cadute, e mi sono messo in sedia
arotelle. Non avevo ricadute da
due anni. Infatti sono in causa
con quest’ospedale.

Larisonanza magneticadelladot-
toressa Elenaharilevato che ¢ au-
mentato di un centimetro la ma-
teria bianca, cioé la materia grigia
chesiperde diventa materia bian-
ca. Ein pratica e stato quel perio-
do in cui non ha avuto possibilita
difumare. Lei fuma addirittura tre
grammi al giorno e riesce con
queste dosi tranquillamente a
camminare con un solo bastone,
anzi puo lasciare il bastone e farsi
un giro intorno ase stessa. Mentre
gli altri pazienti non possono
averla, devono pagarsela e non
tuttihannoisoldinecessari. C'¢in

quest’aula Fabrizio; € un malato di
fibromialgia, non puo permetter-
si I'importazione perché non ha
un lavoro stabile. La sua Asl non
vuole pagare il farmaco, e per leg-
genon deve farlo.

Come deve fare? Inizia a coltivar-
sela. Coltivare una piantina di
cannabis e la cosa piti semplice di
questo mondo. Il problema & che
ormai conoscono dove abita nel
senso che a luglio-agosto si pre-
sentano a casa trovano delle pian-
tine magari alte 10 cm e finisce
sotto processo. Ha accumulato
una serie di sei processi. Il 29 set-
tembre e il 1° ottobre avra due
udienze. I processi si cumulano e
per le leggi che ci sono adesso, ri-
schia dai sei ai venti anni solo per-
chévoleva curarsi con la marijua-
na, cosaassurda.

Quando mi
viene il prurito
irrefrenabile,
sintomo della
sclerosi, non
OSSO assumere
il biscotto
perché fa effetto
un'ora e mezza
dopo. Conuna
canna b5 minuti
e passa tutto.

Altro problema che sorge a procu-
rarsilamarijuana sul mercato ne-
ro e che se non vai a finire in gale-
ra, comunque non saicosacimet-
tono dentro. Il dottore ha fatto ve-
dere che chi, come me, ¢ immu-
nodepresso perché ha preso per
anni degli immunodepressori o
immunosoppressori, potrebbe
avere problemi con la cannabis
coltivata da chissa chi, con quali
strumenti, e appesantita anche
con delle fibre di vetro per farle
avere pil1 peso. Quindi non & con-
sigliabile curarsi con la cannabis
di cuinonsiconoscel'origine. Fa-
brizio ha qualche problemaconla
legge, ma non & il solo. Molte per-
sone, poiché qui in Italia, appun-
to c’e uno splendido sole che fa
crescere la marijuana con niente,
se la coltivano. Con Google faccio
dellericerche su Marijuana e can-
nabis terapeutica. Sulla cannabis

terapeutica mi arriva un'e-mail
ogni due giorni. Per la marijuana
mi arriva una e-mail ogni giorno
con venti giornali che hanno par-
lato di sequestri di marijuana.
Ogni giorno almeno venti per-
sone vengono arrestate per col-
tivazione di marijuana. Proba-
bilmente tra queste venti perso-
ne c’e qualcuno che se la coltiva
per bisogno.

Quindi ci troviamo nella condizio-
ne assurda che per la cannabis e
assodato che fa bene, non ci ren-
de tossicodipendenti, nel senso
cheioiprimi3-4mesil’hofumata,
poi ho scoperto che si poteva cu-
cinarlae quindiho iniziato a farcii
biscotti. Io se la sera dimentico il
biscotto, non spasimo per avetlo.
C’é mia moglie che melo ricorda:
‘Pino ti sei preso il biscotto?. Non
si ha l'assuefazione il farmaco
continua a funzionare nel tempo.
Io dal 2001 al 2009 sono otto anni
che mi curo conla cannabis. Que-
st'estate non ne avevo pit, ne ave-
vo pochissima sostanza ed ho di-

luito nel tempo quello che avevo.
Le gambe sisonoirrigidite perché
al cessare del farmaco purtroppo
la malattia si riprende e la spasti-
cita e tornata.

A settembre finalmente ho rice-
vuto la prima importazione paga-
ta dalla asl e quindi ho potuto ri-
cominciare ad assumere canna-
bis e infatti adesso le gambe pos-
so piegarle senza problemi. Prima
dovevo prendere la gamba con
due mani e tirarla a me. Per met-
tere un calzino o unascarpa, non
riuscivo ad accavallare le gambe.
Adesso che ho ricominciato a
prendere la cannabis questo pro-
blema € sparito.

La cannabis mi & utile non solo
per le gambe, ma anche per I'in-
continenza nel senso che, il mu-
scolo detrusore che € quello che
contiene la vescica, non sirilassa
senza cannabis. Quindi quando
vado al bagno non riesco a svuo-
tarmi completamente e il proble-
ma si ripresenta dopo due ore e
dato che ho solo un minuto di

autonomia, capirete che ¢ un
problema se sto guidando maga-
ri su un raccordo autostradale e
mi viene e con un minuto di au-
tonomia e devo fermare la mac-
china a farla. Io adesso vi sto par-
lando senza un pannolino o cose
del genere perché sono andato
due ore fa e per almeno 5-6 ore
non ho problemi. Perché? Perché
adesso ho ricominciato ad assu-
mere la cannabis.

C’e un sintomo della sclerosi che
non tutti hanno per fortuna: il
prurito irrefrenabile. Quando mi
viene e parte sempre su questa
mano (ladestra) earrivafinoatut-
to il braccio ed e un prurito che
duraper3/4 d’ora. In questo caso
il biscotto non lo posso assumere
perché fa effetto un’ora e mezza
dopo. Quindi cosa faccio? Ho
sempre con me una canna: cin-
que minuti e passa tutto.

Pino Cucci: Malato di sclerosi,
membro dell'Associazione Pa-
zienti Impazienti Cannabis (Pic)

Arrestato
per una terapia

ALBERTO SCIOLARI

Chi ha detto che i consumatori non subiscono
conseguenze penali? Per sette volte in otto anni,
Fabrizio Pellegrini ha verificato sulla propria pelle
lafalsita di questa affermazione. Fabrizio Pellegri-
ni, malato di artrite reumatoide in cura con la can-
nabis, lunedi 30 giugno 2008 € stato dinuovo arre-
stato e da quella sera si trova in carcere. Erail setti-
mo anno che si coltivava qualche piantina in ca-
sa, ed e statoil settimo anno dilapidazione amez-
zo stampa. Bollato criminale senza mai un’'accusa
dispaccio, nonostante la continua attenzione del-
le forze dell'ordine locali. Per sette volte negli ulti-
mi otto anni la pubblica autorita ha perquisito la
sua abitazione, ogni anno sequestrando qualche
pianta di cannabis e una piccola quantita di erba
gia essiccata. Quest’anno hanno scelto la sera del
suo quarantesimo compleanno per andarlo a tro-
vare, sequestrargli le solite piantine e portarlo di-
rettamente in carcere. Perché tante attenzioni? Ep-
pure Fabrizio € unarisorsa per la sua comunita: di-
plomato al conservatorio in pianoforte € anche
pittore di talento che ha esposto in diverse mostre.
Queste capacita pero gli permettono appena di
sopravvivere, Chieti non € una metropoli e le spe-
se sono tante, specie con tanti processi che ti scan-
discono la vita. Ovviamente & sempre in bolletta;
non sopporta la burocrazia con le sue liste d’atte-
sa, per esempio all'ospedale, elalimitazione al suo
diritto alla salute. Fabrizio infatti & malato: soffre
di fibromialgia e artrite reumatoide. Questo qua-
dro clinico non gli permette dilavorare ed e netta-
mente peggiorato col comparire d'allergie varie e
d’uno stato ansioso; € impaziente al confronto con
persone che non comprende e che non lo com-
prendono. Fabrizio ha sempre sostenuto di usare
la cannabis perché su di lui contrasta il dolore e la
rigidita delle articolazioni, anche se in aula di tri-
bunalel' hanno guardato come un marziano. Co-
siscriveva nel 2005: “Sono disoccupato, ho 37 an-

ni e nonostante il diploma di pianoforte il lavoro €
un problema molto serio per un soggetto affetto
da sindrome neuro-vegetativa con patologia reu-
matica all’apparato muscolo-scheletrico. La catti-
va luce in cui mi hanno messo i media locali per
via della mia medicina sono un ostacolo alle pos-
sibilita di integrazione...”

Daluglio 2006 il suo medico ha richiesto la tera-
pia col Bedrocan (cannabis medicinale importa-
tadall' Olanda). La procedura, basata sul D.M.11-
2-97, si erarivelata lunga e complessa, essendo
stati Fabrizio ed il suo medico i primi (e tuttora
gli unici) a consegnare il modulo di richiesta
d’'importazione per cannabinoidi alla Asl di Chie-
ti, citta che anche culturalmente non € certo una
metropoli. Alla fine, arrivata alla Asl I'autorizza-
zione del ministero italiano per1' importazione
della sua medicina, la stessa chiedeva il paga-
mento anticipato del costo totale della pratica,
quasi mille euro per un mese.

Lamaggior parte delle Aslitaliane fanno lo stesso
(solo alcune forniscono il farmaco al paziente sen-
zaspese, con evidente disparita di trattamento an-
che all' interno della stessa citta), ma quella di
Chieti si era impegnata verbalmente a far fronte
alla spesa, dopo lettere e richieste in tal senso da
parte di Fabrizio. Il quale non capiva proprio per-
ché ad alcuni malati era consentito di curarsi sen-
zaspese mentre lui, cittadino residente in Italia co-
me gli altri, avrebbe dovuto rinunciare alla terapia,
alla salute ed al lavoro solo perché il suo reddito
non gli permetteva di pagare il conto alla Asl. Op-
pure curarsi rischiando la galera.

Daluglio 2006 il suo medico harichiestola terapia
col Bedrocan (cannabis medicinale importata
dall' Olanda). La procedura, basata sul D.M.11-2-
97, si erarivelatalunga e complessa, essendo stati
Fabrizio ed il suo medico i primi (e tuttora gli uni-
ci) aconsegnare il modulo dirichiesta d'importa-
zione per cannabinoidi alla Asl di Chieti, citta che
anche culturalmente non € certo una metropoli.
Alla fine, arrivata alla Asl I'autorizzazione del mi-
nisteroitaliano perl' importazione della sua medi-
cina, la stessa chiedeva il pagamento anticipato
del costo totale della pratica, quasi mille euro per
un mese.
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La soluzione olandese

Secondo la legislazione italiana i derivati naturali della canapa non possono essere
iImpiegati per scopi farmacologici, Grassi ci spiega la scelta del’Olanda e le prospettive
italiane per 'applicazione di un modello simile

GIAMPAOLO GRASSI

La canapa & conosciuta da piu di
duemila anni, anche prima di Cri-
sto, in Cina e in India per cure e
per piacere. Ancora adesso viene
usata per estratti e componenti
farmacologici. E stata eliminata
dalla farmacopea da diverso tem-
po. Erano ventotto in America, ma
nel ‘61 é stataindicata come pian-
tada categoria prima, cioe ad alto
potenziale di abuso e non e pill
stata impiegata per scopi medici.
Questo é stato accompagnato da
una propaganda assurda da parte
del governo americano. Nei testi
ufficiali, infatti, si descrivevano gli
aspetti negativi della pianta, pero
certe affermazioni non erano fon-
date su dati certi. Forse € arrivato
il momento di reintrodurla? Se lo
chiedono gli olandesi.

La piliusata in campo farmaceu-
tico e oggetto di studio el tetrai-
drocannabinolo. Sessantasei so-
no i tipi identificati e si questi se
ne conosce la sintesi e sisacome

vengono sviluppati
dalla molecola di
base. Nella pianta
cenesono 400 e piu
disostanze, ne ven-
gono scoperte di
nuove quotidiana-
mente e settimanal-
mente. ] piltinteres-
santi sono i canna-
binoidi, esclusivi
della cannabis, e i
terpeni che agisco-
no analogamentea |
questi ultimi. Il pri-
mo ad essere usato
per scopi terapeuti-
ci, autorizzato dalla
Federal Drug Admi-
nistration e il mari-
nol, che & un pro-
dotto sintetico, un
escamotage che
molte aziende farmaceutiche
adottano per proteggere il loro
prodotto. In pratica, copiano cio
che esiste in natura e lo riprodu-
cono in maniera sintetica. In

Alla successiva richiesta presentata dal medi-
co alla Asl per tre mesi di Bedrocan, non c'e
stato nulla da fare: quasi 2000 euro anticipati o
niente. Con un’assoluzione e tre condanne in
primo grado ma gia definitive, poter portare in
aula il farmaco ottenuto con regolare autoriz-
zazione avrebbe potuto aiutarlo non poco ne-
gli altri procedimenti.

Lunedi 28 luglio 2008 c’¢ stata 'udienza al tri-
bunale della liberta de ’Aquila, dopo istanza
diriesame delle misure cautelari. Fabrizio e di
nuovo a casa, anche se agli arresti domiciliari
eringrazia tutti. Ha subito ripreso Bach da do-
ve lo aveva lasciato, preparandosi al pianofor-
te per un eventuale concerto, con le finestre
spalancate alla brezza.

Venerdi 8 agosto 2008 il Gip Valente di Chieti ha
revocato anche gli arresti domiciliari e disposto
laliberazione, anche se conla motivazione che,
con il carcere, E sarebbe diventato inaffidabile
per gli assuntori di stupefacenti della zona, e
non potrebbe quindi spacciare.

1129 settembre ed il 1 ottobre 2009 Fabrizio
ha avuto due udienze per due procedimen-
ti diversi, sempre coltivazione e detenzione
di cannabis.

Dalle analisi risulta un quantitativo di THC irri-
sorio, e la difesa ha presentato due perizie e
consulenze. Dopo le audizioni, due volte nella
stessamattinata, dei testimoni diaccusa (agen-
ti PS, i quali su specifica domanda hanno di-
chiarato che aloro non risultava alcuna attivita
di spaccio da parte dell' imputato) e difesa (il
medico curante, il farmacista Asl, la presidente
del Pic), entrambe le udienze sono state rinvia-
te entrambe al maggio 2010, in quanto alcuni
testimoni a difesa, dato lo scarsissimo preavvi-
S0, NoN avevano potuto essere presenti.

Ora che Fabrizio e fuori dal carcere il primo
obiettivo minimo & raggiunto, anche se in mo-
do provvisorio e precario. Ma, dobbiamo anco-
ra riuscire ad evitare che venga seppellito irri-
mediabilmente e definitivamente da una va-
langa di condanne, sempre per lo stesso unico
reiterato crimine senza vittime.

questo modo, possono garantire
i loro investimenti per almeno
una ventina di anni. L'effetto col-
laterale, pero, € che non viene
supportata dall’azione di modu-

Nella foto:
Fabrizio Pellegrino

lazione di altre sostanze, cosa
che avviene nella canapa. Dalla
canapa e estraibile la stessa so-
stanza. In Italia con I'attuale legi-
slazione, la sostanza estraibile
dalla pianta non puo essere im-
piegata cosi come € per scopi te-
rapeutici. Affinché cio sia possi-
bile, devono essere rispettati dei
parametri: la standardizzazione
e le norme sanitarie, ovvero non
devono esserci contaminazioni.
Contaminanti, pesticidi e metal-
li pesanti potrebbero avere un ri-
scontro drammatico nel contat-
to con malati terminali Quindi,
e difficile far rientrare la canapa
in questi parametri. Questo pero
& successo per 1'oppio, perché
sono stati effettuati accurati stu-
di ericerche.

Le aziende
farmaceutiche
copiano cio che
esisteiIn naturae
loriproducono
In maniera
sintetica, in
questo modo,
pPOSSONO
garantireiloro
investimenti per
almenouna
ventina di anni.

La via olandese e scaturita set-
te, otto anni fa e consiste da
una parte dai pazienti che ri-
chiedono la produzione di ma-
teria prima, che viene passata
ad una azienda che la trasfor-
ma da sostanza naturale a pro-
dotto farmaceutico.

Questa sostanza vegetale deve
passare diverse analisi e test di
valutazioni per essere collocata
nella categoria dei farmaci; se
non c’'e€ questo passaggio inter-
medio non pu0 essere commer-
cializzata. Perché questo proce-
dimento funzionasse, c’é stato
un intervento significativo da
parte dei medici generici. Danoi
questo non si € mai verificato.
Farmalyse ha fatto un’analisi
qualitativa sul prodotto. Il tutto
supportato dall'Universita di Lei-
den che ha impiegato nei propri
laboratori strumenti ad alto livel-
lo tecnologico.

Lavoro per un ente pubblico, ma
qui da noi mancano sviluppo e
vendita. Ci sono aziende, ricer-
catori e universita che potrebbe-
ro fare ricerche sui cannabinoidi
anche in Italia. Noi abbiamo dal-
la nostra, proprio per le difficol-
ta che abbiamo avuto, il fatto
che ci siamo concentrati sulla
canapa agricola e non sulla ca-
napa da droga. Ci siamo, quindji,
concentrati sui cannabinoidi per
uso non psicotropo: cannabidio-
lo, cannabigerolo, che si stanno
dimostrando interessanti per le
loro qualita terapeutiche supe-
riori quasi al Thc. Il sativex & co-
stituito per il 50 per cento daThc
eperil restante 50 dal Cbd, il che
rende piu efficace e fruibile que-
sto farmaco.

Possiamo offrire un’alternativa
realistica, pero ritengo che biso-
gna mantenere una distinzione
tra uso ricreativo e uso farmaco-
logico. Seguendo la strada del
prodotto medicinale, possiamo
raccogliere piti consensi. Sara
meno probabile incorrere in
ostacoli di tipo politico. Bisogna
fare molta informazione e pro-
mozione limpida.

E necessario, in quest'ottica, in-
staurare una maggiore collabora-
zione con le strutture olandesi. Il
governo e idipartimenti coinvolti
dal Ministero della Salute potreb-
bero almeno cercare soluzioni per
oltrepassare gli ostacoli. Concludo
evidenziando che con un prodot-
to naturale si avrebbe un abbatti-
mento dei costi. Allo stato attuale
delle cose per ogni dose di mari-
nol il costo & di 27 euro, per i fiori
di canapa 0,5 centesimi, per il té
solo 0,25 centesimi, infine per il
sativex 7 euro a dose.

Giampaolo Grassi: Primo ricerca-
tore del CRA-CIN dellIstituto Spe-
rimentale Coltivazioni Industriali
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Cannabinoidi, serve una
bussola per la legalita

La storia di un’attivista testardo che sceglie di far rispettare il suo diritto alla salute e ricorre
alla cannabis terapeutica. Per poi diventare punto di rferimento per decine di malati

MARGO VALERIO LO PRETE

Roma. Da sette anni attivista e
dirigente dell’Associazione Luca
Coscioni, da quattro anni mala-
to di sclerosi multipla, Andrea
Trisciuoglio da qualche mese e
divenuto un punto di riferimen-
to per decine di cittadini malati
che tentano di orientarsinel cao-
ticomondo italiano della canna-
bis terapeutica. “Non sono un
medico e non miimprovviso tale
—dice subito Andrea ad Agenda
Coscioni—a chimi contatta mi li-
mito a raccontare la mia storia,
spiegando come in Italia sia pos-
sibile superare burocrazia e
ignoranza per vedersi ricono-
sciuto il diritto alla salute”. Oggi
trentunenne, inizia il suo raccon-
to da quella che definisce una
“tragica causalita”: “Tl 20 settem-
bre 2006 si spense Luca Coscio-
ni, malato di sclerosi laterale
amiotrofica, e soprattutto leader
dell’associazione perlaliberta di
ricerca scientifica cui ero - e so-
no ancora - iscritto. Lo stesso
giorno mi fu diagnosticata la
sclerosi multipla, un morbo che
colpisce il sistema nervoso cen-
trale”. E’ allora che Andrea inizia
a girare mezza Italia per consul-
tare quanti piut medici possibili:
“Non mi bastava il parere del
medico di Foggia e presto non mi
bastarono nemmeno i medici
con cui parlai. Iniziai a informar-
mi su Internet. Non perché pen-
sassi di saperne di pit1 dei profes-

Seil diritto
cénondeve
essere un
privilegio
per pochi.
Homessola
carrozzella
in garage
importando

un farmaco
dall’Olanda.

sionisti, ma

perché intendevo capire

come si curava il paziente al di
fuori dei confini dell Ttalia”.

Il tabu della cannabis
terapeutica

Da quilascoperta chein altri pae-
si si utilizzano regolarmente, per
contrastare alcuni effetti sinto-
matici della malattia, i cannabi-
noidi, ovvero farmaci contenenti
principi attivi come Thc (tetrai-
drocannabinolo) e Cbd (cannabi-
diolo). Un esempio? “Un sintomo
caratteristico della sclerosi—ricor-
daAndrea-elarigidita del corpo.
Progressivamente si diventa rigi-
di come pietre”. “Ipertono”, lo
chiamano i medici. “Il Lioresal
che mi era stato prescritto, sul
mio corpo aveva l'effetto dell’ac-
qua fresca. Con il Bedrocan (che
contiene Thc e Cbd) gli spasmi
delle mani si sono calmati, e cosi
anche i dolori lancinanti alle gi-
nocchia”. Cosi Andrea ha potuto
rimettere la carrozzella in garage,
senza bisogno di alcun viaggio a
Lourdes, ma semplicemente im-

portando un far-

maco dall'Olanda. Semplice, no?
Solo che per arrivare all importa-

zione ci sono voluti anni. Perché
innanzitutto il nostro paese, per
via di un retaggio proibizionista,
non produce questi farmaci; poi
perché ¢ altamente improbabile
trovare un medico abbastanza in-
formato che prenda anche in
considerazione di sottoscriverli.
“Sono venuto a conoscenza di
questa situazione grazie a due
gruppi, ricorda Trisciuoglio, ‘Pa-
zienti Impazienti Cannabis’ e As-
sociazione Cannabis Terapeutica,
e mi sono reso conto che solo in
Alto Adige si procedeva regolar-
mente all'importazione di canna-
binoidi, nonostante lalegge fosse
chiarissima: I'importazione ¢ le-
cita, cosi come 'utilizzazione”. Ma
alla Asl di Foggia evidentemente
non la pensavano cosi: “Visto
I'inadeguato livello diinformazio-
ne, per mesi non ho trovato un
medico che volesse prescrivere il
farmaco; nessuno che volesse az-
zardarsi a fare qualcosa di diverso
rispetto a quanto aveva fatto fino
a quel momento. Addirittura mi
hanno mandato nelle Asl di paesi

vicini, per poi magari finire in far-
macie territoriali che, a prescri-
zione avvenuta, si riservavano
nuovamente il diritto di veto sul-
I'importazione”.Va avanti cosi per
mesi, a discutere con medici, di-
rettori sanitari, presidi farmaceu-
tici, uffici patrimonio e gli im-
mancabili comitati etici: “Alla fine
ho personalmente convinto il di-
rettore della Asl di Foggia con un
ragionamento di tipo economico:
perché continuare a spendere
3.000 euro al mese per la mia fle-
bo diTysabri, quando con 140 eu-
ro di Bedrocan si potevano otte-
nere risultati migliori?”. Con il
consenso strappato alla struttura
ospedaliera — che si & impegnata
aimportare il farmaco e sostene-
re le spese — Andrea ottiene una
prima vittoria: “Ho un figlio di ot-
to mesi e mezzo, iniziavo a stan-
carmi di stare dietro ai medici per
consigliarli sul loro mestiere”,
scherza.

Da caso pietoso

a caso pericoloso

Ma prima ancora che un pazien-
te, Andrea e un cittadino dalla
lunga militanza coscioniana e ra-
dicale, convinto che il diritto — se
c’e —non debba restare un privi-
legio per pochi. Dopo aver reso
pubblica attraversoimedialasua

battaglia personale, presto inizia
ad aggregare informazioni dai
malati che lo contattano da tutta
Italia: “In pochi mesi saranno sta-
ti 50. Mi scrivono anche da Pie-
monte, Lombardia e Liguria”. A
loro racconta la sua storia, tutt’al
pit li aiuta a scaricare moduli e
scrivere lettere. Se invece sono
abbastanza fortunati da trovarsi
in Puglia, gli da appuntamento
per essere ricevuti dal Presidente
della Regione, NichiVendola: “Al-
la fine non ci ha incontrato —sot-
tolinea il Consigliere generale
dell’Associazione Coscioni —ma
noi ci siamo autoconvocati (as-
sieme a Giuseppe Simone e ai
mariti di due donne malate, Libe-
ra Starace e Annamaria Perasi) e
siamo andati a parlare col Diri-
gente dell'Assistenza Farmaceu-
tica per la Regione Puglia, il dr.
Leoci: abbiamo sollecitato un
piano straordinario d’azione re-
gionale per rendere effettiva-
mente esercitabile, attraverso
I'informazione capillare ai medi-
ci e alle strutture sanitarie (far-
macie in primis), un diritto che ri-
mane finora sulla carta, quello di
poter utilizzare la cannabis tera-
peutica”. Ora, promette Andrea,
non sara piuil solo “a tenereil fia-
to sul collo delle istituzioni”.

Solo per le farmacie
Un altro canale di accesso

Attualmente attraverso ARTHA (divisione di FIDIA FARMA-
CEUTICI s.p.a. - SOLMAG e si occupa di distribuzione di
materie prime per uso galenico alle farmacie) e possibile im-
portare come materia prima le infiorescenze femminili es-
siccate di Cannabis Sativa, in tre varieta con tre diversi con-
tenuti di THC standardizzati, corrispondenti a tre specialita
medicinali in commercio (Bedrocan, Bedrobinol, Bediol).
ARTHA quindi consente di avere accesso a prodotti conte-
nenti THC acquistandoli direttamente in Italia, senza avvia-
re per ogni paziente una procedura di importazione. Lac-
cesso alla terapia con cannabinoidi, se pur pit1 semplice, re-
sta vincolata ad alcune difficolta: la procedura di importa-
zione per la materia prima richiede comunque un tempo di
rilascio dei permessi da parte dei ministeri Italiano ed este-
ro di almeno 6 settimane. Attualmente non e possibile pre-
vedere uno stock a magazzino da parte dell'importatore a
causa della ridotta validita del prodotto e dell imprevedibi-
lita dell’evoluzione del mercato. ARTHA ¢ autorizzata alla
distribuzione di Cannabis Flos solo verso le farmacie (terri-
toriali o ospedaliere) che allestiscono preparazioni galeni-
che: non é possibile cedere la materia prima a enti di ricer-
ca o strutture prive di farmacia interna

www.arthagalenici.com
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La coltivazione della canaparice-
vette un vero colpo di grazia a se-
guito del Marijuana Tax Act, data-
to 1937, dove la si mise al bando
negli USA e poi di riflesso in gran
parte del resto del mondo (la fa-
mosa casa editoriale/ cartaria He-
arst, lamaggior sostenitrice trami-
te i suoi quotidiani della campa-
gna anti cannabis, aveva appena
effettuato enormi investimenti
sulla carta da albero). A seguito
delle politiche proibizioniste mes-
se in atto a partire da quella data,
anche I'uso terapeutico ha cono-
sciuto decenni di oscurantismo,
inItaliafino al 2007, anno nel qua-
le, con decreto del 18 aprile, due
dei principi attivi presenti nella
pianta, il Delta-9-tetraidrocanna-
binolo ed il Trans-delta-9-tetrai-
drocannabinolo (Dronabinol) so-
no statiiscrittinellanella tabellaTl,
sezione B, delle tabelle contenen-
til'indicazione delle sostanze stu-
pefacenti e psicotrope e relative
composizioni medicinali, consi-
derato che “costituiscono principi
attivi di medicinali utilizzati come
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Come procurarsi i farmaci

adiuvanti nella terapia del dolore,
anchealfine di contenereidosag-
gi dei farmaci oppiacei, ed inoltre
si sono rivelati efficaci nel tratta-
mento di patologie neurodegene-
rative quali la sclerosi multipla”.
Con questo inserimento si & aper-
to, eancoranonsi & chiuso, un pe-
riodo di teorico accesso ai farmaci
cannabinoidi. Teorico perché le
procedure per importarlo, alla
prova dei fatti, si sono rivelate
complicate e costose, e resta an-
cora vietata, con pene che vanno
dai 2 ai 20 anni, la coltivazione. L
Associazione Luca Coscioni, in-
sieme ad altre, conduce una bat-
taglia politica perché il libero ac-
cesso ai farmaci cannabinoidi sia
reso effettivo, sia attraverso un ac-
cesso immediato e gratuito ai far-
maci, siaattraverso laregolamen-
tazione dell'"autocoltivazione",
cioe della coltivazione ai fini esclu-
sivi di utilizzo terapeutico da parte
del paziente-coltivatore.

Sativex®
www.gwpharm.com

Bayer Inc. Public Policy & Communications
77 Belfield Road Toronto, Ontario MOW 1G6

Tel: 001 416 248 0771
Email: contactbayer@bayer.com

Per la importazione in Europa:
IDIS Limited
Tel: +44 (0) 1932 824 168
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email: distribution@idispharma.com
- contact person: Kate Parry

Nonostante dal punto di vista formale I'uso terapeutico dei derivati della cannabis sia autoriz-
zato dal Testo Unico sulle sostanze stupefacenti (DPR 309/90), in Italia a tutt'oggi non esisto-
no fonti legali di approvvigionamento di tali sostanze. Esistono al momento sul mercato este-
ro due cannabinoidi sintetici, il dronabinol (registrato come Marinol® in USA, ma prodotto
anche in Germania) e il nabilone (Cesamet®), entrambi approvati per il trattamento della nau-
sea e del vomito nelle chemioterapie antitumorali e nell'anoressia in malati di AIDS. Dal 1 set-
tembre 2003 sono disponibili nelle farmacie olandesi due specialita medicinali a base di infio-
rescenze di Cannabis Sativa, il Bedrocan® e il Bedrobinol®. Dal 20 giugno 2005 infine &
disponibile nelle farmacie canadesi il Sativex®, estratto naturale a contenuto standardizzato
di THC e CBD, registrato per il trattamento del dolore neuropatico nella sclerosi multipla.
Per ordinare all'estero tali specialita medicinali, occorre seguire la procedura richiesta dall'art.
2 del D.M. 11-2-1997. Importazione di specialita medicinali registrate all'estero:
www.medicalcannabis.it/documenti/decreto.rtf

In concreto l'iter da seguire é questo:

il Medico curante deve compilare la richiesta di importazione sulla base dell'articolo 2 sopra
citato (cliccare qui per un fac-simile), allegando il consenso informato del paziente.

Tale richiesta va inoltrata, attraverso una farmacia ospedaliera o altra farmacia della ASL ter-
ritoriale di competenza, al Ministero della Salute - Ufficio Centrale Stupefacenti , che dovra
rilasciare un "nulla osta" ai sensi dell'art. 3 del D.M. 11 febbraio 1997 sopra citato.

Ottenuta I'autorizzazione, la farmacia dovra contattare direttamente la ditta estera ed ordina-
re il farmaco prescritto. Le ditte estere produttrici di specialita medicinali a base di derivati
della cannabis sono nell’infografica qui sotto.

Per quanto riguarda I'onere della spesa di acquisto del farmaco I'art. 5 del D.M. 11.2.1997
sopra citato dice: "L'onere della spesa per I'acquisto dei medicinali di cui all'art.1 non deve
essere imputato ai fondi attribuiti dallo Stato alle regioni e provincie autonome per I'assistenza
farmaceutica, tranne il caso in cui I'acquisto medesimo venga richiesto da una struttura ospe-
daliera per I'impiego in ambito ospedaliero. In quest'ultimo caso, fatti salvi i vincoli di bilancio
e quelli eventualmente posti dalla normativa regionale,l'azienda ospedaliera potra far gravare
la relativa spesa nel proprio bilancio al pari dei farmaci in commercio in Italia e degli altri beni
necessari per lo svolgimento delle prestazioni di assistenza sanitaria.

DERIVATI SINTETICI

INFLORESCENZE DI CANNABIS SATIVA

ESTRATTI NATURALI A CONTENUTO STANDARDIZZATO DI THC E CBD
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’Ralia, proibizioni

sta per inerzia

Spiega 'esperto che mentre in ltalia si deve ancora combattere per importare i farmaci
cannabinoidi, negli Usa il pragmatismo spinge a superare il proibizionismo

GUIDO BLUMIR

“Quella della cannabis terapeu-
tica & una questione pluridecen-
nale — esordisce Guido Blumir,
sociologo ed esperto delle que-
stioni legate agli stupefacenti -
nel senso che 35 anni fa il dottor
Micuriya pubblico “Marijuana:
medical papers, 1839-1972”, uno
straordinario libro di 1.000 pagi-
ne sulle esperienze di tutto il
mondo, sia recenti — ovvero con
metodi scientifici moderni -, sia
passate — con farmacopee che
andavano dall'India all’Italia gia
in tutto'800, quando c’erano co-
noscenze empiriche che con-
sentivano alla farmacopea italia-
nadiconsiderare la cannabis co-
me sostanza di uso terapeutico”.

Eppure la situazione, in Ita-
lia, oggi resta al palo.

In realta nel 2001 il dott. Yasha
Reibman, allora Consigliere re-
gionale radicale, fece approvare
in Lombardia—conil voto diuna
maggioranza trasversale - una
mozione nella quale si diceva
che bisognava assolutamente
studiare questo problema e fare
qualcosa. Fu la prima cosa a
muoversi, poi in questi ultimi tre
anni Bolzano é stata la prima
amministrazione a passare al-
I'azione, somministrando can-

LINTERVENTO

nabinoidi tramite il sistema sani-
tario. Due anni anche la Regione
Marche ha aperto a un percorso
simile, anche se non so con qua-
le reale applicazione. Lidearesta
quella di fornire gratuitamente —
ai pazienti che ne hanno bisogno
— questa sostanza. Vorrei far no-
tare che entrambe le ammini-
strazioni hanno fatto tutto usan-
do le attuali leggi. Uno spiraglio
insomma c’¢, ma c’¢ anche la
cattiva volonta di Asl e Regioni.

E ovviamente c¢’é anche un
problema di volonta politica.

E’ un problema atroce. C’entra
molto la politica, ma un altro
problema grosso e l'ignoranza.
Chinon fa, chi resta nell'inerzia,
ignora le cose. Facciamo un
esempio: il metadone, sostan-
zialmente, & una cosa simile al-
I'eroina, € un narcotico che fa
parte della stessa classe e delle
stesse tabelle in tutto il mondo,
pero viene somministrato — do-
po decenni di discussioni — in
tutta Italia, come strumento te-
rapeutico di mantenimento per
chi ha una dipendenza da eroi-
na. Come e avvenuto per il meta-
done, cosi dovrebbe avvenire per
una sostanza come la cannabis
che tral’altro, a determinate con-
dizioni, e di una maggiore sicu-
rezza. Con una sostanza pura,

somministrata nelle condizioni
giuste, nelle dosi consigliate e al-
I'interno di un piano che preve-
de tempi, modi e controlliirisul-
tati, la porta e aperta. Tra poco ci
sono le elezioni regionali; se i ra-
dicali decideranno di presentar-
si, questa e quella e una di quelle
cose preziose che la paziente e
brillante tenacia radicale di pro-
posta puod smuovere alivello del-
le amministrazioni locali.

Quali sono i campi di appli-
cazione dei farmaci derivati
da cannabis?

E’ chiarissima da anni, soprattut-
to in altri Paesi, I'utilita per i pa-
zienti malati di tumore sottopo-
sti a cure chemioterapiche, per i
quali la cannabis & particolar-
mente preziosa per stimolare
I'appetito, che spesso va perso
con la chemioterapia. In questo
senso si pronuncio anche il pre-
mio Nobel Rita Levi Montalcini,
e nella comunita scientifica in-
ternazionale € una cosa assoda-
ta. Poi ci sono altre terapie im-
portanti per le patologie legate
alla sclerosi multipla: i € molto
importante perché non ci sono
alternative, nel senso che in mol-
ti pazienti altri farmaci comune-
mente non funzionano. Oggi pe-
ro solo alcuni pazienti italiani
riescono ad ottenere questi far-

maci, dopo aver superato prati-
che complicatissime, perché
queste sostanze vengono impor-
tate. E anche questa & un’assur-
dita, nel senso che non si vede
perché non debbano essere pro-
dotte in Italia.

Dove peraltro si era avanti
nella coltivazione industria-
le della canapa.

Eravamo al secondo posto nel
mondo come coltivazione della
canapa negli anni 50; tutto co-
mincio a saltare con la legge stu-
pefacenti del '54. Ltalia potreb-
be crescere una canapa naturale
biologica di qualita mediamente
buona, senza complicate proce-
durein serra o illuminazioni spe-
ciali, quindi a costo basso. Po-
tremmo anche esportarla, con
vantaggi economici per tutti.

Diamo uno sguardo agli
Stati Uniti d’America, pa-
tria del proibizionismo per
molti anni...

E’ vero, il proibizionismo ha
trionfato a lungo Oltreoceano,
ma quella é stata anche la patria
delle ricerche scientifiche sulla
cannabis terapeutica, delle ana-
lisi scientifiche ed economiche
sul proibizionismo stesso. Inol-
tre da molti anni in California,

soprattutto grazie alla Corte Su-
prema di quello Stato, si ¢ affer-
mata—innome del diritto alla sa-
lute —la possibilita per i pazienti
di procurarsi, tramite coltivazio-
ne personale o tramite dei punti
specializzati di vendita, quelle
sostanze. Washington, attraver-
solaDea, ha fatto da sempre una
grande battaglia contro questa
realta, mettendo in contrasto la
legge federale con i regolamenti
locali. Ora, con]’Amministrazio-
ne Obama, pare che questa ten-
denzasia cambiata. E cosile am-
ministrazioni locali ampliano
queste iniziative, arrivando a di-
scutere anche se non convenga
tassare persino la cannabis per
usi non terapeutici, magari per
aiutare arisanarele finanzeloca-
li. Il pragmatismo sta spingendo
gli Americani a valutare se libe-
rarsi del proibizionismo.

@pprofondisci

Laudio dell'intervista, realizzata
in forma originaria da Alessan-
dro Caforio per Radio Radicale,
la trovi qui:
www.radioradicale.it/sche-
da/292068

Guido Blumir: Sociologo, Presi-
dente del Comitato Scientifico “Li-
berta e Droga’, é uno dei maggio-
ri esperti del problema degli stu-
pefacenti.

I mio si “PdI” per la cannabis palliativa

Maurizio Saia, senatore del Popolo delle liberta, racconta il suo modo di vedere
le questioni etiche. Vicino a Fini, un’altra voce della corrente liberale di destra

TINA SANTORO

«Vengo da un'esperienza ultra-
trentennale nella destra, sono di
estrazione cattolica. Cosa cifaccio
qui?». Cosi si introduce il Senato-
re della maggioranza, Maurizio
Saia, al Convegno tenutosi a Fi-
renze il 26 settembre scorso sulla
liberta di accesso ai farmaci can-
nabinoidi da parte dei malati.
Una storia particolare la sua, ca-
ratterizzata da un confronto di-
retto conlamalattia chelohapor-
tato ad essere favorevole all'intro-
duzione in Italia di una legge sul-
le cure palliative.

«Horiflettuto molto sulla mia po-
sizione — aggiunge il Senatore — e
devoringraziare molto mio fratel-
lo che probabilmente e di destra,
pittdi quanto nonlo siaio. Lasua
vicenda familiare, perd, mi ha
permesso di avere oggi posizioni
afavore dell'impiego di cannabi-
noidi per uso terapeutico» (il fra-

tello Roberto Saia, ¢ medico e chi-
rurgo, ndr). La sensazione che ha
il Senatore, affrontando questo
argomento, & che spesso a preva-
lere siano le posizioni di parte, di
quell'ambiente cattolico fermo su
opinioni, ormai, di retroguardia.
Prosegue aggiungendo che in po-
litica a volte ci si dimentica di vi-
vere emotivamente - piu che
ideologicamente - certe questio-
ni, una di queste & appunto quel-
ladelle terapie del dolore per ma-
lati terminali. «Io sono stato uno
dei quattro che havotato controil
ddl Calabro sul testamento biolo-
gico e mi rendo conto che domi-
nano, nel mio partito come in al-
tri, i condizionamenti ideologici.
Cio puo accadere se non si sono
vissute situazioni personali».
Questa sua visione laica della po-
litica, il Senatore Saiala conferma
aggiungendo che in temi come il
testamento biologico e la canna-
bis terapeutica lo Stato non puo

scegliere al posto del paziente e
dei suoi familiari.

Riguardo al disegno dilegge sulle
cure palliative che dopo I'appro-
vazione alla Camera, arrivera pre-
sto al Senato, Maurizio Saia ¢ fer-
mo sul suo punto divista: «il dise-
gno dilegge cifara uscire dal vuo-
to normativo in cui versa questo
Paese, ma € necessario non crea-
re equivoci che risulterebbero un
ostacolo alla sua approvazione,
cioeé bisogna distinguere la can-
nabis perusori-
creativo da
quella per uso
farmacologi-
co. Per le tera-
pie del dolore
con i cannabi-
noidi, sara
d'obbligo, se-
condo il Saia,
salvaguardare
l'esperienza
che con fatica si

éacquisitain questi anni e stabili-
re specializzazioni post-mediche
specifiche. «Questi sono punti
che dovranno essere definiti: in
futuro - precisa —i farmaci can-
nabinoidi dovrebbero essere dati
gratuitamente ai malati termina-
li». Attraverso il provvedimento
anticrisi, sono stati stanziati 50
milioni di euro in pil1 per queste
cure che andranno alle regioni,
che qualora non adempissero al
loro compito verrebbero sanzio-

Maurizio Saia .
Padovano d'origine, laureato in Giurisprudenza a Bologna. E in politica da circa tren-
tanni, é stato due volte consigliere di quartiere e cinque volte consigliere comunale. At-
tualmente Senatore della Repubblica nella circoscrizione Veneto dopo avere ricoperto,
nella Legislatura precedente, il ruolo di Parlamentare alla Camera dei Deputati. E tra
i primi fondatorinel 1994 di Alleanza Nazionale per il quale e stato commissario e pre-
sidente provinciale, oggi componente della Direzione Nazionale del Partito. Fratello del
medico e chirurgo, Roberto Saia, si e avvicinato ai temi del testamento biologico e del-
le terapie del dolore anche per l'esperienza personale della moglie del fratello, colpita
da aneurisma e da carcinoma alla mammella, in cura con il farmaco Sativex.

nate, fino al commissariamento.
«llnostro ¢ un Paese strano - con-
clude Maurizio Saia—dove lo Sta-
to e debole con i piu forti e forte
con i pit1 deboli». Un approccio
sbagliato, secondo lui, che & de-
viante rispetto all'obiettivo che
dovrebbe perseguire, ovvero: «fa-
re qualsiasi cosa per alleviare le
sofferenze della gente». In mate-
riadi terapie del dolore e cure pal-
liative, pil1 che mai.
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Se la scienza deve essere
allineata, non e piu scienza.

Deputato laburista inglese racconta che le dimissioni del professor Les King, dopo quelle di David
Nutt, rappresentano anche in Gran Bretagna una situazione difficile per la voce della scienza.

INTERVISTA A PAUL FLYNN

IL FATTO

Si dimette lo scienziato
colpevole di aver constatato
una semplice verita

Se non si pud dire che I'alcol & piu pericoloso dell’ecstasy

David Nutt e professore medicina, nell'unita di psicofarmaco-
logia, all'universita di Bristol ed ha una cattedra anche all'ITm-
perial College di Londra.

Erail principale consigliere del governo, nello specifico del Mi-
nistro della salute Alan Johnson, e presidente dell’Advisory
Council on the Misuse of Drugs, un organo incaricato di forni-
re al governo I'assistenza di tecnici ed esperti del settore.

11 30 ottobre, & stato invitato a dimettersi dopo aver dichia-
rato che ecstasy e LSD sono meno pericolosi dell’alcol. Joh-
nson ha detto di rispettare ma non condividere le idee del
professor Nutt e, soprattutto di aver bisogno di un consiglie-
re e non di un attivista contro le politiche del governo sulla
droga. Pochi giorni dopo la decisione del governo di licen-
ziare il professore, meta direttivo del’ ACMD si e dimesso in
segno di supporto.

Alan Johnson e stato con Brown uno dei principali artefici del-
la riclassificazione della cannabis, facendola passare dalla
classe Ca B, dove A contiene le sostanze pili pericolose.

Questa é la lettera del ministro Johnson

Professor Nutt & certamente uno scienziato rispettabile le cui
opinioni sulla politica sulla droga sono ben conosciute. In
quanto mio principale consigliere il suo compito era quello di
fornirmi dei consigli. Sta al governo poi formulare la linea po-
litica. Il professore non e stato licenziato a causa delle sue idee,
cherispetto ma da cui dissento. E’ stato licenziato perché non
puo essere simultaneamente consigliere del governo e attivi-
sta contro le politiche da esso decise. Questo & un principio
compreso e in uso da molto tempo.

A proposito dei suoi commenti sul fatto che’andare a cavallo
e piu pericoloso dell’ecstasy; si tratta ovviamente di una con-
siderazione politica, non scientifica. Nel mio collegio non so-
no molti i bambini che rischiano di cadere da cavallo. Ce ne
sono migliaia che rischiano di essere risucchiati nel mondo
disperato della dipendenza da droga.

MATTEO ANGIOLI

Flynn, sembra che la situa-
zione si stia deteriorando
ulteriormente, dopo la ri-
classificazione della canna-
bis voluta da Brown. Qual é
la sua opinione?

E’ una decisione fuori dall’ordi-
nario quella presa dal ministro
della sanita. E’ senza fonda-
mento, speculativa, & ideologi-
ca, e scienza vuota. Significa che
il parlamento e ogni membro
futuro di un advisory comitato
deve acconsentire a farsi imba-
vagliare su temi sui quali do-
vrebbero fornire la loro cono-
scenza e essere impediti di dif-
fondere prove scientifiche se so-
no in conflitto con i pregiudizi
del governo del momento. Sia-
mo ai tempi di Galileo.

Nel suo blog infatti lei si
chiede «chi accettera d’ora
in poi un lavoro da consi-
gliere non retribuito che im-
pedisce la libera espressio-
ne di verita scientifiche?»,
significa che PACMD (Advi-
sory Council on the Misuse
of Drugs) e simili istituti
perderanno valore al punto
da diventare completamen-
te inutili?

Ho appena fatto due dichiara-
zioni in un dibattito qua alla Ca-
mera dei Comuni e non ho po-
tuto fare altro oggi a causa di al-
tri impegni. Contesteremo co-
munque l'esito. E’ davvero un
altro passo indietro, sulla strada
della politica senza prove. Inve-
ce delle scelte coraggiose fatte
da altri paesi, come per esempio
il Portogallo, puntando sulla ri-
duzione del danno, abbiamo
peggiorato il problema.

Pensa di unirsi, assieme ad
altri laburisti che la pensa-
no come lei, ai liberali?

Illiberali sono gli unici ad avere
una posizione sensata. Ce ne
sono alcuni anche nel nostro
partito, ma siamo troppo pochi
e la nostra voce € molto piu de-
bolerispetto a quella deilaburi-
sti e dei conservatori che ovvia-
mente sono molto soddisfatti.

Cosa si attende ora?

Di certo sara difficile che altri
possano aspirare a mettere lalo-
ro conoscenza a disposizione di
un istituto che e costretto ad

operare nelle condizioni di oggi.

Il Labour Party dunque
sembra schierararsi com-
patto dietro al suo ministro
Alan Johnson. Saprebbe
dirmi allincirca di quanti
deputati stiamo parlando?

Non conosco la cifra esatta ma
temo si tratti della grande mag-
gioranza, direi 1 su 5. E’ tutto
molto deprimente.

Bisognerebbe che il Nonvio-
lent Radical Party venisse in
vostro soccorso.

Si, ne abbiamo bisogno.

Il nostro Consiglio Generale
si & tenuto dal 20 al 22 no-
vembre, le inviero il testo
della mozione finale.

Sigrazie, mifarebbe piacere.

Paul Flynn, Deputato laburista
gallese eletto nel colleggio di
Newport West fin dal 1987, noto
per non aver mai accetato inca-
richi ministeriali. Nel 1996 ha
vinto il premio "Deputato del-
l'anno”.

Il premio Nobel Gary Becker:

L’antiproibizionismo
fallisce, e ora di
legalizzare le droghe

VALENTINA STELLA

“C’e solo un modo per ri-
durreil consumo didroghe:
legalizzarle”. Cosi il profes-
sor Gary Becker,
premio Nobel per
I'Economia  nel
1992, in un’intervi-
sta pubblicata su
I'Unita. Lallievo di
Milton Friedman
tornaaribadire che
negli ultimi 35 anni
la politica antiproi-
bizionista ha fallito
totalmente: si e
speso troppo e non
si & ottenuto nulla
se non aver ingras-
sato le tasche della
criminalita orga-
nizzata. Nonostan-
te un rapporto Onu
indichi come il
consumo di cocai-

na, eroina e marijuana ini-
zi a diminuire, il professor
Becker sottolinea che & un
risultato deludente visto
che “ogni anno gli Stati Uni-
ti destinano 40 miliardi di
dollari per combattere la
diffusione delle droghe. Se
atutto questo aggiungiamo
icostiperlasocietaelo Sta-
to - poliziotti, tribunali, car-
ceri - il costo arriva a 100
miliardi di dollari ogni an-
no”. E non dimentichiamo
che sono in aumento le
droghe sintetiche. Dunque
la proposta del premio no-
bel consiste nella legalizza-
zione delle droghe ma con
alcuni limiti: vietata la ven-
dita ai minori e controlli di
qualita ai produttori. Scon-
giurato ovviamente l'au-
mento dell'uso perché si
dovrebbero applicare tasse
molto alte.



PILLOLA
ABORTIVA

RU486:

LINA VITTORIA RADICALE
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A cura di Andrea Carapellucci, Giulio Manfredi e Nathalie Pisano.
Prefazione di Silvio Viale, postfazione di Emma Bonino. Pubblicato
dall’Associazione radicale Adelaide Aglietta.Ottobre 2009. Pp. 90.

La pubblicazione militante di questo “millelire” e un
riassunto ragionato, nel quale si ripercorre quasi un
decennio di iniziative animate da un gruppo di
compagni e dirigenti politici radicali che, con il dottor
Silvio Viale, hanno ideato e condotto una battaglia
politica che sta portando all'introduzione anche in
Italia dell'aborto farmacologico. Con 22 anni di ritardo
sull’Europa e con almeno 10 di ritardo sulle prime
iniziative in Italia, 'AIFA - I’Agenzia Italiana del
farmaco - e giunta ad autorizzare un utilizzo gia
pienamente ricompreso nell'articolo 15 della legge 194
del 1978. Dalla prefazione di Silvio Viale: “E una
vittoria, poiché, quali saranno i dispetti, i capricci e gli
ostacoli che ministri, assessori, direttori sanitari o
primari potranno inventarsi, il mifepristone - vero
nome della RU486 - e ora finalmente un farmaco
disponibile nelle farmacie degli ospedali. E una
vittoria, anche se la vicenda non é ancora conclusa e la
battaglia continua, e sara certamente di lunga durata’;
“La storia della RU486 nel nostro paese e un capitolo di
vergogna politica, non solo per il fronte anti-abortista,
ottusamente antiscientifico e illiberale, ma anche e
soprattutto per chi per tanti anni ha fatto finta di
niente, fino a farsi tirare per la giacchetta. E, pero,
anche una storia di medici di grande coscienza,
perbene e valorosi, che hanno impugnato subito la
bandiera e 'hanno tenuta alta.”

L_a_Lega_propone
di insenire la croce
nella bandiera

Si tratta solo di scegliere tra la croce dei Savoia,
quella di Lorena, la celtica oppure l'uncinata.

LA STORIA .
E LATTUALITA

MIRELLA PARAGHINI

Lavicenda dell'immissione in Ita-
liadellaRU486 - 1a pillola abortiva
- come tecnica alternativa al-
I'aborto chirurgico, rappresenta
I'ennesimarappresentazione del-
l'incapacita di questo paese di due
cose: la prima, di prendersi sul se-
rio. La seconda di adeguarsi al-
I'evoluzione della scienza medica
quando si entra nella sferadell’au-
todeterminazione delle persone e
in questo caso di un paziente par-
ticolarmente “incapace”: la don-
na che vuole interrompere una
gravidanza!

Perché intendiamoci, non & chein
Italia sia vietato abortire. Quello
per cuiipolitici nostrani si stanno
tanto agitando é che questo av-
venga solo con lamodalita stabili-
ta da loro, nella assoluta indiffe-
renza delle indicazioni che vengo-
no fornire dagli organi tecnici, in-
ternazionali eitaliani, chiamatiad
intervenire.

Poiché qui sta il dato caricaturale,
la farsa, i tecnici vengono pure
chiamati e auditi, salvo poinon te-
nere in alcun conto quello che
hanno raccomandato. E’ quello
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che e accaduto conl'indagine sul-
la RU 486 istituita in seno alla
Commissione Igiene e Sanita del
Senato che qualche giorno fa ha
conclusoieriil suoiter.

Ma ricapitoliamo: nel 2007, quasi
venti anni dopol'immissione del-
la RU486 in Francia e successiva-
mente in quasi tuttii Paesi europei
e in molti altri Paesi del mondo,
viene avanzata dalla casa produt-
trice la richiesta di commercializ-
zazione del farmaco nel nostro
paese, conuna “banale” procedu-
ra di mutuo riconoscimento pre-
vista dalla normativa europea.

La direttiva Europea 2001/83, re-
lativa all'immissione in commer-
cio dei prodotti medicinali, impo-
ne che, dopol'approvazione diun
farmaco da parte di uno Stato
membro, gli altri Paesi europei
possano solo regolamentarne
l'uso all'interno delle proprie leggi
nazionali e definirne il prezzo
("mutuo riconoscimento").

Nel caso particolare di un farma-
co abortivo le modalita di utilizzo
devono essere dettate dalla legge
nazionale che regola l'interruzio-
ne volontaria di gravidanza.
Dopo due anni per espletare gli
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adempimenti previsti, o scorso 30
Luglio 'AIFA ('’Agenzia Italiana
del Farmaco) da finalmente man-
dato al Direttore Generale Prof.
Guido Rasi perla pubblicazione in
Gazzetta Ufficiale dell’autorizza-
zione all'immissione in commer-
cio del Farmaco Mifegyne (Mife-
pristone). Nel comunicato 1'AIFA
dichiara di essere pervenuta a ta-
le deliberazione “basandosi sia
sull'efficacia del farmaco, sia nel
rispetto dell'obiettivo della tutela
delladonna”.

Mail 2 settembre, il presidente dei
senatori del Pdl Maurizio Gaspar-
ri da Frascati dichiara: "L'inchie-
sta del settimanale "Tempi' (sic!)
conferma la necessita di un'inda-
gine conoscitiva parlamentare.
Anche chidifende pitidinoilaleg-
ge 194 deve preoccuparsi del ri-
spetto di questa legge anche ri-
guardo laRU 486”. Con il consen-
so unanime dei gruppi parlamen-
tari al Senato, viene pertanto av-
viata I'indagine sulla RU 486 in
seno alla Commissione Igiene e
Sanita con il preciso mandato,
chiarito espressamente nel titolo
,non solo di valutare la coerenza
delle procedure con lalegge 194,

Oove SOr
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10 le donne?

ma ancora una volta i dati epide-
miologici, “anche in relazione agli
studi internazionali sul rapporto
rischio/benefici”. Ma non era gia
stato fatto dall’AIFA? E prima dilo-
ro dagli esperti e i tecnici dei 21
Paesi europei del'EMEA (I'’Agen-
zia Europea del Farmaco)?

E indovinate quali, tra gli altri, so-
no i tecnici consultati dalla com-
missione di indagine al Senato 21l
Presidente e il Direttore dell’ ATFA!
E cosadiceil Direttore dell'AIFA ai
senatori? “Quanto alle competen-
ze dell’AIFA, il Professor Rasi ha
sottolineato che I'’Agenzia ha un
perimetro di azione ben preciso e
assai limitato, azione che si espli-
canella definizione del regime di
dispensazione e dei limiti di som-
ministrazione dei farmaci in base
acriteri che tengono unicamente
conto dei benefici e dei rischi”.
Giustamente, come a dire: le mo-
dalita di utilizzo non sono affar
nostro. Ale! Palla al centro. La
Commissionela prendeal balzoe
dice: “Non puo essere quindi solo
l'organo tecnico a disciplinare la
congruita normativa, bensiin pri-
mo luogo I'autorita competente,
con particolare riferimento al Go-

verno” e propone dunque “di so-
spendere tale procedura per chie-
dere ed acquisire il parere del Mi-
nistro competente in materia,
consentendo, ove siritenga neces-
sario, diriavviare la procedura dal-
l'inizio”. Palla dunque al ministro
Sacconi, checommentandolade-
cisione della commissione dice
"la delibera gia adottata dall'Aifa
secondo quella procedura & nulla
perché serve il parere del governo
preventivo rispetto all'espressio-
ne della delibera dell'Aifa".
Capito? Anni e anni per sentirci di-
re “l'indagine parlamentare € sta-
tamolto utile, ha chiarito perfetta-
mente sia i profili di competenza
siai punti critici sul piano della si-
curezza” (Roccella).

E per rimandare il tutto, con buo-
na pace delle pazienti italiane,
uniche al mondo con una legge
chericonoscelorola possibilita di
interrompere la gravidanza ma
solo con il metodo chirurgico. In
attesa di un’approvazione che
comportera chel'intera procedu-
ra abortiva, nelle sue diverse fasi,
sia effettuata in regime di ricovero
ordinario, contro ogni evidenza
nonsolo scientificamaanche pra-

tica, gia collaudata nel nostro stes-
so paese dove il farmaco é stato
utilizzato sulla base della formula
dell'importazione diretta, in ap-
plicazione della cosiddetta legge
Di Bella, n. 94 del 1998, che con-
sente di utilizzare per singoli pa-
zienti farmaci non ancora regi-
strati in Italia.

Manon e ancora finita.

Fate attenzione all’'ultimo para-
grafo della relazione della Com-
missione: “Rispetto ai dubbi sui
decessi a seguito di assunzione di
RU486 o delle prostaglandine as-
sociate, e di fronte alle difficolta di
disporre di dati certi, si auspica
una richiesta di arbitrato che ria-
pra la discussione di merito sul
rapporto rischi/benefici e ponga
in essere una nuova istruttoria e
deliberazione del'lEMEA”. Palla al-
I'EMEA?E’ proprio cosi, non e uno
scherzo. Ma dove sono le donne?

Mirella Parachini:Presidente Fia-
pac (federazione Internazionale
degli operatori diaborto e contrac-
cezione), direzione Associazione
Luca Coscioni.

LA STORIA .
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Viale: Non si
strumentalizzi
Ila morte della

ragazza nomade

"Episodi come questo dimostrano che
l'aborto clandestino continua ad esistere e
questa donna non sarebbe morta se si fosse
rivolta ai servizi”. Cosi il ginecologo torinese
ed esponente radicale Silvio Viale, noto per le
sue battaglie a favore della RU486, &
intervento sulla morte della nomade
romena, avvenuta il 2 dicembre, che sarebbe
seguita ad un'assunzione massiccia di
Cytotec. “Occorre garantire - ha proseguito
Viale - un maggiore accesso ai servizi senza
atteggiamenti giudicanti, poiché le continue
polemiche antiabortiste creano timore e
diffidenza. Occorre offrire l'aborto
farmacologico nei nostri ospedali e mi
auguro che nessuno voglia strumentalizzi la
questione del Cytotec". “Per quanto e noto, -
spiega - la morte di questa donna e
probabilmente dovuta a una rara
complicazione asmatica e non al
meccanismo abortivo. Una eventuale
emorragia avrebbe potuto indurre la donna
a cercare assistenza, ma non causarne la
morte”. Per quanto riguarda il Cytotec, Viale
sottolinea: “di non usarlo e di rivolgersi ai
servizi, ma so che in molte parti d'Italia cio
non e facile, per cui non mi stupisce che
alcune donne preferiscano o siano costrette
a prendere questa scorciatoia. In questi casi
occorre spiegare e sapere che si devono usare
dosi basse e prolungate perché l'effetto
abortivo si verifica in molte ore e spesso in
giorni, evitando lerrore di aumentare la
quantita e ravvicinare le dosi.”

UNA BRUTTA PARTITA

L’Agenzia del farmaco, (Aifa) ha confermato la propria delibera
del 30 luglio scorso che autorizza l'arrivo in Italia della pillola
Ru486: ¢ pienamente coerente con 1'esigenza di garantire che
il percorso abortivo avvenga in ambito ospedaliero”. Cosisiein-
fatti espresso il 2 dicembre scorso il Consiglio di Amministrazio-
ne dell'Agenzia riunito per esaminare la compatibilita' della de-
libera di autorizzazione della pillola abortiva Ru486 con le richie-
ste del ministro Maurizio Sacconi sulla compatibilita' con il regi-
me diricovero.

Il provvedimento, spiegal'Aifa , infatti, “oltre a definire il regime
di dispensazione in esclusivo ambito ospedaliero specifica che in
particolare deve essere garantito il ricovero in una delle struttu-
re sanitarie individuate dall'art 8 dellaLegge 194/78 dalmomen-
to dell'assunzione del farmaco fino alla verifica dell'espulsione
del prodotto del concepimento” e questo in sintonia con quan-
to richiamato dal Ministro sulla necessita chel'aborto avvengain
ambito ospedaliero, in strutture sanitarie abilitate, con medici
del servizio ostetrico ginecologico e sotto la sorveglianza del per-
sonale sanitario cui e' demandata la corretta informazione sul
trattamento, sui farmaci da associare, sulle metodiche alterna-
tive disponibili e sui possibili rischi del metodo.

LAUTORIZZAZIONE

Il percorso dell’autorizzazione alla pillola RU 486 in Italia inizia
nel novembre del 2007, quando la Exelgyn, la ditta farmaceutica
francese che produce il farmaco, ha fatto richiesta di registrazio-
ne in Italia attraverso la procedura di mutuo riconoscimento (si
puo avviare quando un farmaco € gia stato approvato da un'au-
torita competente di uno degli stati dell'Unione Europea). Nel
febbraio del 2008 e arrivato il parere favorevole del Comitato tec-
nico scientifico dell'Aifa, passaggio che perd non comporta au-
tomaticamente la disponibilita del medicinale sul mercato.
L'azienda produttrice del medicinale deve infatti inviare all'Aifa
domanda di commercializzazione e di definizione del prezzo ai
fini della rimborsabilita. A giugno 2009 la Commissione prezzi
dell'Aifa ha determinato il costo delle confezioni.



-

IL FILM DI PEDRO ALMODOVAR

FANTASIA
E REALTA

Il ‘“fumetto’” d'alta classe di Aimodovar

Storia di un regista che, diventato cieco, ritrova la propria serenita nella
ricostruzione del film che non vide

GIANFRANGO CERCONE

Cosa intendiamo dire quan-
do diciamo che un film é “un
fumetto”? Probabilmente
che la storia ridonda di pas-
sioni d’amore smodate, di
delitti e di disgrazie; in una
misura cosi concentrata e ri-
corrente, e con una tale esa-
sperazione dei sentimenti,
da suscitare il nostro scettici-
smo. Possiamo dire allora
che I'ultimo film di Almodo-
var sia un “fumetto”? Se con-
sideriamo soltanto i fatti, tro-
viamo fral’altro: un regista di
cinema diventato cieco in se-
guito a un misterioso inci-
dente automobilistico; un
produttore pateticamente
innamorato della giovane at-
trice del suo film, al punto
che, in un accesso di gelosia,
la getta per le scale della sua
villa; un aspirante cineasta
voyeur, probabilmente inna-
morato del regista, a sua vol-
ta perdutamente innamora-
to dell’attrice; e poi intrighi e
congiure, paternita miscono-
sciute e agnizioni improvvi-
se. E afronte di un intrigo co-
si complesso, come capita, lo
spessore psicologico dei per-
sonaggi e ridotto. Si obiette-
ra che una materia narrativa
ribollente — o, in senso dete-
riore, romanzesca — non ¢
nuova in Almodovar.

Ma in altri casi, nelle sue prove

migliori, era filtrata da una sotti-
le ironia; I'autore stesso faceva
intendere di non riuscire a cre-
dere fino in fondo a cio che rac-
contava; mentre al centro della
sua tela tanto macchinosa, si
stagliava un fatto o un perso-
naggio vivo e reale. Come, per
esempio, I'infermiere di “Parla
con lei”: un uomo di mezz'eta
affetto da infantilismo; sensibi-
le e gentile, ma anche rassegna-
to arestare un eterno bambino,
salvo una crisi di disperazione
conclusiva: quello che si dice, un
personaggio “a tutto tondo”.
Negli “Abbracci spezzati”, Al-
mdovar invece si sforza di te-
nere un tono serio; di convin-
cercidell'incredibile. E al cen-
tro della tela, ¢’€ uno stereoti-
po:la“donna fatale”; ladonna
che grazie al proprio fascino
irresistibile, seduce tutti gli
uomini che le passano accan-
to, per poi ingannarli o, senza
volerlo, trascinarli in disgrazia.
Insomma: pitt che un perso-
naggio reale, un mito femmi-
nile, nel quale all'idealizzazio-
ne si accompagna almeno
un'ombra di misoginia. Ma
beninteso: se gli “Abbracci
spezzati” € un fumetto, € un
fumetto di alta classe, sontuo-
samente diretto, con attori
impeccabili, e un impiego
ammaliante e fantasioso, di
colori, di musiche, di costumi
e di scenografie.

E poi, un po’ alla periferia del

film, si puo ritrovare almeno
un momento di verita: il rap-
porto d’amicizia, di confiden-
za, fra il regista diventato cie-
co, che haritrovato la propria
serenita grazie a un rigoroso
sistema di difesa dal mondo
esterno; e un ragazzo, un DJ,
che con la sua freschezza e il
suo entusiasmo per il cinema,
finisce per risvegliare un po’la
sua vitalita. E c¢’¢ anche una
scena da antologia. E’ tratta
dal film girato tempo prima da
quel regista. Protagonista &
unasignora, assessore alle Po-
litiche Sociali, che confida go-
losamente a una sua amica di
aver scoperto che il suo aman-
te di una notte era uno spac-
ciatore; il quale (brivido di ec-
citazione!), prima di essere ar-
restato, le ha lasciato in casa
una valigia piena di cocaina.
E’ un dialogo, e anzi quasi un
monologo, eseguito a perfe-
zione, che ricorda I’Almodo-
var di commedie come “Don-
ne sull’orlo di una crisi di ner-
vi”. Lassessore si ripromette di
spacciare la cocaina ai suoi
colleghi, che, come & noto, ne
fanno in tanti larghissimo
consumo.

@pprofondisci

Per leggere tutte le recensioni
di Agenda Coscioni vai su:
www.lucacoscioni.it/tag/cinema

Sacconi, é civile il Paese dove
per “evacuare” devo chiedere a
mia madre?

SEVERINO MINGRONI*
s.mingroni@agendacoscioni.it

Gia ieri mattina vo-
levo cominciare a
scrivere questo in-
tervento, ma tra la
posta ho trovato
una email del locke-
din maltese Ma-
nuel. Mi chiedeva se
avevo notizie di
Francesca, la ormai
neolaureata infer-
miera professiona-
le. Di conseguenza, ho passato la mattinata nel ri-
spondergli che Francesca ha preso 107 su 110, ed € su-
per felicissima! I suoi professori si sono complimen-
tati con lei per la sua tesi su “L'assistenza infermieri-
stica nella Locked-in Syndrome” (che si puo legge-
re su internet all'indirizzo win.casoli.info/severino-
mingroni/tesi_locked_in.doc), ma hanno chiesto co-
me e riuscita a parlare con te e con me: beata 1'igno-
ranza dei... professori. Poi le hanno pure chiesto
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quanti anni avevamo. Elei, che nonlo sapeva, ha tira-
to ad indovinare: 43 e 45. Non so quanti anni hai tu -
forse veramente 43?-, ma io sono nato il 31 maggio
1959: quindi ho pitu di 50 anni.

Torniamo a noi: dopo il pranzo delle 12 circa, nell’or-
dine ho fatto terapia e clistere, ambedue a letto! Si, di
lunedi e di venerdi, alle 14 circa sono gia a letto. Tutta-
via, sono quasi felice perché, in questi due giorni, per
complessive tre ore, la mia terapista Daniela, mi mo-
bilizza benissimo soprattutto le gambe. Poi, aspetto
mia madre - e larumenaVeronica, nostra volontaria...
particolare a ore - che, alle 18,30 di solito, prima di ce-
nare a letto imboccato dalla giunonica Veronica -
sempre gratis... per GHE PENSI MI -, mi fa evacua-
re come evacuano i malati con lesione spinale: me
lo disse anni fa un infermiere professionale di To-
rino dopo aver letto il mio primo libro pdf. Nella at-
tesa che io possa tornare al computer dopo 19 ore,
guardicchio la televisione terrestre dei normodo-
tati (che squallore: meglio i miei film porno al pc,
che anche il mio unico occhio buono vuole la sua
parte) ma soprattutto fantastico e sogno Radicali,
ADUC e Rainews24.

Egregio Ministro Sacconi ed egregio Viceministro
Fazio, ma vi sembra degno di un Paese civile-nor-
male che a farmi evacuare sia mia madre 75enne, e
non un infermiere dello ospedale della mia picco-
lissima cittadina di residenza -Casoli di Chieti-? E
cheio abbia volontarie particolari... gratis per il par-
lamento? Gia, dimenticavo: le vostre disabili gravis-
sime sono le Eluana Englaro che vengono assassi-
nate dai partigiani della morte. Signore e Signori

Fl 1S EL presemi I''s FIIl A A LT AINlES AR

parlamentari soprattutto, sentite questa intervista
del quasi mio concittadino Nicolino Di Domenica
che abita a 20 Km da me, e ditemi se i disabili siamo
noi o le Eluana Englaro.

Nel 2006, un medico mi disse che io ero solo un caso
pietoso e che era una "radicalata" candidarmi. Caro
dottore, io mi candiderei ancora perché, mi sa che
troppi casi pietosi MENTALI sono gia nel nostro par-
lamento e nella mia Regione: che bello sarebbe se an-
che nel mio Abruzzo nel 2010 si votasse perché, cosi,
il presidente onorario del’ARA (Ass. Radicale Abruz-
zese) si candiderebbe subito.

Carissima Maria Antonietta, come vedi pure noi loc-
kedin vogliamo 1'assistenza domiciliare qualificata e a
carico del SSN, e non solo noi lockedin e affetti da
SLA. Comunque tranquilla perché, tra breve, rinno-
vero l'iscrizione alla Luca Coscioni con 100 euro. E so-
lo 25 alla ADUC per... colpa della mia ARA!

Vi consiglio caldamente di leggere la tesi di France-
sca, anche perché, da pag 24, ci siamo Manuel e io:
duelockedin con gli attributi, a differenza di certi no-
stri parlamentari. Ho finito questo mio ennesimo
post grazie al Dio-Computer.

*Severino e locked-in
e Consigliere generale dell'Associazione
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Ostruzionismo govemativo
sulla fecondazione

Due commissioni istituite dal Governo tentano di frenare
I’evoluzione necessaria della legge 40 dopo le sentenze prima
del Tar e poi della Consulta.

FILOMENA GALLO

Molte volte riceviamo via email e
attraverso il sito dell’Associazio-
ne Luca Coscioni, richieste di
coppie che chiedono informa-
zioni su come € cambiata la leg-
ge sulla procreazione medical-
mente assistita in Italia e cosare-
almente e stato determinato in
termini di applicazione delle tec-
niche difecondazione. Due sono
i cambiamenti significativi otte-
nuti sia nell'interpretazione che
nella vera e propria cancellazio-
ne diunaparte dellalegge per ef-
fetto della dichiarazione d’'inco-
stituzionalita della stessa. Il pri-
mo significativo cambiamento si
& avuto con la decisione del Tri-
bunale Amministrativo Regiona-
le del Lazio, il 21 gennaio 2008,
che ha annullato le Linee Guida
integrative della legge 40 nella
parte contenuta nelle Misure di
Tutela dell’embrione laddove si
statuisce che ogni indagine rela-
tiva allo stato di salute degli em-
brioni creati in vitro dovra essere
di “tipo osservazionale”. Le Linee
Guida sono un atto di rango nor-
mativo inferiore alla legge 40,
non possono contenere divieti
non previsti nella norma. Altri
Tribunali Civili in passato per al-
cune coppie che avevano chiesto
un provvedimento d'urgenza,
avevano ordinato su tale presup-
postoI'esecuzione dell'indagine
di preimpianto sull’embrione
perché prevista dalla legge 40
che prevede che la coppia puo
chiedere di conoscere lo stato di
salute dell’embrione, e che pos-
sono essere effettuate indagine
cliniche con finalita diagnosti-
che sull'embrione. A seguito del-
la decisione del TAR Lazio, che
invece hail potere di annullare le
Linee Guida si & determinato che
dal 2008 tutte le coppie che chie-
dono in Italia di conoscere lo
stato di salute dell’ embrione e
hanno i requisiti per accedere
alla procreazione assistita, pos-
sono accedere alla diagnosi
preimpianto.

L'11 aprile 2008, dunque, I'ex-
Ministro della Salute Livia Turco
ha emanato le nuove Linee Gui-
da, conformi alla sentenza del
TAR Lazio, poiché non € presen-
te nessuna previsione specifica
d’'indagine diagnostica sull’em-
brione. Queste presentano una
novita rilevante, perché potran-
no accedere alle tecniche di fe-
condazione assistita anche le
coppie fertili ma portatrici di
malattie virali e infezioni tra-
smissibili sessualmente comeI’-
HIV, HBV, HCV, ritenendo “che
I'elevato rischio di infezione per
la madre o per il feto costituisce
di fatto, in termini obiettivi, una

causa ostativa della procreazio-
ne, imponendo l'adozione di
precauzione che si traducono,
necessariamente in una condi-
zione d’'infecondital...]".

Il secondo cambiamento rilevan-
tein ordine di tempo, € dovuto al-
la sentenza 151 del 2009 della
Corte Costituzionale che emette
una sentenza d’incostituzionali-
tadi alcune parti della legge can-
cellandole e avendo tale senten-
z7a, inoltre, un effetto interpretati-
vo e additivo della norma.

La Corte rileva che “la previsio-
ne adoperata dal legislatore nel-
la legge 40 che prevede la crea-
zione di un numero di embrio-
ni non superiore a tre, in assen-
za di ogni considerazione delle
condizioni soggettive della don-
na [...] si pone, in definitiva, in
contrasto con l'art. 3 Cost., ri-
guardato sotto il duplice profilo
del principio di ragionevolezza
e di quello di uguaglianza, in
quanto il legislatore riserva il
medesimo trattamento a situa-
zioni dissimili; nonché conI'art.
32 Cost., per il pregiudizio alla
salute della donna — ed even-
tualmente, come si & visto, del
feto—ad esso connesso”.

Nella legge il principio secondo
cui le tecniche di produzione
non devono creare un numero di
embrioni superiore a quello
strettamente necessario, ¢ oggi
applicabile con la forza di accer-
tamenti demandati, nella fatti-
specie concreta, al medico, ma e
esclusa tassativamente la previ-
sione dell’obbligo di un unico e
contemporaneo impianto e del
numero massimo di embrioni
da impiantare. In virtu della ci-
tata sentenza non esiste pilu
l'obbligo di contemporaneo im-
pianto di tutti gli embrioni pro-
dotti, non esiste piu il limite dei
tre embrioni producibili ma il
medico valutera caso per caso il
numero necessario di embrioni
per superare lo stato di infertili-
ta o sterilita, ed in ultimo e aper-
ta una deroga al divieto di crio-
conservazione poiché il medico
per la tutela della salute della
donna e dell’embrione potra
crioconservare.
Successivamente a questi due
passaggi che hanno determina-
to unalegge scientificamente pilt
accettabile nell’applicazione ri-
spettosa dei diritti di tutti i sog-
getti coinvolti nelle tecniche di
procreazione assistita, assistia-
mo ad un tentativo ostinato da
parte del legislatore per evitare
che la nuova legge 40/04 trovi
applicazione nei centri di PMA.
Sono state nominate due com-
missioni Ministeriali che do-
vranno decidere del destino de-
gli embrioni abbandonati e le

modalita peril rispetto delle nor-
me che trasformano i centri di
fecondazione assistita in istituti
dei tessuti. Per la seconda com-
missione abbiamo assistito al
passaggio di competenze esclu-
sive per legge 40 in materia di
embrioni e cellule riproduttive,
dall'Tss organismo tecnico scien-
tifico del Ministero al Centro na-
zionale trapianti e Centro Nazio-
nale Sangue due organismi di di-
retta dipendenza del Ministero
salute, tutto cio anche in viola-
zione del Dlgs 191/07 che rispet-
tava le competenze previste. Per
la prima commissione, il legisla-
tore non riesce a seguire I'esem-
pio di Obama per la ricerca
scientifica, e non solo non desti-
na fondi per la ricerca sulle sta-
minali embrionali manon utiliz-
zaneppure per laricerca gli em-
brioni non idonei per una gravi-
danza. La spiegazione a tale
chiusura non ha basi scientifiche
ma solo religiose. Eppure nel
mondo cattolico assisitiamo a
dichiarazioni come quelle di

Giorgio Lambertenghi Deliliers,
presidente dei Medici cattolici di
Milano, che sostiene la donazio-
ne alla ricerca degli embrioni
congelati e apprezza le aperture
di Obama al riguardo; c’e Elisa
Nicolosi della Mangiagalli di Mi-
lano che & orgogliosa dei 250
bambini che con la fecondazio-
ne assistita ogni anno nascono
nel suo ospedale; c’e don Luigi
Verzé, fondatore del San Raffae-
le, che proclama che «nulla e
nessuno puo fermare laricerca»;
c’e Elena Cattaneo che lavoran-
do sulle staminali embrionali di-
ce che «pit1 guardo queste cellule
piu si rafforza la mia fede che il
dono della vita vada speso per ri-
durre le sofferenze». La situazio-
ne ¢ riassunta da don Virginio
Colmegna, direttore della Casa
della Carita di Milano: «Non c’e
nessun dogma da consegnare
sulle verita morali, c"€ una gran-
dericerca». Soloil legislatore ora-
mai rimane sordo alle richieste
della societa e al rispetto dei di-
ritti dei propri cittadini.

Filomena Gallo é presidente del-
I'Associazione Amica Cicogna e
vice segretaria dell’Associazione
Luca Coscioni

COMITATO PROMOTORE BEFERENDUM [ EGGE 40
Il residuo di cassa referendarnia... alla Coscioni!

LANFRANCO TURCI

Nelle settimane scorse, esauriti tutti gli obbli-
ghi statutari, ci siamo chiesti insieme al Sen.
Antonio Del Pennino, presidente del Comita-
to, come destinare i fondi residui della cam-
pagnareferendaria sullalegge 40, relativa alla
procreazione assistita. Si trattava di circa
11000 euro, cifra in sé non eccezionale, ma
preziosa e estremamente significativa, se
pensiamo alle ansie vissute in quegli anni,
non solo al momento della raccolta delle fir-
me, ma anche quotidianamente per assicu-
rarci un minimo di fondi necessari a effettua-
re una campagna di comunicazione dignito-
sa, di fronte ai mezzi imponenti di cui dispo-
nevano i nostri avversari. Ebbene come for-
michine, bussando a tutte le porte, ce la fa-
cemmo, riuscendo anche arealizzare un pic-
colo residuo attivo. I contributi arrivarono da
tante parti: da privati, da parlamentari e an-
che - lovoglio segnalare - dai partiti di sinistra
e in particolare dai DS. Ci fu inoltre il lavoro
prezioso del vice tesoriere Francesco Pultrone
che pazientemente recupero i surplus di ver-
samenti IVA pagati ai nostri fornitori, dopo
cheunanormainitinere riporto I'VA perire-
ferendum dal 20% all’aliquota del 4% come
per le campagne elettorali. Io continuo a pen-
sare che quella del referendum sulla legge 40
sia stata una grande battaglia di civilta degna
di essere combattuta e non sia stata vana, co-
me dimostra la ulteriore maturazione del-
I'opinione pubblica sui temi dei diritti civili e
i risultati parziali, ma significativi, ottenuti

successivamente in sede giurisdizionale. I de-
nari residui andavano dunque destinati per
contribuire a dare continuita a quella batta-
glia. Percio non abbiamo avuto dubbi che i
due soggetti piti meritevoli fossero I’Associa-
zione Luca Coscioni e il Gruppo dei ricerca-
tori italiani sulle cellule staminali embriona-
li. Parlare del prezioso lavoro dell’Associazio-
ne sulla sua Agenda mi parrebbe francamen-
te superfluo, se non per sottolineare che il
mio apprezzamento € rimasto intatto, anche
dopo il fallimento del progetto politico della
Rosa nel pugno. Circa i ricercatori, di cui vo-
glio ricordare il prezioso contributo che cidie-
dero anche durante la campagna referenda-
ria, esponendosi al boicottaggio del governo
nella ripartizione dei fondi per la ricerca, ab-
biamo particolarmente apprezzato I'impe-
gno continuativo a dare conto dei progressi
dellaloro ricerca e i convegni annuali che or-
ganizzano con I'associazione milanese Poli-
teia. Da quila decisione di destinare 5500 eu-
ro a ognuna delle due associazioni nella con-
vinzione di compiere un atto in piena coeren-
za con quanto tutti insieme abbiamo fatto nei
due anni della campagnareferendaria. Natu-
ralmente questa scelta ha avuto I'approvazio-
ne esplicita o implicita di tutti i membri del
vecchio Comitato direttivo del Comitato re-
ferendario, per quanti siamo riusciti a contat-
tare direttamente e per gli altri che abbiamo
informato via email.

*gia parlamentare DS e Rosa nel pugno, teso-
riere del Comitato referendum legge 40
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AGORA DIGITALE

Intermet non e un giocattolo

Su Agenda Coscioni sbarca la lotta per i Diritti Civili di nuova generazione

LUCA NICOTRA

Niente appuntamenti fissi. Io i
lettori di Agenda Coscioni, cosi
come quelli del quotidiano eco-
logista Terra, a cui Agenda da
qualche mese si accompagna,
me li immagino con le maniche
rabboccate. Arubare una decina
di minuti per leggere queste pa-
gine nei momenti di pausa, cer-
cando di aggiornarsi e migliorare
laloro comprensione sui proces-
si che ad esempio investono le
universita, i centri di ricerca, le
istituzioni o le realta locali. Atten-
ti ad individuare motori e stru-
menti che consentano lo svilup-
po diunasocieta laica. O magari
ecologista. Cercando di capire

QUI EUROPA

come attivarsi in prima persona.
Civuole determinazione per ri-
tagliare di mese in mese qualche
ora del proprio tempo per tutto
cio, sforzandosi di rimanere con-
centrati su un progetto. Ecco, mi
auguro che questo spazio affida-
to alla neonata associazione ra-
dicale Agora Digitale possa con-
vincere questa resistenza di "cit-
tadinanza attiva" che nuove lotte
sono necessarie. Lotte peri dirit-
ti civili di nuova generazione. Per
nuovi spazi di democrazia che
diano man forte ad altri sempre
pitt compressi ed asfissianti.

Intendiamoci, e possibile legitti-
mamente decidere di non colle-
garsi ad Internet, disinteressan-
dosi alla sua evoluzione o di co-

La condivisione
della conoscenza

Nei

giorni del Pacchetto

Telecom, i liberal
approvano risoluzione
radicale pro file-sharing

L'evento europeo dell'ultimo mese nell'ambito delle liber-
ta digitali € certamente |'approvazione di un complesso
sistema di provvedimenti che cercano di uniformare lo
sviluppo dei sistemi di telecomunicazioni nei diversi Sta-
ti Membiri, il famoso Pacchetto Telecom. Frutto di una lun-
ga serie di compromessi e trattative, esso introduce nu-
merosi principi fondamentali a difesa della rete. Sancisce
ad esempio che “I provvedimenti adottati dagli Stati mem-
bri devonorispettare i diritti e le liberta fondamentali del-
le persone fisiche, garantiti dalla convenzione europea per

URT

la salvaguardia dei diritti dell uomo”, “nel rispetto del prin-
cipio della presunzione d'innocenza e del diritto alla pri-
vacy” e aseguito di “un controllo giurisdizionale efficace e
tempestivo". Il voto del Parlamento europeo € un passo
nella giusta direzione e sancisce l'illegalita di proposte di
controllo poliziesco di internet o di disconnessione degli
utenti per reati connessi al file sharing senza I'intervento
dell’autorita giudiziaria, come invece previsto dalla legge
francese Hadopi. Durante le prime due letture del testo al
Parlamento europeo, grazie all' impegno di Marco Cappa-
to, abbiamo, come radicali, contribuito a bloccare il ten-
tativo di militarizzazione di internet e chiesto a piti ripre-
se un'attenzione europea verso le liberta digitali. E proprio
nei giorni dell'approvazione del Pacchetto Telecom il Par-
tito dei Liberali e Democratici europei (ELDR) ha approva-
to larisoluzione proposta dai Radicali italiani sulle liberta
digitali che chiede tra I'altro un impegno per “l'adozione
dei formati aperti e del software libero come buona prati-
caper garantire l'indipendenza delle istituzioni, la traspa-
renza e l'accessibilita di tutti i cittadini agli atti pubblici,
oltre a garantire significativi risparmi per le pubbliche am-
ministrazioni”. Larisoluzione invita i partiti Liberali di tut-
ta Europa ad “aprire un dibattito sulla possibilita di legaliz-
zare il file sharing delle opere coperte da copyright attra-
verso I'adozione di licenze collettive estese” e ribadisce
che “I'accesso a internet deve essere salvaguardato come
un diritto umano fondamentale come quelli riguardanti
la comunicazione e il diritto di espressione”.

me, nel bene e nel male, stia
cambiando nel profondo la so-
cieta. Per0o bisogna essere consci
di quanta parte della vostra epo-
carinunciate a conoscere, e di-
fendersi dall'idea che in fondo
Internet e un giocattolo e le cose
vere accadono altrove.

Sarebbe un grande errore. Nel
2010 non occuparsi di Internet
vuol dire, per un individuo, ipo-
tecare la capacita di essere pre-
sente nella societa, di accedere
alle fonti di informazione, di co-
municare, elaborare, organizza-
re, costruire. Dirisparmiare tem-
po, e di impiegare il tempo ri-
sparmiato, non solo vagando tra
gli aggiornamenti e le foto degli
amici, ma per far crescere pro-
getti come Wikipedia, i blog, il
software libero per citare solo al-
cuni dei trionfi della Rete. O ad-
dirittura, sentite un po', per fare

QUIITALIA

politica. Perché ormai anche su
questo versante Internet ha mo-
strato di poter essere innovatore,
contribuendo a successi tanto
diversi tra loro come quello del
Partito Pirata del 7,1% alle Euro-
pee, o di Barack Obama alle scor-
se presidenziali americane.
Forse potra non piacere, ma In-
ternet € una nuova piazza in cui
avvengono quotidianamente
manifestazioni e in cui si forma
una parte della cultura nel paese.
Diversa, per alcuni meno affasci-
nante del mondo che prevedeva
prevalentemente striscioni e slo-
gan urlati in un megafono, ma
ugualmente vera. Enon scendere
amanifestare, anche a difesa del-
la piazza stessa, deve essere una
scelta consapevole.

*Luca Nicotra e Segretario dell As-
sociazione radicale Agora Digitale

PER ENTRARE
IN @ZIONE

www.agoradigitale.org

Qui puoi trovare
quotidianamente
aggiornamenti
sulle attivita
dell'associazione,
re%istrarti er entrare
nella rete dei militanti
ed infine iscriverti
all'associazione.
Costa solo 20 euro.

La liberta e senza fili
Per liberare internet senza fili ci appelliamo al
governo, ma pronti anche alla disobbedienza civile

Tra pochi giorni, il 31 dicembre,
scade il decreto Pisanu, che pre-
vede la schedatura di tutte le co-
municazioni su Internet e dei da-
ti personali di coloro che accedo-
no alla rete dai luoghi pubblici,
con modalita tali da non avere
eguali in alcun Paese democrati-
co. Il decreto fu approvato sul-
l'onda della paura generata di at-
tentati terroristici negli USA e in
Europa, e da allora ininterrotta-
mente prorogato, cancellando il
diritto dei cittadini alla riserva-
tezza dei dati personali.

Come associazione radicale
"Agora digitale" abbiamo da
tempo deciso di mobilitarci per
impedire che sia prorogata una
norma cosi lesiva dei diritti fon-
damentali dei cittadini, alla qua-

le non corrisponde alcuna reale
giustificazione in termini di sicu-
rezza. Siamo consapevoli che gia
in passato questa richiesta da
parte del mondo della rete e
giunta ai Governi che si sono
succeduti dopo l'approvazione
del decreto. Ma prima il governo
Prodi e poi quello Berlusconi si
sono dimostrati sordi.

Per far sentire la nostra voce in
queste settimane siamo stati tra
i firmatari dell'iniziativa della
Carta dei Cento per il libero Wi-
Fi (trovate maggiori informazio-
ni suwww.agoradigitale.org) che
nell'appellarsi al governo e alla
maggioranza affinche tale nor-
ma non sia prorogata, ricorda
come proprio a causa delle in-
credibili restrizioni imposte dal

decreto Pisanu 'Ttalia si trova agli
ultimi posti in Europa per diffu-
sione dei punti di accesso wifi,
nei bar, nelle scuole, nelle stazio-
ni e nei luoghi pubblici in gene-
rale.

Ma proprio in questi giorni Ago-
ra Digitale e il Partito radicale
stanno organizzando nuove ini-
ziative, incluse alcune azioni di
disobbedienza civile, che possa-
no servire ad alzare il livello di at-
tenzione rispetto a tali norme li-
berticide. Ciascuno di voi puo
entrare in azione visitando il sito
www.agoradigitale.org.

Per dire NO allo Stato di poliziain
rete, € necessario mobilitarsi su-
bito per impedire il rinnovo del
decreto Pisanu.
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|IORNATA MONDIALE CONTRO AID

Yes, we condom

Gli Studenti Coscioni hanno aderito alla campagna
della lega italiana per la lotta all’aids

Il primo dicembire, in occasione
della giornata mondiale dellalot-
ta contro I'’AIDS, gli Studenti Lu-
ca Coscioni hanno aderito alla
campagna “Yes We Condom”
lanciata dalla Lega Italiana perla
lotta contro 'AIDS. Gli SChanno
distribuito materiale informati-
vo e preservativi all'uscita degli
studenti del Liceo Classico Giu-
lio Cesare e davanti alla Facolta
di Economia dell'Universita Tor
Vergata a Roma. “La prevenzione

€ un diritto. La campagna della
Lila merita grande attenzione
perchéidati sono sconcertanti—
afferma Annalisa Chirico, segre-
taria degli Studenti Luca Coscio-
ni e membro del Comitato na-
zionale di Radicali Italiani — Non
solo il contagio da Hiv ¢ in au-
mento, manel contempo siregi-
strail fallimento delle campagne
di sensibilizzazione. I comporta-
menti a rischio sono in crescita,
il preservativo € ancora troppo

poco usato e i casi di diagnosi di
AIDS nelle coppie eterosessuali
sono passati dal 25% a oltre il
45% nel giro di dieci anni”.

“Non vogliamo fare i piccoli an-
ticlericali. Sappiamo che al Papa
non piace il preservativo... que-
sto non fa piti notizia. Quello che
ciimporta, invece, € il diritto alla
salute delle persone. In assenza
di campagne mirate di informa-
zione sessuale gia nelle scuole,
I'Ttalia si conferma fanalino di

I ,

coda dell’Europa quanto a uso
del preservativo. Tabu e disinfor-
mazione releganoigiovania per-
corsi paraclandestini di autoap-
prendimento sessuale con con-
seguenze gravissime per la salu-
te. Lunicavera politica antiabor-
tista & la prevenzione. Sarebbe
orache anche Sacconi se ne con-
vincesse...”.

Ti serve la pillola? Aspetta 4 giorni!

Di seguito la testimonianza di M. P, Studente Coscioni di
Milano. Ecco cosa gli € accaduto oggi

Stamattina io e la miaragazza abbiamo avuto un rapporto. La
mia ragazza alla fine si € ritratta di scatto, e il preservativo si &
srotolato ed € rimasto dentro. Chiamo il consultorio di Largo -
Volontari del Sangue 1 alle ore 11.45: “Oggi siamo aperti fino
alle 12, domani e sabato e siamo chiusi, dopodomani € dome-
nica e siamo chiusi, se ne parla per lunedi pomeriggio. Ah no,
e vero, lunedi e festa. Facciamo martedi sera, pero deve fissa-
re un appuntamento”. Rapporto avuto alle 11 di venerdi mat-
tina, appuntamento al consultorio non prima di martedi alle
18. Ovvero I'appuntamento dopo 103 ore dal rapporto.

E questo ovviamente & il tempo minimo, cioe I'orario dell’ap-
puntamento: poi bisognerebbe contare che per una visita me-
dica passano sempre quelle due/tre orette, poi bisogna uscire
e cercare la farmacia, senza contare che sarebbe ormai stata
sera. La cosa che mi ha stupito é stato |'atteggiamento della
dottoressa che mi ha risposto al telefono: parlava come se
avesse un senso logico fissare un appuntamento per una pil-
lola del giorno dopo 4 giorni e mezzo dopo il rapporto, e se io
cercavo di farle capire I'assurdita della cosa fingeva di non ca-
pire, come se fosse una cosa normale.

Dopo siamo andati in un altro consultorio e li non ci sono sta-
ti problemi, solo unalunga attesa (3 ore e mezza), I'aver dovu-
torimbalzare traun medico e un altro e 'aver dovuto fare una
visita ginecologica senza motivo nonostante la mia ragazza
non volesse. Ma questi non sono problemi legati al caso speci-
fico (la pillola del giorno dopo), ma problemi generali della sa-
nita italiana. Il punto e che tutti i medici che abbiamo incon-
trato, prima ancora di sapere la versione dei fatti, partivano con
il rimprovero: “Ma perché non avete usato il preservativo?”.
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Per il 2010 l'iscrizione all’Associazione Luca
Coscioni sotto i 25 anni e di 20 euro. Modalita
diiscrizione in ultima pagina. La Cellula degli
Studenti Luca Coscioni e attiva sul sito
www.studenticoscioni.it

A tre anni dalla lotta di Welby:

MOBILITAZIO

Per il registro del testamento biologico in ogni citta la petizione
al tuo comune a tre anni dalla lotta di Piergiorgio Welby. 1l 19

e il 20 dicembre I’Associazione Luca Coscioni e Radicali Italiani
promuovono in tutti i comuni d’ltalia il registro del testamento
biologico, proprio nei giorni in cui tre anni fa il co-Presidente
dell’Associazione Luca Coscioni e militante radicale Piergiorgio
Welby moriva dopo 88 giorni di lotta, per 'autoderminazione della
persona, per l'eutanasia, per il testamento biologico.
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LALOTTA NON VIOLENTA

C“ | LA NOSTRA
I LOTTA

Noil non ci fermiamo

La rivolta gandhiana iniziata con i malati di SLA continua con le iniziative radicali

4 novembre

Salvatore Usala, Giorgio Pinna e
Mauro Serra, tre malati di sclero-
si laterale amiotrofica (sla), av-
viano uno sciopero della fame
per attirare |'attenzione delle au-
torita sulle carenze dell’assisten-
za domiciliare ai malati.

8 novembre

Maria Antonietta Farina Coscio-
ni si reca a Cagliari per visitare
uno dei malati in lotta. Contem-
poraneamente intraprende an-
che lei uno sciopero della fame,
sostenuta da quasi 400 cittadini
che spontaneamente si sono ag-
giunti, e tra loro, il collega on.
Maurizio Turco, deputato radi-
cale eletto nel Pd. Tra gli altri
obiettivi, quello di rendere ope-
rativo I'aggiornamento del no-
menclatore tariffario e adottare
le linee guida cui le Regioni si
conformano nell’assicurare
un’assistenza domiciliare ade-
guata perisoggetti malati di Sla.

12 novembre

I tre malati di Sla sospendono lo
sciopero della fame dopo la no-
tizia che la Consulta ministeria-
le sulle malattie neuromuscola-
ri si riunira a Roma in seduta
straordinaria, come deciso dal
ministro della Salute Ferruccio
Fazio, anche per discutere il pia-
no assistenziale elaborato dallo
stesso Usala. Maria Antonietta
Farina Coscioni partecipa ai la-
vori della Consulta per le malat-
tie neuromuscolari: “In quella
sede — spiega - ho avuto I'amara
sorpresa di apprendere che il
ministero della Salute, rispon-
dendo a una mia precisa interro-

gazione aveva detto il falso: ave-
va infatti assicurato che la que-
stione relativa al Decreto del Pre-
sidente del Consiglio dei Mini-
stri (DPCM) sui nuovi Livelli Es-
senziali di Assistenza (LEA) era
gia approdata in sede di Confe-
renza Stato-Regioni. Come ho
detto, ho avuto 'amara sorpresa
di apprendere che non era vero.
Il vice-ministro Ferruccio Fazio
ha infatti dichiarato: ‘Siamo
molto vicini all'invio dei LEA al-
la Conferenza Stato-Regioni’. Il
contrario di quanto era stato as-
sicurato il 20 ottobre scorso. Il
Ministero, insomma, ha am-
messo di non aver fatto nulla di
quanto era sua competenza e
dovere, e ha promesso di investi-
re la Conferenza Stato-regioni
nei prossimi giorni”.

19 novembre
Continual’iniziativa nonviolen-
ta di Maria Antonietta Farina
Coscioni, cui si uniscono 44 par-
lamentari della Repubblica, 5 di
loro intraprendendo lo sciopero
della fame: Mario Leddi (PD),
Mario Pepe (PdL), Niccolo Ri-
naldi (Italia deiValori), Domeni-
co Scilipoti (Italia dei Valori),
Maurizio Turco (radicale).

20 novembre

Maria Antonietta Farina Coscio-
ni, giunta al 12esimo giorno di
sciopero della fame, invia una
lettera a Silvio Berlusconi per
“investire ufficialmente e for-
malmente il presidente del Con-
siglio” della questione. I malati,
afferma, “attendono da troppo
tempo” e si e di fronte a una
“inerzia ai limiti dell'indecenza”.

26 novembre

Manifestazione dell’Associazio-
ne Luca Coscioni davanti la
Conferenza Stato Regioni che si
riunisce per I'ennesima volta
senza trovare I'accordo sui LEA
che non vengono messi all’ordi-
ne del giorno. Maria Antonietta
Farina Coscioni sospende lo
sciopero della fame giunto al
19esimo giorno. Liniziativa
nonviolenta viene proseguita a
staffetta da tutti i suoi colleghi
del Pd in Commissione Affari
Sociali.

@pprofondisci

Per le registrazioni audio-video
degliinterventi in Aula parlamen-
tare e in commissione, visita:
www.mariantoniettafarinacoscioni.it

I MESSAGGI DI SOSTEGNO

Sulla mia pelle
Pindifferenza
dello Stato

Appoggio questa iniziativa in quanto lo
Stato non dovrebbe abbandonare queste
persone ma fornire tutti gli strumenti ne-
cessari (comunicatore, terapisti, assisten-
za, etc.) per rendere meno dura la condi-
zione in cui versano queste persone. Lo
Stato non puo permettersi di essere con-
tro I'eutanasia se poi non provvede ad as-
sistere coloro che hanno malattie cosi for-
temente invalidanti garantendo aloro una
vita dignitosa.

Ornella Gallarate,

San Donato Milanese

E' davvero vergognoso che ancora oggi sia
negato a questi malati gravissimi un dirit-
to elementare come quello all'assistenza
sanitaria in una regione come la mia che
ha un elevato tasso d'incidenza di questa
malattia che ho avutol'infausta occasione
di conoscere davicino! Coraggio, non mol-
liamo.

Daniela Meloni, Alghero (SS)

Sono totalmente solidale con voi e pur-
troppo ho vissuto sullamia pelle (mamma
émortadiSLA unanno fa circa a 60 anni)
la totale indifferenza delle istituzioni alle

esigenze (anche le pit1 basilari nella vita di
tutti i giorni) dei malati di questo terribile
male. Silascia tutto sulle spalle della fami-
%h'a e chihale possibilita puo continuare a
ar vivere al malato una vita dignitosa e
senza "troppi stravolgimenti”, ma chi le
possibilita economiche non le ha & co-
stretto a vedere il proprio caro spegnersi
giorno dopo giorno nel piti terribile isola-
mento enella piti cupa sofferenza. Mirife-
risco nei dettagli, per chinon fosse consa-
pevole direttamente, a sostegni economi-
ci per personale disposto ad affiancare il
malato giorno e notte (e non cisi masche-
ridietro al cosiddetto assegno di manteni-
mento perché la cifra corrisposta non co-
pre minimamente le spese da sostenere in
questi casil), asostegni per una fisioterapia
pit intensiva (non 2 mezzorette alla setti-
mana), per ausili comeil convertitore ocu-
lare che trasformaimovimenti degli occhi
in lettere e permette al malato di comuni-
care ancora con il mondo esterno, assi-
stenza infermieristica gratuita per le me-
dicazioni varie (pulizia PEG, assistenza
post tracheostomia, cambio cateteri, etc.).
Non potro affiancarvi nello sciopero della
fame avendo un bimbo di pochi mesi che
allatto a tempo pieno ma comungue viso-
no vicino conil cuore.
Sonia Melfi, Saltara (PU)

Comprendo in pieno cid che queste fami-
glie stanno attraversando,io ho mio
padre affetto da Sla e di assistenza
non se ne parla,noi viviamo con 1000
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erogare ai malati

di Sla ma ancora
non se ne vede 1
ombra....se continua cosi presto ci
uniremo a voi,e una VERGOGNA!
Non c e alcun rispetto per i malati, e
noi familiari che siamo allo stremo
delle forze. Dobbiamo unirci tutti e
farci sentire ora basta con promesse e
prese in giro.

Jennifer Attivati,

Rapolano terme (Siena)

Mi chiamo Gaetano e vivo a Minturno,
provincia di Latina; sono disabile, affetto
da distrofia muscolare. Da circa due anni
mi batto per l'z(lip{)licazione della Legge
Regionale n.20 del 23 Novembre 2006, ri-
vendicando i miei diritti di disabile e la
mia scelta di vita indipendente a casa
mia, al di fuori di una struttura RSA, che
ritengo incompatibile con una reale vita
di relazione. Anch'io, come Salvatore
Usala, Giorgio Pinna, Mauro Serra e tanti
altri, desidero vivere una vita dignitosa,
adeguatamente assistito, percio intendo
sostenere laloro lotta, che € anchelamia.
Effettuero lo sciopero della fame il giorno

11/11/2009. Sono costretto alimitarmiad
un unico giorno, essendo senza un'ade-
guata assistenza.

Gaetano Valentino, Minturno

Gentile Maria Antonietta, denunci una
situazione sconcertante. E avvilente e
umiliante che in un Paese in cui la sotto-
classe dei politicanti si dimena tra que-
stioni di sesso pit1 0 meno tollerabili, una
intera popolazione soffra per mancanza
diassistenza, di vicinanza, perlanegazio-
ne quotidiana ed ostinata al diritto di vi-
vere, insieme ai propri cari, una vita de-
gna di questo nome. Appoggio incondi-
zionatamente la Tua iniziativa, e spero di
poter sostenere meglio e di pit1'Associa-
zione.

Lorenzo Giulianini,

Reggio Calabria

Puoi trovare gli altri messaggi
di sostegno sul sito:
www.lucacoscioni.it
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INTERVISTA A EL AVIO SORIGA

SCRIVERE
PER VIVERE

La malattia non e sempre depressiva

lo talassemico mi sento fortunato. Si racconta I'autore di “Sardinia Blues”

Flavio Soriga, trentaquattro anni,
€ certamente tra i giovani scritto-
ri italiani piti promettenti. Anzi,
con ‘Sardinia Blues’ (Bompiani,
2008), sembra aver gia ampia-
mente mantenuto le promesse
ed essere entrato di diritto nel go-
tha dellanuova letteratura nazio-
nale. Osannato dalla critica, alun-
gonei quartieri alti nella classifica
di vendita del 2008, ha convinto
per qualita stilistica, ma anche
per originalita di esperienze e te-
mi. In particolare, ha colpito la
forza divertita e divertente con cui
ha affrontato nelle proprie pagine
il tema della malattia. Flavio Sori-
ga, infatti, & talassemico e nella
sua decennale esperienza di scrit-
tore non hamai smesso difarviri-
ferimento, a cominciare dagli
esordi con la raccolta di racconti
Diavoli di Nuraio (Il Maestrale),
vincitore del Premio Italo Calvino
nel 2000 fino. Sfrontato, libero,
simpatico, di recente, a una gior-
nalista del Corriere della Sera che
lo intervistava sul suo rapporto
con la Talassemia ha dichiarato:
“Credo di essere uno degli uo-
mini pit fortunati d' Italia, e
guardi che sto contando anche
Berlusconi!”. Lo abbiamo sot-
tratto ai suoi molti impegni —tra
gli altri scrive per I'Unita e La
Nuova Sardegna —e gli abbiamo
rivolto alcune domande.

Nel tuo romanzo ‘Sardinia
Blues’ uno dei protagonisti &
talassemico e si lamenta di
come la stampa rappresenta
i malati. Cosa non funzionain
questa rappresentazione?

Inrealta non funzionaniente, ma
devo subito dire che la colpanon
e della famigerata e presunta su-
perficialita o incapacita dei gior-
nalisti. Mi riferisco in particolare
alla talassemia, lamalattia che mi
riguarda e che spesso racconto
nei miei romanzi. Il fatto € che &
una malattia che colpisce una
percentuale piccola della popola-
zione, e che & enormemente
cambiata nel corso degli anni. Mi
spiego meglio: quando sono nato
i0,non c'era praticamente nessu-
napossibilita che un talassemico
diventasse adulto. E molti giorna-
listi sono convinti che le cose stia-
no ancora cosl. Paradossalmente

DAL LIBRO

si enfatizza la
velocita dei
progressi
scientifico-
medici, ma
spesso  nel-
I’approccio
alla malattia
degli altri ci
appoggiamo
alla nostra memoria pil antica,
alle vaghe conoscenzelegate aun
momento lontano dellanostra vi-
ta.

Pensi che sia un problema
solo di scarsa consapevolez-
za rispetto alle conoscenze
scientifiche piu recenti? E’
davvero solo il problema diun
mancato aggiornamento?

In generale, la gente pensa cheun
malato cronico conduca una vita
sempre sull'orlo della depressio-
ne, afflitto per il suo male e inca-
pace di programmare un futuro.
Questo succede, ma certo non a
tutti. Io, per esempio, incredibil-
mente, pur avendo visto morire
tanti conoscenti talassemici du-
rante la mia adolescenza, non ho
mai pensato di essere a rischio
della vita. Non so perché non ci
pensassi, ma e cosl. E ti posso dire
unacosa?

Devi!

Una volta un pubblicitario famo-
so ha girato uno spot schifoso sul-
latalassemia, in cui una tipa dice-
va che da grande avrebbe voluto
fare la ballerina, ma non poteva
perché era talassemica. A parte
che mi sembra una cosa stupida
diper sé, perché cisono cose peg-
giori nella vita che non poter fare
la ballerina. Mio padre non e ta-
lassemico, ma non avrebbe mai
potuto fare il campione di basket,
vistal'altezza. E non per questo si
& depresso. Ma, a parte questo,
tutto lo spot era pervaso da una
tristezza stupida, dauna malinco-
nia, da un pietismo mortale e pa-
ternalistico. L'ho molto odiato,
quello spot.

Hai ragione, spesso i malati
sono descritti esclusivamen-
te come persone infelici e si
dimentica che possono an-
che essere civilmente e poli-
ticamente “incazzati”...

Tratto da ‘Sardinia Blues’ di Flavio Soriga, Bompiani, 2008

“Ognuno di noi, i malati talassemici del mondo, ha vissuto la sua
esistenza in un modo unico e straordinario e vedendo il film o do-
cumentario che un giorno realizzero dovro realizzare per raccon-
tare questa cosa incredibile che € la mia malattia, ognuno dei ma-
lati scuotera la testa e dira— No, non & cosi, che razza diracconto €
questo?, che razza di parole sono queste? — come succede a me
ogni volta cheleggo un articolo che pretenderebbe diraccontare la
mia condizione di malato talassemico.

Poveri bambini talassemici, scrivono in questi articolii giornalisti,
Costretti ad unavita di infinite sofferenze, dipendenti da continue
trasfusioni e da cure pesantissime, poveri bambini

La maledizione che glimando, quando leggo questi articoli”

Bibliografia:

Diavoli di Nuraio (Il Maestrale, 2000)

Neropioggia (Garzanti, 2()02&

Sardinia Blues (Bompiani, 2008

L’amore a Londra e in altri luoghi (Bompiani, 2009)

Certo. Quelli cronici lo sono mol-
to spesso, perché sono malati
speciali: conoscono tutto, o mol-
to, della loro malattia, e quindi
delle terapie e di quello che do-
vrebbe essere fatto per loro. Sono
esigenti, portati alla protesta, a
volte anche in modo esagerato, &
chiaro. Sono come i viaggiatori
abituali, che imparano a ricono-
scere la qualita di un albergo dal
primo sguardo. Io, quando entro
in un ospedale, mediamente ca-
pisco subito chi lavora e chi no,
chi capisce di medicina e chi e
una specie di impiegato della sa-
nita. Detto questo, in Sarde-
gna, quando noi erava-

mo piccoli, la politi-
ca ha dato una
grande prova,
trovando

unita intorno

al progetto

della costru-

zione del pri-

mo grande
ospedale al
mondo intera-
mente dedicato

alle talassemie.
Non e poco. Enon

so dirti se questo e
carattere dei politici
sardi rispetto a quelli
nazionali. Forse.

Hai pariato di tirannia
dei corpi, tu sei un
autore e quindi hai a
che fare conivinco-
li ma anche con le
liberta della crea- _i'
tivita. Cosa evoca
in te la parola li-
berta?

Lalibertae
il bene
piu grande che si possa avere. Va
conquistata, mantenuta, difesa
strenuamente. Non & mai data
per sempre, non bisogna illudersi
di questo. E' faticosa, dolorosa,
pesante. Liberta vuole dire sce-
gliere, e quindi poter sbagliare,
anche in modo doloroso. Non e
mai una scelta senza conseguen-
ze e non per tutti ha lo stesso va-
lore: per me é tutto, a parte la sa-
lute.

La liberta individuale é spes-
so collegata ai diritti civili. Un
diritto civile di cui si discute
moltissimo nel Paese, e piuin
generale in Occidente, € il di-
ritto alla scelta nell'accoglie-
re la morte. Che idea ti sei
fatto in proposito?

Lamiaposizione € semplice e per
certi versi classica: Sono per il
massimo di liberta possibile per

%

ogni individuo adulto, purché
non arrechi danno ad altri. Il resto
e superfluo.

Quali sono le tue principali
paure e speranze civili? Che
cosa ti aspetti?

Penso che stiamo vivendo tempi
terribili. Penso che non dobbia-
mo illuderci: gli uomini non sono
naturalmente inclini a credere
chelademocraziasiailmetodo di
governo migliore. La nostalgia di
un Governo Forte e sempre pre-
sente nel popolo. Il tentativo del
potere di tenere sotto controllo le
liberta € sempre in atto, tuttiipo-
teri: economici, religiosi, politici.
Detto questo, credo chela vita og-
gi in occidente sia la migliore che
siamaistata concessaaun essere
umano nella storia. E che lo Stato
Italiano sia pieno di servitori one-
sti e generosi, e che il progresso &

La talassemia

La talassemia e una
malattia degenerati-
va che comporta
anemia, cioe un di-
fetto di trasporto del-
l'ossigeno nel sangue.
E molto dig%sa nelle
zone mediterranee
come l'Africa, la Spa-
§na meridionale, la
icilia e la Sardegna
dove c'e un tasso di
talassemia parial 12
per cento. In queste
ultime due regioni i
portatori sani sono
oltre 700 milasuuna
popolazione totale di
poco meno di 7 mi-
lioni di abitanti.

inevitabile, nonostante gli acci-
denti della cronaca. Credo che
dobbiamo avere un grande otti-
mismo nella volonta, ecco.
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Una contraddizione in nome della vita
“Accettando di essere candidato del Partito Radicale nelle pros-
sime elezioni per il Parlamento nazionale ed europeo, so di con-
traddirmi rispetto a dichiarazioni che anche recentemente ho
fatto sullamia vocazione e decisione di essere soltanto scrittore.
Ma un uomo vivo ha diritto alla contraddizione. Mi piacerebbe
anzi che I'epigrafe sulla mia vita fosse semplicemente questa:
“Contraddisse e si contraddisse”. Una contraddizione, appunto,
in nome della vita, in nome della speranza.

(da “Notizie Radicali” del 27 aprile 1979)

Perché con i radicali.

“E’ statauna decisione improvvisa e sorprendente anche per me.
Ero fermamente deciso a non entrare in nessuna competizione
elettorale, con nessun partito, con nessuno dei partiti che poteva-
no interessarmi, che sono unaristrettissima area per altro. Poi mi
sono incontrato con Pannella, ed € accaduto questo fatto impre-
visto della mia accettazione. Ecco, non so se € una spiegazione,
ma comunque posso dire quel che pensavo: mentre Pannella mi
parlava, io pensavo per esempio a quel dialogo di Pasternak con
Stalin, per telefono. Una volta Pasternak aveva chiesto di parlare
con Stalin per perorare la causa di Mandelstam, il poeta che era
stato arrestato. E unasera suonail telefono. Pasternak va arispon-
dere, era Stalin. Parlando di Mandelstam, molto duramente da
parte di Stalin, e poi a un certo punto Pasternak dice: ‘Vorrei in-
contrarvi. E perché?, domanda Stalin. ‘Ma—dice Pasternak—per
parlare della vita e della morte, ed a questo punto sente il telefo-
no che si chiude. Stalin non voleva parlare della vita e della mor-
te, si capisce. Ecco, io ho pensato che bisognava parlare della vi-
taedellamorte in questo paese, e che ne parlassi io come scritto-
re... e in quel partito, i radicali, che & 'unica cosa che si muove
proprio nel senso della vita e contro lamorte”.

(da “Telegiornale del Giornale di Sicilia” 5 maggio 1979)

Voglio confondere politica con etica
“Parlando di politica Borges diceva—in un’intervista di quindici
anni addietro— che se ne era occupato il meno possibile, tranne
chenel periodo della dittatura. Ma quella—aggiungeva—non era
politica, era etica. Al contrario, io mi sono sempre occupato di
politica; e sempre nel senso etico. Qualcuno dira che questaéla
mia confusione o il mio errore: il voler scambiare la politica con
I'etica. Ma sarebbe una ben salutare confusione e un bel felice
errore se gli italiani, e specialmente in questo momento, vi ca-
dessero. Io mi sono deciso, improvvisamente a testimoniare
questa confusione e questo errore nel modo pil esplicito e di-
retto del far politica; e col partito che, in questo momento, me-
glio degli altri, e forse unicamente, lo consente”.

(da “Tuttolibri” del 9 maggio 1979)

No all’indifferenza, no all’ignavia

“Per quel che il Partito Radicale nella sua nonviolenza, vuole e
tenta di fare e fa, credo si possa usare il verbo rompere in tutta la
sua violenza morale e metaforica. Rompere i compromessi e le
compromissioni, i giochi delle parti, le mafie, gli intrallazzi, i si-
lenzi, le omerta; rompere questa specie di patto trala stupidita e
la violenza che si viene manifestando nelle cose italiane; rom-
perel’equivalenzatrail potere, la scienza e lamorte che sembra
stia per stabilirsi nel mondo; rompere le uova nel paniere, se si
vuol dirla con linguaggio e immagine pit1 quotidiana, prima che
cipreparino laletale frittata; e cosivia. ..

Come dice il titolo di un libro di Jean Daniel, questa ¢ I'era della
rottura — o soltanto I'ora. Non bisogna lasciarla scivolare sulla
nostra indifferenza, sulla nostra ignavia”.

(da “Notizie Radicali” del 15 maggio 1979)

Manzoni, per combattere la mafia

“C’e unrischio. Il rischio € questo: tutti si occupano di mafia.
Tranne la polizia. Non si puo perdere di vista questo: di mafia si
deve occupare anche e soprattutto la polizia. Poi va benissimo
che se ne parli a scuola, nelle famiglie, sui giornali e ovunque.
Leducazione civica totale si puo fare anche attraverso la lettera-
turaitaliana. Se il professore, quando arriva ad aprire il capitolo
dei “Promessi Sposi” al capitolo dei bravi, si ferma a dire: guarda-
te, questa e la Lombardia del Seicento. La Lombardia di oggi non
ha pit1 questi fenomeni, mentre in altre regioni noi li abbiamo. La
Lombardia non li ha pil1 perché ha avuto la fortuna di avere il
governo austriaco di Maria Teresa; e se spiega in che cosa consi-
steva il governo di Maria Teresa, I'illuminismo austriaco, allora
credo che si avrebbe una nozione della mafia molto pit1 precisa
di quella che si puo trovare nei testi mafiologhi”.

(a un gruppo di studenti di Lipari che, nel maggio del 1984 lo interrogava

sulla mafia)

[ &5

VALTER VECELLIO

“Bisogna cominciare a contarsi’, come diceva Sene-
ca. Siscoprira che siamo isolatima non soli. Non nu-
merosi, ma sufficienti per contrapporre’ “opinione”
alle “opinioni correnti”. I lettori di Agenda Coscioni
perdoneranno se comincio con un biglietto, del 1982,
diLeonardo Sciascia che conservo come unasortadi
reliquia “laica”. Queste frasi, vergate con I'inconfon-
dibile scrittura minuta e chiara, sono una sorta di
contravveleno che rende pili lieve sopportare i tempi
che ci toccavivere. Tempi che anche Sciascia avrebbe
trovato insopportabili per I'ostentata, compiaciuta
volgarita che li segnano.

Di occasioni per “contarsi”, a Sciascia non ne man-
carono:la polemica chelo oppose al PCI, I'affaire Mo-
1o, la vicenda del rapimento del giudice Giovanni
D’Urso; la polemica sul coraggio ela vigliaccheriade-
gliintellettuali, la mafia, il professionismo antimafia,
I'impegno a fianco di Enzo Tortora per una giustizia
pitigiusta...

Erano i primi anni Cinquanta quando scrisse su un
foglietto i versi di una poesia civile che avevano vaga
rispondenza ai fatti che accadevano; e ancor piticon
'oggi, se € vero che mafia, camorra e ‘ndrangheta,
senza lasciare i loro territori d’origine, si sono salda-
mente insediati praticamente in ogni regione, e da
tempo hanno varcato frontiere confini.

Iversi, dunque:

1l poeta Abu-Hatem, es Segestani

di Persia o di Sicilia (la questione
erimasta in sospeso), scrisse

lungo elogio della palma: albero
foggiato dalle mani di Dio
aimmagine dell'uomo, come Adamo
aimmagine di Dio; albero eccelso

che segue lamarcia dell Islam

poiché e dono al credente, e in paradiso
dara ombra dolcissima a fanciulle
dagli occhineriecasti

che nude fluiranno tra le mani

del credente vero.

Gli scienziati

dicono invece che la linea della palma
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remo perduti

non ha niente a che fare

con lamarcia dell'Islam, e si sposta
di cinquecento metri ogni anno
verso il nord.

Personalmente,

non giurerei che lamarcia della palma
non ha niente a che fare con l'lslam,
né che avanzaverso il nord

solo di cinquecento metri ogni anno.
Probabilmente, a sbalzi e ad arresti,
lamedia della marcia é piti celere. ..

E’ di Sciascia una definizione della mafia da dizio-
nario: “La mafia e un'associazione per delinquere,
con fini di arricchimento per i propri associati, che
si pone come intermediazione parassitaria, ed im-
posta con mezzi diviolenza, tra la proprietaeil la-
voro, tra la produzione e il consumo, tra il cittadi-
no e lo Stato”.

Dovremmo rivolgere un appello al ministro del-
I'Istruzione perché venga inserita, almeno trale
raccomandate, la lettura de Il Giorno della civet-
ta. Una pagina in particolare andrebbe scolpita
anche nei manuali - se ve ne sono — di addestra-
mento per poliziotti, carabinieri, magistrati: quel-
la in cui il capitano Bellodi, € preso da scoramen-
to. Teme che don Mariano Arena, il capo-mafia del
paese, possa farla franca, come in effetti accadra,
grazie alle protezioni e alle complicita politiche di
cui gode. Cosi Bellodi cede per un attimo alla ten-
tazione di tradire gli ideali in cui crede e ha com-
battuto, e pensa che si debbano usare quei meto-
dial dila e al di sopra dellalegge che furono la ca-
ratteristica del prefetto Cesare Mori durante la dit-
tatura fascista. “Il fine che giustifica i mezzi”, per
usare un machiavellismo di bassalega (messer Ni-
colo, in verita, questa frase non la disse mai). Ad
ogni modo anche a Mori quei mezzi, per quel fi-
ne, furono consentiti solo fino a quando colpiira-
mi bassi della mafia. Quando cerco di arrivare ai
rami alti, ai capi gia collusi e protetti dal regime,
Mori fu fatto senatore, promosso e rimosso. Bel-
lodi vince subito quella tentazione/illusione in cui
era precipitato; e svolge un ragionamento che é il
nocciolo della questione:
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L onorevole radicale
Leonardo Sciascia, 20
anni dopo la sua

SComparsa.

enza la venta

“Qui bisognerebbe sorprendere la gente nel covo del-
linadempienza fiscale, come in America. Ma non
soltanto le persone come Mariano Arena; e non sol-
tanto qui in Sicilia. Bisognerebbe, di colpo, piomba-
resulle banche; mettere mani esperte nella contabili-
ta generalmente a doppio fondo, delle grandli e delle
piccole aziende; revisionare i catasti.

E'tutte quelle volpi, vecchie e nuove, che stanno a spre-
careilloro fiuto dietro le idee politiche o le tendenze o
gli incontri dei membri piit inquieti di quella grande
famiglia che é il regime, e dietro i nemici della fami-
glia, sarebbe meglio si mettessero ad annusare intor-
no alle ville, le automobili fuori serie, le mogli, le
amanti di certi funzionari; e confrontare quei segni di
ricchezza agli stipendi, e tirarne il giusto senso. Soltan-
to cosi a uomini come don Mariano comincerebbe a
mancareil terreno sotto i piedi....".

Unastrategia investigativa, quella degli accertamen-
tibancari e del controllo dei patrimoni, che nessuno
aveva mai tentato, e nessuno tentera mai seriamen-
te prima di Giovanni Falcone, che lo fara vent’anni
dopo. Magari questo suggerimento fosse stato accol-
to e messo in pratica quando venne dato, nel 1962;
forse molte di quelle cronache che poi sono diventa-
te capitoli dell'interminabile libro che si chiama Tan-
gentopoli, cele saremmo risparmiate; e magarilo fos-
se anche oggi, perché tante ricchezze non corrispon-
dono a guadagni ufficiali, ci sono arrogantemente
sbattute sotto gli occhi; e bisognerebbe darne esau-
riente spiegazione.

E’ stato Sciascia ad aprirci gli occhi sulla mafia, con
pochi altri: Danilo Dolcij, il sociologo triestino che
si trasferi in Sicilia, e ci ha regalato Banditi a Parti-
tico e Inchiesta a Palermo; o uno scrittore che ne-
gli ultimi anni della sua vita ha vissuto appartato,
ed e morto dimenticato: Michele Pantaleone, I'au-
tore di Mafia e politica, Mafia e droga, Antimafia,
occasione mancata.

Nelmaggio del 1979, intervistato dal quotidiano pa-
lermitano L'Ora, Sciascia dice che a suo giudizio, “la
mafiadafenomeno rurale & diventata fenomeno cit-
tadino e parapolitico; si € trattato di una specie di in-
tegrazione nel potere. Lamafia non & pittapparente-
mente riconoscibile come un tempo”. In un’altra in-
tervista, questa volta al Giornale di Sicilia, nel settem-

bre 1980, sostiene che “il modo migliore per combat-
tere lamafia é quello di mettere le mani sui conti ban-
cari. Non capisco perché fra l'incostituzionalita del
confino e l'incostituzionalita del controllo sui conti
bancari, igoverni abbiano semprescelto la prima. An-
zi lo capisco benissimo: perché al confino si mandano
sempre i soliti stracci, mentre per i conti bancari si sa-
rebbe costretti ad andare piitin alto”.

Mauro De Mauro: dice nulla questo nome? E’ stato
un coraggioso giornalista de ’Ora; ha pagato questo
coraggio elasuaindipendenza con lavita, un giorno
e uscito di casa e non vi ha fatto piti ritorno, neppure
il cadavere & stato mai trovato. Il fratello Tullio, il cele-
bre linguista, racconta: “Sciascia si e sempre esposto
in prima persona. Sono stato coinvolto amaramen-
te nel 1970 dalla scomparsa di mio fratello. A Paler-
mo, dove insegnavo, gli amici, i colleghi, gli studenti
per strada non mi salutavano. Le persone che fre-
quentavano la mia famiglia si contavano sulla pun-
ta delle dita. Leonardo era li, come in un'altra serie
innumerevoledi circostanze...”.

Spirito critico, unico antidoto in un mare di retorica
che minaccia di travolgerci: questo I'insegnamento
che ci halasciato. Lo hanno bollato come vigliacco,
complice dellamafia, nemico dello Stato, para-terro-
rista, di tutto. Dobbiamo essere lieti, pur nel grande
dolore per la sua perdita, di aver condiviso un poco
di quel “tutto”, con lui. Ora che non c’e, tutti ne parla-
no come di un maestro, una guida, un profeta “laico”.
Non hanno potuto ingabbiarlo da vivo, vogliono in-
ghiottirlo ora che non ¢ pit1in grado di difendersi e di
difendere il diritto e la dignita umana. Ci sono, per
fortuna, i suoi libri. Fino a quando saranno letti, un
po’ di Leonardo continuera a vivere con noi, per noi.
Elo Sciascia radicale?, dira qualcuno. Potrei dire che
quello che ho cercato di dire finora a tutto tondo & lo
Sciascia “radicale”. Ma per chi volesse comunque ap-
profondire, consiglio lalettura di alcuni libri in par-
ticolare: Leonardo Sciascia, elogio dell’eresia, a cura
di Andrea Maori (Edizioni La vita felice); Leonardo
Sciascia, deputatoradicale 1979-1983,a curadi Lan-
franco Palazzolo (Kaos edizioni); e, sia consentito, il
mio Saremo perduti senza la verita (edizioni La vita
felice), rifacimento di un ormai introvabile La pal-
mavaa Nord.

INTERVISTA AD ANDREA CAMILLERI

Lo scrittore
che diceva
‘non ci sto”’

VALTER VEGELLIO

Andrea Camilleri, scrittore che non ha bisogno di presentazio-
ni. I suoi libri— quanti ne ha pubblicati, ormai non lo sapra for-
se neppure lui—si vendono, letteralmente, come il pane, e non
solole inchieste del celebre commissario Montalbano; anzi, for-
sesono gli altri, quelli di maggior pregio; libri che hanno caden-
za quasi mensile, straordinaria vitalita di scrittore che hail pari,
forse, solo con George Simenon; e con Simenon Camilleri si €
incrociato, € stato, negli anni in cui halavorato in RAI, produtto-
re di famose riduzioni televisive, i polizieschi che hanno per pro-
tagonista il commissario Maigret.

Siciliano di Porto Empedocle, Camilleri conosceva bene Scia-
scia, ed e recentissimo un suo libretto, Un onorevole siciliano
(Bompiani, 192 pagine, 12 euro), che raccoglie i testi parla-
mentari di Sciascia, i brevi interventi alla Camera dei deputa-
ti, le interrogazioni, larelazione di minoranza nella sua veste di
componente della commissione parlamentare d’inchiesta sul
caso Moro, ed € preceduto da una nota che — per una volta —
non tradisce, non occulta lo Sciascia politico, quello che fu,
chevolle e seppe essere.

“Conobbi Sciascia’, racconta Camilleri, “quando ero all'ufficio
sperimentazione della RAU. Gli chiesi se potevastenderela trac-
cia di uno sceneggiato su un delitto di mafia nel quale erano
coinvolti politica, finanza e banche”. Un progetto che non an-
do mai in porto, perché Sciascia non se la senti: il materiale era
troppo. “Poi cominciammo a frequentarci perché dovevo cura-
relariduzione teatrale de Il Giorno della civetta”

Dovevano essere belle conversazioni, quelle tra Sciascia e
Camilleri: “Parlavamo di tutto. Di politica, di Stendhal, del
fatto del giorno”. Sciascia ragionava, ricorda Camilleri: “Era
di una lucidita intellettuale che pochi hanno avuto in Ita-
lia. Quindi andava a finire che le sue conclusioni urtavano
ferocemente con le conclusioni ufficiali, che non erano
dettate dalla ricerca della verita ma da un accomodamen-
to. E a questo accomodamento Sciascia non ci stava. Si po-
teva permettere il lusso di dire “non ci sto”, perché cosi co-
m’era severo verso gli altri, lo era anche verso se stesso”.

In Sciascia, dice Camilleri, '€ sempre stata una costante at-
tenzione alla vita sociale e politica del paese: “Non c’e stato un
solo momento in cui Leonardo si sia distratto per contempla-
re il suo ombelico. Oggi moltissimi non fanno altro che con-
templare il proprio ombelico. Lui & sempre stato utile alla so-
cieta nella quale viveva’.
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PIERGIORGIO WELBY

Ocean Terminal

In anteprima alcuni stralci del romanzo postumo di Piergiorgio Welby, pubblicato in
questi giorni da Castelvecchi. Da co-presidente dell’ Associazione Coscioni, nel
settembre 2006 scrisse al Presidente della Repubblica chiedendo il diritto a una morte
opportuna, portando i temi del fine vita nel’agenda politica italiana

PIERGIORGIO WELBY

Giorgio, il capo reclinato sul pog-
giatesta della carrozzella ortope-
dica, fissava, attraverso le palpe-
bre socchiuse, 'azzurro slavato e
monotono che filtrava tra i rami
rugosi e contorti dei pini. Cerca-
va, come sua abitudine, di catalo-
gare i cieli. Quello di oggi gli ri-
chiamava alla memoria certi di-
pinti di Cézanne, quelli coni pini
in primo piano e le pennellate di
un cilestrino, ora tenue ora acce-
so, che si aprono stentatamente
la strada tra i mille aghi e i rami.
Aveva gia potuto ammirare i cieli
alla Magritte... quei cieli tanto
spaesanti da dare un lieve capo-
giro, distese piatte con tante pic-
cole nuvolette tutte uguali...
schiere di soldatini burrosi dispo-
sti per I'attacco. I cieli di Renoir,
morbide epifanie di corpi femmi-
nili, sensuali, carnosi, cedevoli.
Cieli roteanti come galassie im-
pazzite, sulfuree distese corrose
da un sole malato che come un
cancro li divorava dolorosamen-
te: erano i cieli di Van Gogh, vitti-
me, come lui, di un male incom-
prensibile. I cieli di Aldo Riso,
piatti e luminosi come maioli-

Gli amanti
China su cartone per acquarello jaspico,

che... quelli ariosi e vibranti, av-
volgenti, i pil1 bei cieli che avesse
maivisto, icieli di Sisley. Non ave-
va mai prestato tanta attenzione
al cielo. Questa fissazione mania-
calelo accompagnava dal giorno
che, mentre una barella lo tra-
sportava velocemente verso
I'ambulanza, aveva visto il cielo
scorrergli sopra, un sudario opa-
lescente che lentamente si era
andato spegnendo lasciandolo a
dibattersi in un buio opprimen-
te. Laluce eratornata alcuni gior-
nidopo. Sopra diluinon c’era pitt
il cielo, ma solo il bianco del sof-
fitto. Per due mesi non aveva vi-
sto altro. Aveva desiderato, con
tutte le sue forze, che quel bianco
anonimo, freddo, allucinante, si
cambiasse in un colore qualsiasi,
foss’anche il nero, ma il bianco
era sempre li. Trapassava le pal-
pebre chiuse, penetrava nel cer-
vello con artigli stellati, si impos-
sessava del suo corpo e lo ragge-
lava invadendo ogni cellula, ogni
pensiero; anche i ricordi, no-
stalgiche isole di serenita sot-
tratte a un terrore indecifrabile,
perdevano i loro colori e si tra-
sformavano in un tragico film
in bianco e nero. [...]

schizzo preparatorio per acquarello, 6x8cm (1985 ca.)

Adriano Sofri:
Sarete colpiti e scandalizzati

[...] Dal corpo dei malati al cuore della politica - €1o slogan cheiradicali hanno fatto proprio, ed € mol-
to pitiche uno slogan. Leggendo il libro postumo diWelby sarete colpiti e scandalizzati, commossi e
offesi, e potra tornarvi alla mente un altro slogan di quel Che (dal suo letto Welby lo manda affancu-
lo, malo sa che non era facile fare I'eroe in Bolivia, e non si moriva col sole negli occhi): “Bisognain-
durirsi senza perdere la propria tenerezza”. Ne fece di guai quel motto. Per unavolta, lo si puo riscat-
tare, I'ha riscattato Welby; nella sua scrittura dura, in cui il nome di tenerezza non compare, ma ba-

stasaperlo leggere.

Adriano Softi
aRepubblica, 22 novembre 2009

Ho Chi Min e il Che mi fissano
con disapprovazione e se ne
stanno appiccicati alla parete co-
me due facce della stessa meda-
glia, unamedaglia che miricorda
in continuazione la mia inutilita.
Ma vaffanculo, che cazzo ne sa-
pete voi della guerra che combat-
to ogni giorno! Delleritirate, delle
imboscate, delle umilianti rese
incondizionate. Mi hanno fatto
prigioniero il giorno stesso che
sono nato. Io ancoranonlo sape-
vo, ma i miei cromosomi malati
si che lo sapevano! Brodetto pri-
mordiale condito col veleno, re-
galo di un Dio logico, Dio teologi-
co, Dio concettuale, Dio buffone,
Dio burlone, Dio sadico, il Dio
degli imbecilli che quando tutto
vabenelo ringraziano pregando,
ma se le cose vanno male se la
prendono conl'umanita. Questo
Dio nazista, maltusiano e impie-
toso mi ha incatenato con la di-
strofiamuscolarefacioscapolo-
merale. Lamiainnocenzaeimiei
muscoli strappati dagli artigli del
tempo. Prometeo incolpevole,
assisto impotente alla rovina che
ogni giorno mi avvicina a quella
morte sognata e temuta che mi
riempie la giornata di infantili
balbettii alla Jonesco... ho pau-
ra... hopau... hopa... ho... h...
Inciampo nei miei stessi piedi e
spio il ridicolo gesto che confer-
ma un’altra perdita. Erafacile fare
gli eroi nella jungla cambogiana
o contro i governativi in Bolivia,
dire cazzate piene di saggezza o
fumarsi una canna tra unascara-
muccia e 'altra... el pueblo uni-
to... Ionon finird mai sulle T-shirt
degli ipervitaminizzati cuccioli
dell’Occidente o sugli striscioni
dei centri sociali o sulla parete di

Eva
China su carta Letraset 18x24 cm,
Studio per acquarello (meta anni Ottanta)

qualche sezione di Rifondazione
Comunista. No! Io finird in un
centro di rianimazione con gli
occhi fissi al soffitto bianco e il
corpo pieno di tubi. Mi tormen-
terannoidecubiti eidiscorsidel-
le infermiere che mentre mi tol-
gono lamerda siracconterannoi
brividi dell’'ultima scopata...
Eroi... eroi del cazzo. Vorrei ve-
derli al mio posto questi supe-
ruomini coccolati dalla storia.
Questi morti sul campo di batta-

glia con il sole negli occhi come i
tori di Hemingway. Fanfare e ap-
plausi! Tre giri di campo tral'en-
tusiasmo sadico della folla e poi
l'uscita trionfale. Non come quei
vitelli ammazzati silenziosamen-
te nell'ombra complice dei mat-
tatoi appesi al gancio delloro ter-
rore... mattatoi e corsie... medici
e macellai, puzzo di morte e di-
sinfettanti, indifferente catena di
smontaggio di poveri stronzi gia
dimenticati. [...]Desiderio esau-



dito! In cambio di quello chela vi-
ta mi ha tolto, a parziale risarci-
mento, miviene data una carroz-
zina ortopedica di un bel blu ol-
tremare, in modo che il culo ab-
bia I'impressione di riposare in
un eterno semicupio marino,
cromata come un'Harley appena
uscita dalla fabbrica, aerodina-
mica quel tanto che basta per far-
mi provare l'illusione della velo-
cita. Mancail casco, ma chissene-
frega. Non dovro piu preoccupar-
mi delle cadute, dei cedimenti
improvvisi delle ginocchia, dei
gradini... eno, cazzo! Dei gradini
devo preoccuparmi... e la storia
ricomincia. Dove prima inciam-
pavo adesso mi blocco.

Due militari mi alzano di peso
per farmi superare la scalinata
che porta al seggio elettorale, un
ascensore in panne mi lascia per

ore nei sottoscala della USL...
I'unico percorso che non miri-
serviimprevisti € quello che va
dalletto alla tazza del cesso.

Uscendo dall’'ospedale ti assa-
le I'assurda fantasia che nel
mondo sia cambiato qualcosa,
pensichel'orrore che tiha col-
pito debba in qualche modo
riflettersi sui volti della gente,
sui muri, nel volo dei piccioni;
aspetti ansioso che da un mo-
mento all’altro il cielo si squar-
ci e un triangolo al neon con
un occhio al centro tiilluminie
una voce tonante gridi: «Nes-
suno tocchi Cainol»... beh...
non proprio nessuno tocchi
Caino, basterebbe che dicesse:
«Qualcuno dia una mano a
Caino»... ma...Nessun grido,

Senza titolo, del periodo DIMU
(Distrofia Muscolare)
China su carta Letraset, 21x30 cm (1985)

nessuna complice partecipazio-
ne, nessuna amorevole pieta. Sei
un ricatto vivente, uno scomodo
MEMENTO MOR], sei la cattiva
coscienza che agitaisonni, seiun
ammonimento inquietante per
un'umanita convinta di aver con-
quistato 'immortalita compran-
do una bustina di integratori,
mangiando crusca e yogurt, la-
vandosiidenti tre volte al giorno,
facendosi il check-up una volta
all'anno, scopando con due pre-
servativi infilati sull'uccello... in-
somma quella gente normale
che ogni domenica indossata
un’ADIDAS corre nei parchi citta-
dini. Un giro in pill e un'altra
manciata di anni e assicurata! Poi
arrivi tu. E mentre gli rotoli da-
vanti, con le braccia penzoloni e
latesta cadente...illoro cuore ac-
celera e anche la loro andatura

Senza titolo, del periodo DIMU
(Distrofia Muscolare)
China su carta Letraset, 21x30 cm (1985 ca.)

aumenta, mala tuaimmagine gli
resta nel cervello, imprigionata
come una vespa in un bicchiere
capovolto.  Zzz7z7z...77777...
777... «€ Se capitasse a me cosa
farei?». Zzzzz... zzzz... «come si
puo continuare a vivere in quelle
condizioni? ». Zzzz... 77z... «io
non ci riuscirei mai...». Zzzzz...
7777... «meglio un colpo di pisto-
lal». E, rassicurati da questa scap-
patoia, alla prima curva, scattano
e spariscono dietro una siepe di
mortella. Io resto qui. E, senza ti-
rarmi un colpo di pistola, conti-
nuo, insieme a tutti gli altri nelle
mie stesse condizioni, a doman-
darmi perché sia dovuta capitare
proprio a me, perché mentre le
persone normali contano i chili
in piu, io debba contare i giorni
che mirestano.

Cosi Francesco Lioce, curatore del libro “Ocean Terminal”, presenta il volume:

“[...] Dall'autunno del 1997, quando venni a Roma per studiare all'universita, a tutto il 2003, ho frequen-
tato con cadenza quotidiana la sua stanza, che da subito si trasformo nello spazio emblematico di una
famiglia per me altamente elettiva. A casa di mia nonna non stavo male, ma ero un ospite, e I'ospite anche
quando viene trattato bene vive sempre una condizione di disagio. Mi mancavano degli spazi effettiva-
mente miei, sebbene non riuscissi a capirlo. Ci sono luoghi fissi e momenti legati ad attimi precisi perché
nulla, nella vita di un uomo, accade a caso. Questo vale soprattutto se devo parlare del mio legame con
Piergiorgio, che per molto tempo é stato il mio solo amico. Per sei anni sono stato testimone giornaliero
della sua vita sempre pil1 appassionata perché sempre piu difficile, consapevole com’era che si trattava or-
mai dell'ultima stagione della sua esistenza. Potrebbe sembrare strano, ma spesso il nostro esistere & sol-
tanto il frutto di misteriose coincidenze. Cio che mihalegato alui ha poco di ordinario e di comune e mol-
to, al contrario, di raro e di meraviglioso. [...] Lidea di scrivere un’opera autobiografica venne a Piergior-
gio tralafine del ‘97 e la primavera del '98, dopo la tracheostomia e |'esperienza della rianimazione. Tut-
tavia, la spinta decisiva gli venne data dalla scomparsa del padre (luglio 1998). Sebbene nell’opera conflui-
scano anche pagine ideate e/o scritte prima di questo momento, soltanto con il capitolo dedicato alla fi-
gura paterna (“Noi togliamo stranamente valore alle cose”) Piergiorgio capi cosa dovesse significare per lui
la realizzazione del progetto: rimasto incompiuto, il romanzo avrebbe dovuto ripercorrere pitt 0 meno
tutte le vicende della sua vita. Ocean Terminal € stato scritto interamente al computer, in un arco di tem-
po di circa otto anni, che va grosso modo dall’estate del 1998 a undici mesi prima della morte (il file testi-
monia che I'ultima volta Piergiorgio ci ha lavorato il 4 gennaio del 2006).
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Beppino Englaro: un papa,
un simbolo suo maigrado

A Beppino Englaro non piace essere con-
siderato un simbolo ma solo un padre che
non poteva fare diversamente per onora-
re la promessa fatta alla figlia amata e un
cittadino, un uomo di montagna con una
concezione fortissima della liberta e uno
strenuo orgoglio anche “nelle sfide piu
estreme”. Nel corso dei diciassette lunghi
anni che sono serviti a far ripartire I'orolo-
gio bloccato in quella tragica notte dell'in-
cidente accorso alla figlia Eluana, Beppi-
no Englaro ¢ stato guidato da una certez-
za, condivisa con la moglie Saturna, che
cosl riassume: “Non avrei mai condotto
Eluana a casa, non avrei mai accettato che
tutto divenisse un fatto privato in quella
penombra che non mi apparteneva e nel-
la quale molti probabilmente speravano
cheio minascondessi. Avrei continuato fi-
no alla fine a chiedere una risposta alla
classe medica e alle strutture sanitarie co-
si come avevo domandato una assunzio-
ne di responsabilita formale ai tribunali e
alle istituzioni”. Anche se immobile nel
suo letto Eluana ha parlato a tutti noi, in-
terrogandoci sul nostro concetto di vita e
di fine vita, di liberta e di dignita.

In queste pagine Beppino Englaro ha vo-
luto raccontare I'inizio della storia, non
solo apartire da quella notte, perchéinre-
alta tutto cio che ne e seguito “é apparte-
nuto solo agli altri, alla medicina”, bensi
dagli anni della sua infanzia tra le monta-
gne della Carnia, dell’apprendistato e del
fidanzamento con Saturna fino agli anni
vissuti con Eluana.

Nellibro viene anche descritto I'iter giuri-
dico della vicenda. Anni e anni diricorsi fi-
no al primo segnale di apertura conlasen-
tenza della Corte di Cassazione del 16 ot-
tobre 2007, che per la prima volta in Italia
stabiliva i criteri per rendere possibile la
sospensione dell'idratazione e della nutri-
zione artificiale per un paziente in stato
vegetativo permanente qualora la richie-
sta corrispondesse alla sua volonta pre-
gressa. Come sottolinea Englaro non
mancarono le polemiche poiché “stabilire
per la prima volta che anche il paziente di-
venuto incapace di intendere e di volere
puo avvalersi degli stessi diritti di una per-
sonain grado di esprimersi fu considerato
da alcuni una violazione del principio di
indisponibilita della vita”. Ma intanto, ri-

spetto agli anni precedenti, anche I'opi-
nione pubblica aveva maturato una pro-
pria consapevolezza sul diritto individua-
le all’autodeterminazione rispetto ad ar-
gomenti che prima erano mantenuti
strettamente nel privato. Da quella sen-
tenza in avanti gli eventi si sono sussegui-
ti rapidamente e con vari colpi di scena
che ancora sono freschi nella memoria di
tutti noi ma che € importante ritrovare qui
descritti e ordinati cronologicamente.
Ripercorrendo quei giorni niente appare
pit difficile da comprendere dell’ostina-
zione espressa dai rappresentanti del
mondo politico nell’andare contro quelle
che erano le volonta di Eluana (e le sen-
tenze della Magistratura) accanto alla lo-
ro apatia nel fronteggiare le difficolta con-
crete di migliaia di famiglie, come quella
diunaragazza di Ragusain stato vegetati-
vo da tre anni, Sara, di cui Englaro riporta
la testimonianza del padre: “Viviamo con
la spada di Damocle del richiamo al lavo-
ro di miamoglie. Sa da quanto aspettiamo
in Italiaunalegge per il prepensionamen-
to dei familiari di persone in stato vegeta-
tivo? Da quattordici anni”.

segnalazioni - www.lucacoscioni.it/tag/in_libreria

euro 24,00

Paul H. Rubin, La politica E
secondo Darwin. L'origine
evolutiva della liberta,

IBL libri, 2009, pp. 420,

Cosa ciinsegna Darwin sul-
lapolitica? Le intuizioni e gli
insegnamenti del grande
padre dell'evoluzionismo
sono al centro della ricerca
di Rubin, in questo libro
che ambisce a mettere a
fuoco una vera teoria evo-
lutiva della liberta. Intrec-
ciando spunti e analisi che
muovono dalla biologia,
dalla scienza politica e dal-
I'economia, Rubin arriva a
sostenere come le moderne
liberaldemocrazie occiden-
tali, e soprattutto gli Stati
Uniti, siano le societa che
meglio rispondono alle no-
stre preferenze politiche di
natura evolutiva. Per Gil-
berto Corbellini, autore del-
la prefazione, il libro & uno
dei contributi piti completi
e chiari alla discussione sul-
le implicazioni politico-cul-
turali delle teorie evoluzio-
nistiche.

David Lubrano, No globul.
Soprawvivere a una malattia
rara e a medici comuni,

Robert Laughlin, Crimini del-
la ragione. Strategie occulte
di protezione della conoscen-

Rizzoli, 2009, pp. 292, T za, Bruno Mondadori, 2009,
euro 17,00 —_— pp. 151, euro 16,00
Ny

David Lubrano, livornese ta-
gliente, nel 1992 viene reclu-
tato a Strisciala notizia. Pro-
prio in quell'anno, pero, co-
mincia la sua odissea tragi-
ca. Malori inspiegabili, esa-
mi clinici sballati, medici
che silanciano in ipotesi di-
sparate. E superficiali. Dopo

- i

La premessa provocatoria
di questo libro, strutturato
come un'inchiesta ma
scritto da uno scienziato e
premio Nobel per la fisica
nel 1998, e che l'informa-
zione non e diffusa come
crediamo, perché governi e
industrie limitano1'accesso

un tour per ospedali, arriva
la diagnosi: David e affetto
da Emoglobinuria Parossi-
stica Notturna. Con questo
nome non sembrauna cosa
seria, eppure & una patolo-
gia del sangue grave e rara,
talmente rara da essere defi-
nita "orfana", cioé una ma-
lattia su cuinon s'investe un
soldoinricercaperché "cel'-
hanno solo in quattro". "No
globul" éil racconto tragico-
mico di oltre dieci anni di
calvario e una critica corro-
siva della sanita italiana.

alla conoscenza attraverso
un’'indebita estensione del
concetto di proprieta intel-
lettuale. Raccogliendo sto-
rie e casi esemplari, Robert
Laughlin descrive le barrie-
re che si oppongono a
scienziati e ricercatori e di-
pinge il ritratto inquietante
di un mondo dove le infor-
mazioni che veramente
contano (per il loro peso
economico) sono control-
late da un ristretto numero
di individui, e apre dunque
il dibattito su un tema ur-
gente, che non puo essere
ignorato.



DAL CORPO

DEI MALATI

AL CUORE
DELLA POLITI

LIBERA STARACE

Ciao, sono Libera Starace da Manfredonia e vi
racconto la mia storia. Ho 40 anni, sono sposata con
Nicola e ho due fantastici figli, llaria e Davide.
Nell’agosto del 2000 mi hanno diagnosticato la
sclerosi multipla. All'epoca non sapevo neanche
cosa fosse: “Una malattia?! Ok, va bene, mi curero e
cosl la mia vita andra avanti”. Invece non € stato
cosl. Ho cominciato ad avere una ricaduta dopo
l'altra tanto che in sei anni mi sono ritrovata sulla
sedia a rotelle, prima per gli spostamenti all’esterno
e poi, piano piano, anche per muovermi in casa.

Ho cominciato ad iniettarmi il primo tipo
d'interferone a giorni alterni poi il mio medico
constato che la malattia avanzava senza freni e mi
propose il Novantrone, un chemioterapico che ho
assunto per due anni, una flebo ogni due mesi: non
potevo farne di piu altrimenti I'avrei assorbito.
Quando facevo queste flebo stavo male, molto male,
vomitavo, avevo capogiri e tanto freddo per circa
due giorni, passati i quali vivevo nell'attesa che
arrivasse la flebo successiva. Scaduti i termini della
terapia risultd che non aveva avuto alcun successo.
Il mio medico mi propose il Copolimero. Avrei
dovuto fare un’iniezione tutta i giorni ma non
accettai perché il solo pensiero di bucarmi
quotidianamente mi terrorizzava, quindi passai
nuovamente all'interferone ma con una puntura
una volta a settimana e periodicamente cicli di
cortisone.

Nel novembre 2008 il medico mi disse che secondo
lui potevo anche smettere con I'interferone a causa
di assenza di risultati positivi. Fu allora che
comincio ad affacciarsi nella mia mente il discorso
cannabis terapeutica. Gli chiesi di darmi
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I'opportunita di sperimentare sulla mia persona il
Sativex (un farmaco che contiene due principi attivi
estratti dalla Cannabis, ndr), un medicinale molto
costoso che io non potevo permettermi. Il medico
uso la definizione di “uso compassionevole” del
medicinale (possibilita, concessa ai medici, di
fornire a malati in gravi condizioni di salute
medicinali non ancora in commercio, ndr), ma
neanche la compassione nei miei confronti lo fece
smuovere dai suoi canoni convenzionali che gli
impedirono di spiegarmi come dovevo muovermi
affinché questa mia volonta diventasse una realta.
In seguito gli proposi anche il metodo Pozzilli, che io
ho sempre ingenuamente pensato che utilizzasse la
cannabis terapeutica e invece alla base del
protocollo c’erano oppiacei che io non avevo
assolutamente chiesto; i mio medico,
consegnandomii il protocollo inviatogli sicuramente
via fax, mi disse che era contrario a tale metodo ma
anch’io sono contraria.

Cosi ho messo questa mia speranza di usare la
cannabis terapeutica in un angolino, ma ero sempre
pronta a parlarne con i miei amici e conoscenti. 11
mio pit grande problema era che non sapevo da
dove cominciare per la mancanza di informazioni
concrete.

Una delle mie ultime ricadute mi ha provocato per
circa una settimana delle vertigini insopportabili e
mi ha lasciato difficolta nella concentrazione e
problemi di messa a fuoco della vista che mi rende
difficile leggere. Finalmente oggi ho trovato Andrea
(Trisciuoglio, ndr), che ci segue passo passo e non fa
altro che ripeterci che non ci abbandonera e la mia
speranza di cominciare a curarmi con la cannabis
terapeutica sta per diventare una realta. Grazie.

ELJ-” C A a cura Maria Pamini

lscrttl nel mese adi novembre

Iscritti al “Pacchetto area
radicale”

Si sono iscritti
all’Associazione Luca
Coscioni con la formula del
“Pacchetto area radicale”
(iscrizione a tutti i soggetti
costituenti il Partito Radicale
Nonviolento, Transnazionale e
Transpartito, quota 590 euro)
Berte' Lucio; Branchini Torelli
Rosanna; Candreva Gianna;
Di Masci Roberto; Galli
Antonio; Orsi Nila; Remotti
Daniele; Ricotti Francesco

Acconto Pacchetto 2009
Chiaramello Stefano;
Costamagna Ivo

Pacchetto 2010

Angioletti Cecilia Maria;
Armand Monique; Balestra
Anna; Beccucci Franco;
Bonfanti Gabriele; Bortoluzzi
Michele; Calafiore Lidia;
Canfora Amedeo; Capaldo
Antonio; Capone Piero;
Ceccoli Marino; Ceccolini
Alberto; Ciapponi Federica;
Cicoletti Giancarla; Cidonio
Isabella; Colangeli Angelo;
Dalla Libera Alessio; D'aloia
Alfredo; Del Castello Fabio;
Del Fattore Roberto; Del Rio
Michele; Dell'alba Gianfranco;
Di Totto Giuseppe; Dichiara
Marcello; Fabi Fabrizio; Ferri
Amedeo; Galanti Andrea;
Galligani Gaspare; Germena
Silvana; Giannelli Emanuele;
Giannuzzi Massimo; Grasso
Giovanni; Greco David;
Guaschetti Luca; Hofmeester
Lambertina; Lancini
Giancarlo; Laponche Bernard;

Madoglio Lino; Malfatto
Claudio; Marchese Marco;
Marini Marino; Merlini Liliana;
Monziani Alberto; Muratori
Andrea; Muscatello Umberto;
Neri Anna Maria; Olimpi Laura
Maria; Olmo Roberto;
Paparella Mario; Pelizzi
Roberto; Petroni Salvatore;
Piattelli Valentina; Rigoli
Vittorio; Risso Umberto;
Saccani Fabrizio; Salvati
Silvia Patrizia; Sandri Donata;
Santini Bensi Antonella;
Silvestri Cecinelli Emiliano;
Solda' Gian Carlo; Spadaro
Francesco; Todesca Paolo;
Tosini Stefano; Valassina
Carlo; Valcanover Fabio;
Vecellio Valter

Acconto Pacchetto 2010
Casciello Massimo; Casonato
Roberto; Colombo Simona;
Crivellini Marcello; Crocchi
Carlo; Del Nero Carlo; Elifani
Marco; Fischetti John; Fucilli
Francesco; Ghiringhelli
Giacomo; Marchiafava
Stefano; Marietti Alberto;
Marongiu Bruno; Marzocchi
Ottavio; Mirra Elisabetta;
Notarnicola Andrea; Parachini
Mirella; Roffi Luciano;
Salemme Emilio; Streiff
Moretti Monique; Svampa
Paolo Enrico; Trentin
Valentina; Unterberger
Gabriele; Vagliasindi Paolo;
Verde Roberto

Iscritti (per cui vale
abbonamento

a Agenda Coscioni)
Colombo Pietro 7500; Pontani
Coscioni Anna Cristina 300;

Gimmillaro Carmela 215;
Benfatti Mauro 200; Cercena'
Mauro 200; Papalini Carlo
200; Segre Roberto 200;
Boeri Enzo 200 + Pacchetto;
Allegra Adolfo 200; Bodini
Maria 150; Cianchi Maria 120;
Rosso Salvatore 110;
Baiocchi Giuseppe 100;
Basilico Alfonso 100; Bineau
Michel 100; Bononcini Silvana
100; Calistri Carla 100;
Cardona Aldo 100; Ciotola
Edoardo 100; Codato Maria
Luisa 100; Corradi Riccardo
100; Corso Paola 100;
D'amico Sara 100; De
Cataldo Anselmo 100; De
Rosa Roberto 100; Donatelli
Piergiorgio 100; Fabrigli
Emanuele 100; Gerardi
Alessandro 100; Gherardi
Luciano 100; Gorgoglione
Michele 100; Innocenti Ivan
100; Mancino Armida 100;
Manzotti Giuseppe 100; Maori
Andrea 100; Maughelli
Daniele 100; Mei Maurizio
100; Natale Gianni 100;
Piccione Maria 100; Piccolo
Enrico Libero 100; Pierini
Marco 100; Rossi Angelo Pio
100; Tescione Lucio 100;
Tonolini Giuseppe 100;
Vagnoli Sandro 100; Valentino
Gaetano 100; Viale Silvio 100;
Voena Francesco 100;
Zavanella Luca 100; D'aloia
Giuseppe 100; Maggi Vito
100;

Iscritto 2009

Azzurro Annalisa 100;
Dalmastri Claudia 100; De
Felice Erminia 100; De Maglie
Augusto 100; Di Venere

Roberto 100; Mariani Valerio
Luisa 100; Pappalardo
Fioravante 100; Puliatti
Placido 100; Rizzato Romano
100; Valassina Silvia 100;
Vantini Laura 100; Velati
Dominique 100

Contributi

Arcangeloni Ivano 50; Girodo
Vittorio 50; Marinaccio Luigi
50; Molteni Giuseppe 50;
Rampello Giuseppe 50; Veglia
Mario 50; Martinelli Pasquale
50; Pellegrino Giuseppe 50;
Verrucci Tomasso 50; Piva
Mauro 50; Vegetti Giovanni
50; Caianiello Girolamo 50;
Salmaso Paolina Maria 50;
Veggetti Angela 50; Voltan
Armando 50; Bruno Orietta
30; Ferorelli Michele 30;
Lamberti Domenico 30; Lora
Renata 30; Piccirilli
Margherita 30; Rippa Anna
30; Russo Vincenzo 30;
Palermo Francesco 30;
Piazzalunga Roberto 30;
Sgorbini Elisabetta 30;
Cammarota Nazzareno 29;
Urso Lucia 25; Berlin Mirco
25; Somaschini Gesuina
Ambrogina 25; Cianchetta
Azzurra 20 Acconto
Iscrizione; Letizia Domenico
20 Acconto Iscrizione; Brozzu
Anna Marta 20; Griesi
Edmondo Ingo Oliver 20;
Lelleri Raffaele 20; Luciani
Simone 20; Moretti Franca
20; Negro Stefano 20; Orru'
Piero 20; Rutigliano Vincenza
20; Santori Giulio 20; Zanotti
Luca 20; Zorzenone Cristian
20; Baiardo Stefano 20;
Bergamini Italo 20; Damian
Luigi 20; Diluviani Mario 20;

Gallo Teresina 20; Girani
Gabiriella 20; Landi Claudio
20; Nencini Elena 20; Parente
Enrico 20; Visani Marco 20;
Zanini Maria Vanna 20;
Ausiello Pio 20; Curatolo
Salvatore 20; Della Rossa
Giovanni 20; Bronzini
Giannina 20; Calvise Fabio
20; De Longhi Roberto 20;
Gini Alberto 20; Lombardo
Giovanni 20; Scarpa Damiano
18,5; De Barbieri Emilio 16;
Johnson Antony L. 15;
Frassinetti Milena 10; Gigli
Farina Adriana 10; Pellegrini
Rosa 10; Camparini Pier Luigi
10; Caputo Fortunata 10;
Carlone Luigi 10; Castellana
Salvatore 10; Cirotti Bruno 10;
Gurian Edoardo 10; Marra
Mario 10; Mondini Roberto
10; Nencini Fravolini Fausta
10; Peroceschi Giacomo 10;
Stalder Robert 10; Tiberio
Margherita 10; De Liberato
Francesco 10; Fasolo Maria
Margherita 10; Nocciolini
Valter 6; Goni Giovanni 5;
Manconi Anna Paola 5;
Rathman R. 5; Zamorra
Nicola 5; Fiore Giuseppe 5;
Trincas Maurizio 5; Zinci Lara
5

Aumenti quota

Biolchi Renzo 100; Del Gallo
Paolo 100; Meli Viola Laura
100; Zicavo Enrico 100;
Guerrera Giuseppe 90;
Giurgevich Danilo 77; Berardo
Rocco 75; Chirico Annalisa
75;
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SLA: un terremoto emozionale

Mia moglie Giulietta sono pitt di otto anni che vi-
ve questa terribile malattia che toglie ogni dignita.
La nostra famiglia ¢ stata duramente provata dal-
la prigionia che la SLA ti impone, serve assistenza
24 ore su 24. All'inizio provi a reagire, ce la metti
tutta, ti comporti in modo energico, ti fai porta-
voce di buoni propositi, ti organizzi con dei turni
alternati, ti concedi fino a sentirti morire. E’ diffi-
cile stare accanto ad una persona che vede crolla-
re giorno dopo giorno le sue forze, la sua grinta e,
soprattutto, i suoi sogni. E’ difficile perché tu la
ami e sai benissimo che non c’¢ possibilitd di mi-
glioramento e che dietro ogni tuo finto sorriso si
nasconde 'impalcatura della pieta e del dolore. 11
suo di dolore, perché la vedi regredire giorno do-
po giorno, perché ha bisogno di te in un modo che
sai che la umilia ed il tuo di dolore perché vorresti
regalargli un po’ della tua energia e forse sai, in-
consciamente, ma non troppo, che la userebbe per
farla finita.

Voglio morire: ¢ questa la frase che mia moglie ha
ripetuto piti spesso nei primi anni della malattia.
Cercava la donna che era stata fino a poco prima,
la moglie, la madre, la giovane nonna piena di co-
se da fare, di cose da dire, di cose ancora da impa-
rare. Che senso ha, mi ripeteva, vivere in questo
modo? E quando non potrd pitt camminare? E
parlare? Abbiamo tentato in tucti i modi di dissua-
derla da questa idea, forse per un nostro egoismo,
per la paura di non averla pili con noi. E allora
I'abbiamo riempita di promesse su quanto la me-
dicina stesse progredendo, seppur lentamente, su
quanta organizzazione ci fosse intorno a questa
nuova malattia del secolo, su quanta buona volon-
ta di farla sentire utile ed indispensabile. E cosi &
stato. Almeno per noi. Ma ci sentiamo soli.

Ora non sono pill cosi stupito nel sentirmi fare
quella proposta da mia moglie, lei vuole vivere con
me solo dignitosamente 'ultimo periodo della no-
stra vita insieme ma riteniamo, da quello che suc-
cede negli ultimi tempi, che la nostra esistenza sia
solo un calvario e se le nostre ragioni non saranno

ascoltate noi abbiamo intenzione di rivendicare la
scelta di morire.

Ora non sto piti qui ad elemosinare quello che ci ¢
dovuto: vogliamo un’adeguata assistenza che ci
permetta di non essere piti vegetali. Uso il plurale
perché, ormai, mi sento parte integrante di mia
moglie e sua voce reale pitt che portavoce. Sento il
suo grido nella gola, quel grido che non puo espri-
mere ma che io voglio urlare in faccia a tutti colo-
ro che si fanno paladini del diritto di vita, che par-
lano dall’alto della loro situazione di normalita,
quella che ormai per noi ¢ diventata un lusso.

E’ facile dire quando non conosci sulla pelle un di-
sagio cosi grande, quando ogni giorno ti regala un
sorriso, una nuova giornata o, fosse anche un’arrab-
biatura, ma almeno ti regala qualcosa da vivere.
Quello che chiediamo ¢ semplice, cosi semplice
che mi sembra assurdo anche sottolinearlo, ma lo
faro: Iassistenza che abbiamo non ¢& insufficiente
in termini di ore ma ¢ carente dal punto di vista
della preparazione degli operatori che ci vengono
mandati i quali, spesso, non conoscono la malattia
e noi familiari ci ritroviamo a fargli comprendere
che ci vuole molta pit sensibilita rispetto a quella
che impiegano.

Vorremmo che questi operatori venissero formati
non da noi, perché comporta per i familiari uno
stress molto forte, ma da persone altamente spe-
cializzate della Sanita che possano prepararle psi-
cologicamente all'incontro con assistiti dal corpo
infermo ma dalla mente vivace.

Vorrei ricordarvi che, in una malattia che priva di
tutta la parte motoria, ma senza alterare le capaci-
ta celebrali, I'energia vitale del paziente viene con-
vogliata al cervello. Si arriva a pensare cosi tanto
quasi da impazzire poiché ¢ 'unica cosa permes-
sa, si osservano anche i pilt piccoli particolari, le
sfumature nelle espressioni, si sviluppa la capacita
di comprendere da una semplice piega di un sorri-
so o da una leggerissima ruga d’espressione, per
non parlare poi dell'inclinazione del tono di voce
o del leggere in un sospiro di fastidio o di gioia.

-

Questa mia umile protesta vorrei fosse vista in po-
sitivo perché vuole solo cercare di ottimizzare il
difficile lavoro che questi assistenti svolgono. A
questa considerazione sono arrivato dopo quasi
nove anni di dolorosa esperienza vissuta e per que-
sto vorrei mettere a fuoco alcune problematiche:
1) Poperatore non dovrebbe svolgere altro lavoro
prima, - ospedali, cliniche, altri pazienti-, perché
molti di loro arrivano a lavorare anche dodici ore
al giorno ed in questo modo sono stanchi e non
possono avere la lucidita e la pazienza necessarie
per un paziente SLA.

2) Sarebbe opportuno che gli operatori ruotasse-
ro con pilt frequenza per non caricarsi di questo
forte impatto emotivo giornaliero che potrebbe
togliere loro il sorriso e la disponibilita.

3) Gli operatori dovrebbero essere preparati ad un
atteggiamento remissivo o aggressivo del paziente
SLA. Chi, in quelle condizioni,decidendo di vive-
re e combattere o di lasciarsi andare e deprimersi
non ha il diritto di esternare la propria rabbia? Iro-
nicamente ci si sente stressati per piccole proble-
matiche giornaliere, come non passare ad un pa-
ziente SLA la sua rabbia verso la vita?

4) Sarebbe anche gradita una figura ASL che, nel
caso noi parenti ci trovassimo in difficolta con un
operatore dotato di poco tatto, potesse certificare
I'idoneita e la capacita soprattutto psicologica del
suddetto tramite un controllo campione durante
tutto il turno che, peraltro, ¢ ben retribuito.

Vi ricordo che noi ci ritroviamo a vivere in un
quartiere di Roma (Tuscolano) con la piti alta den-
sita della malattia. Ce ne sono ben tredici di mala-
ti SLA su un abitato di duecentomila persone. Un
malato SLA in terapia intensiva in ospedale costa
circa millesettecentoquaranta euro al giorno con-
tro i soli duecentoquaranta euro in assistenza a ca-
sa. Quello che noi vi chiediamo di incrementare
sono le uniche cose a COSTO ZERO: UMANI-
TA’, SENSIBILITA’ e DISPONIBILITA'.

Saverio Rossetti
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Per iscriversi all’Associazione Luca Coscioni

CON CARTA DI CREDITO
su www.lucacoscioni.it/contributo
oppure telefonando allo 06 68979.286

CON CONTO CORRENTE POSTALE

n. 41025677 intestato a "Associazione Luca
Coscioni", Via di Torre Argentina n. 76

cap 00186, Roma

CON BONIFICO BANCARIO

intestato a Associazione Luca Coscioni presso la
Banca di Credito Cooperativo di Roma ag. 21 IBAN:
IT79E0832703221000000002549 BIC: ROMAITRR

LE QUOTE DI ISCRIZIONE
Socio ordinario almeno 100 euro
Socio sostenitore almeno 200 euro

|’ Associazione Luca Coscioni € soggetto
costituente del Partito Radicale Nonviolento,
Transnazionale e Transpartito. Per iscriverti a
tutti i soggetti costituenti il partito la quota
d’iscrizione é di 590 euro




