
L’Europa vuole l’«Unione della Salute»
Errori, assenza di coordinamento, l’ombra di un ritorno del contagio in autunno: Parlamento e Commissione cercano di cambiare marcia
GIOVANNI MARIA DEL RE

e c’è una cosa che hanno inse-
gnato la pandemia da Covid-19
e il caos delle prime settimane è

che è urgente un maggior coordina-
mento Ue, mentre secondo i trattati
vigenti la sanità è materia strettamente
nazionale. Un messaggio rilanciato da
una risoluzione del Parlamento Euro-
peo, approvata la scorsa settimana,
che chiede un’Unione Europea della
salute, e da una comunicazione pre-
sentata ieri dalla Commissione per u-
na migliore preparazione in vista di u-
na possibile nuova ondata di contagi
in autunno, con l’occhio anzitutto al-
le categorie più vulnerabili. «Vigilan-
za, preparazione e coordinamento –
ha dichiarato la commissaria alla Sa-
lute Stella Kyriakides – sono indi-
spensabili per prevenire epidemie in-
controllate. Chiediamo una forte a-
zione congiunta per proteggere i no-
stri i cittadini». «Una veloce risposta
della Commissione e degli Stati mem-

S
bri – si legge in una nota – è essenzia-
le per far sì che la diffusione del virus
possa essere contenuta evitando nuo-
vi blocchi generalizzati». 
Proprio ieri il quotidiano britannico
The Guardian ha rivelato che l’Italia
già il 26 febbraio aveva allertato il si-
stema d’emergenza Ue senza aver ri-
sposta. «Non si è trattato di mancan-
za di solidarietà – ha detto al quoti-
diano il commissario alla Gestione
delle crisi Janez Lenarcic – ma di man-
canza di equipaggiamenti: non era-
vamo in grado di aiutarla». Da allora
molto è cambiato, la Commissione è
diventata un centro di coordinamen-
to insieme all’Ecdc (Centro europeo
per il controllo e la prevenzione delle
malattie), sono state lanciate gare
d’appalto comuni di materiale pro-
tettivo e programmi di preacquisto in
comune di futuri vaccini. «Traendo le
lezioni dei mesi passati – ha detto il vi-
ce presidente Margaritis Schinas – o-
ra vogliamo pianificare in anticipo per
evitare misure improvvisate». 

Bruxelles raccomanda di incremen-
tare i tamponi, il tracciamento dei
contatti e la vigilanza da parte delle
autorità sanitarie per individuare tem-
pestivamente i focolai. La Commis-
sione in proposito ieri ha deciso il so-
stegno dell’interoperabilità al di là dei
confini nazionali delle applicazioni
mobili di tracciamento e allerta. Si
punta inoltre a incrementare il ricor-
so alle gare d’appalto congiunte e mi-
sure di stoccaggio strategico di mate-
riali protettivi, medicinali e attrezza-
ture. Altro punto importante: la Com-
missione chiede stress-test dei siste-
mi sanitari per individuarne le fragi-

lità e rafforzarli. Cruciale anche il so-
stegno ai gruppi vulnerabili, come gli
anziani, chi ha patologie pregresse o
gli emarginati. Infine Bruxelles racco-
manda di anticipare e incrementare
la somministrazione di vaccini anti-
influenzali per evitare che le influen-
ze di stagione aggravino il carico sui si-
stemi sanitari. Misure immediate ma,
ha sottolineato Kyriakides, è necessa-
rio guardare oltre: «Ora è il momento
di riflettere sulle competenze dell’Ue
nell’area della sanità pubblica».
Un tema affrontato dalla risoluzione
(che non ha valore vincolante) del Par-
lamento Europeo (firmata da Liberali

di Renew, Popolari, Socialisti, Verdi e si-
nistra Gue) per una «Unione Europea
della salute», votata con 526 sì (tra cui
Pd, M5S, Forza Italia), 105 no (tra cui
buona parte dei Conservatori e degli
euroscettici) e 50 astenuti (tra cui Le-
ga e Fratelli d’Italia). «Covid-19 – si leg-
ge – ha evidenziato che l’Ue non di-
spone di strumenti sufficientemente
solidi per far fronte a un’emergenza
sanitaria». La pandemia «ha colpito in
misura sproporzionata le popolazioni
vulnerabili, le minoranze etniche, gli o-
spiti delle case di riposo e le persone
con disabilità». Il Parlamento «chiede
che le istituzioni europee e gli Stati
membri traggano i giusti insegnamenti
e si impegnino in una cooperazione
molto più forte nel settore della salu-
te. Chiede pertanto misure volte a crea-
re un’Unione Europea della sanità».
Tra i punti principali, la creazione di
un meccanismo europeo di risposta
sanitaria (Ehrm) e il rafforzamento del
mandato dell’Ecdc, con l’autorità di e-
laborare orientamenti obbligatori per

tutti gli Stati membri. Il Parlamento
vuole «l’accesso rapido, equo ed eco-
nomicamente accessibile per tutte le
persone su scala globale ai vaccini e
alle terapie futuri contro Covid-19». La
risoluzione invoca inoltre misure per
favorire la produzione in Europa di
medicinali e attrezzature sanitarie, ri-
ducendo la dipendenza da Paesi terzi
(anzitutto Cina e India). Si chiede la
creazione di parametri comuni di va-
lutazione dei sistemi sanitari, una di-
rettiva sugli standard minimi di assi-
stenza medica, un adeguato finanzia-
mento dei sistemi sanitari anche con
la creazione di un fondo Ue ad hoc, e
misure contro le diseguaglianze e la
tutela delle fasce più vulnerabili. 
Qualche polemica hanno causato due
emendamenti approvati (uno dei li-
berali di Renew, l’altro della sinistra
Gue), che introducono la menzione
della garanzia del «diritto all’aborto si-
curo», alla contraccezione, e dei dirit-
ti delle persone Lgbti. 
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Bruxelles, manifesto «Per un’Unione Europea che si impegna di più»

IL RAPPORTO DI «UNIAMO»

Con le malattie rare
strategia a domicilio

resentato ieri «MonitoRare», VI
Rapporto annuale sulla condi-
zione delle persone con malat-

tia rara in Italia, promosso dall’asso-
ciazione Uniamo-Federazione italia-
na malattie rare che rappresenta ben
130 associazioni. Il testo mette in lu-
ce alcune conferme positive del siste-
ma, come accessibilità dei farmaci,
disponibilità delle informazioni,
screening neonatale, formazione,
qualità e copertura dei sistemi di sor-
veglianza, ricerca, qualità dei centri di
competenza, attiva partecipazione
delle persone con malattie rare e dei
loro rappresentanti associativi. L’altra
faccia della medaglia però esiste ed è
rappresentata dalle criticità che per-
sistono, come le disomogeneità terri-
toriali nell’accesso ai servizi sanitari,
socio-sanitari e sociali.
«La realizzazione e l’evento di pre-
sentazione del Rapporto si riconfer-
mano un’occasione e un esempio di
collaborazione virtuosa tra pazienti,
attori istituzionali e privati verso l’o-
biettivo comune di contribuire a mi-
gliorare la qualità di vita delle perso-
ne affette e delle loro famiglie» ha di-
chiarato Annalisa Scopinaro, presi-
dente di Uniamo. A sottolineare la
presa in carico da parte delle istitu-
zioni sono stati gli interventi della se-
natrice Paola Binetti (Commissione I-
giene e sanità e presidente dell’Inter-
gruppo parlamentare per le malattie
rare) e dei deputati Fabiola Bologna e

P Vito De Filippo (Commissione Affari
sociali) e Paolo Russo (Commissione
Bilancio, tesoro e programmazione).
Parole di impegno sono arrivate dal
ministro della Salute Roberto Spe-
ranza che, riferendosi al Servizio sa-
nitario nazionale, ha detto che «la sta-
gione dei tagli ha fatto pagare prezzi
enormi. Oggi dobbiamo trasformare
questa crisi in opportunità, imparare
dalla lezione che ci è arrivata. Papa
Francesco ha usato parole bellissime,
potenti: "Peggio di questa crisi c’è so-
lo il rischio di sprecarla". Penso che
non sprecarla significhi prima di tut-
to ricominciare a investire sul Ssn».
Analoga attenzione è arrivata dall’in-
dustria. Per Riccardo Palmisano, pre-
sidente di Assobiotec «il periodo di e-
mergenza e di lockdown ha ancor più
evidenziato la fragilità di questi pa-
zienti, sollecitando tutti noi a molti-
plicare gli sforzi verso la ricerca non
solo di nuovi presìdi diagnostici e te-
rapeutici per patologie a oggi senza
una cura ma anche di soluzioni fina-
lizzate a migliorare la qualità di vita
dei malati rari, a partire dalla terapia
domiciliare, ma non solo». «Siamo a
fianco del paziente – ha commentato
Massimo Scaccabarozzi, presidente
di Farmindustria – e ciò significa an-
che consentire l’utilizzo della terapia
domiciliare e trasferire, quando clini-
camente appropriato, sul territorio la
dispensazione dei farmaci». (E.V.)
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SINDROME CHARGE, IL PROGETTO CEI-CBM

Estate senza confini
per 22 bimbi disabili
ANNA SARTEA

entidue famiglie di ragaz-
zi con sindrome Charge
hanno aderito al progetto

+Aria, avviato a giugno. Un percorso
di attività riabilitative, ludiche ed e-
ducative a domicilio, che si svolgerà
lungo i tre mesi estivi, organizzato in-
sieme a Mondo Charge e al Servizio
nazionale per la Pastorale delle per-
sone con disabilità della Cei. Massimo
Maggio, direttore di Cbm Italia onlus
che da oltre 110 anni si occupa di per-
sone con disabilità soprattutto nei
Paesi in via di sviluppo, spiega che l’i-
dea era in cantiere da tempo e il lock-
down ha dato la spinta finale. «Vole-
vamo farci prossimi anche in Italia ai
bambini e agli adolescenti con disa-
bilità. L’emergenza sanitaria ha sot-
tratto a questi ragazzi i servizi essen-
ziali, così abbiamo deciso di mettere
a punto per loro un piano per l’esta-
te. Ci siamo rivolti a suor Veronica Do-
natello, responsabile del Servizio Cei,
perché ci indicasse una realtà cui pro-
porre la nostra iniziativa. E abbiamo
conosciuto Mondo Charge». 
Questa associazione, la prima in Ita-
lia a dedicarsi alla Sindrome Charge –
malattia rara riconosciuta come una
delle maggiori cause di cecità e sor-
dità, fondata due anni fa da persone
affette e dai loro familiari –, si era ap-
pena rivolta a suor Veronica. «Non
posso che vedere la mano della Prov-

V«
videnza nella concomitanza dell’ar-
rivo di queste due richieste. Sono sta-
ta solo un tramite, mettendo in rete i
diversi interlocutori. L’aspetto più bel-
lo del progetto, che ha accolto e vinto
la sfida di realizzare per ogni famiglia
e il proprio figlio un pacchetto ad hoc,
è la dimensione ricreativa che lo con-
nota». Ciascuno dei ragazzi che par-
tecipa a +Aria è stato coinvolto in u-
na fase preliminare di colloqui con
specialisti, per potergli confezionare
su misura il programma di crescita,
volto a stimolare la motricità, a mi-
gliorare la capacità di apprendimen-
to, la memoria e la comunicazione. Le
attività sono previste sia all’aperto (ip-
poterapia, ortoterapia, pet therapy)
che al chiuso, a seconda della situa-
zione specifica di ogni bambino e del-
le disposizioni di sicurezza vigenti. 
«Il mio Luca è affetto da sordità
profonda e da ipovisione e manifesta
ritardi negli apprendimenti», raccon-
ta Angela, mamma di un bimbo di no-
ve anni beneficiario dell’iniziativa.
«Insieme a noi, i responsabili di +Aria
hanno elaborato un percorso sulle e-
sigenze specifiche di mio figlio, basa-
to sulla dimensione esperienziale, che
lo sta coinvolgendo molto. In compa-
gnia dell’operatore, lavoriamo a im-
plementare il suo bisogno principale,
che è la comunicazione, usando co-
me codice comunicativo la lingua i-
taliana dei segni e le immagini». 
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Vincent Lambert
un anno dopo

C’è una Francia
che non dimentica

Un anno dopo il contestatissimo "protocollo ospeda-
liero" che l’11 luglio 2019 a Reims mise fine alla vita del
paziente tetraplegico 42enne Vincent Lambert, sono
stati dati alle stampe oltralpe diversi libri che analizza-
no i dilemmi sollevati dal caso, refrattari a ogni tentati-
vo d’accantonamento e occultamento. Anche per l’au-
torevolezza dell’autore, fra i volumi si distingue «Vin-
cent Lambert, une mort exemplaire?» (Vincent Lambert,
una morte esemplare?, Éditions du Cerf) del bioeticista

Emmanuel Hirsch, professore all’Università Paris-Sud
e direttore dello Spazio di riflessione etica della Regio-
ne Ile-de-France. Arricchito da una prefazione dello
scrittore Michel Houellebecq, il volume illustra perché
«occorreva testimoniare la nostra benevolenza a una
persona in uno stato di handicap neurologico e certa-
mente non decidere delle condizioni della sua morte le-
galizzata». Per Hirsch è in gioco proprio l’umanità nel
rapporto tra società e handicap. (Daniele Zappalà)

A 13 anni è già diventato suo malgrado testimonial dei transgender.
Negli ultimi due anni ha raccontato la sua storia di adolescente nato
maschio ma già convinto di essere femmina a media nazionali e lo-
cali, supportato dalla famiglia. Ora la storia arriva in tribunale, quello
di Ravenna, cui la famiglia di "Greta" – come ora vuole essere chia-
mato – ha chiesto con un ricorso di cambiargli nome e sesso, anche
se l’operazione chirurgica avverrà quando diventerà maggiorenne se
confermerà la sua decisione. Dopo un parere richiesto dal giudice ci-
vile alla Procura, risultato favorevole, ora la palla è tornata al magi-
strato Antonella Allegra che ha disposto un percorso con uno psico-
logo prima della prossima udienza. La famiglia spinge però perché si
arrivi a una decisione prima di settembre quando il giovane inizierà
le superiori. Il 13enne e la famiglia hanno lanciato varie iniziative: da
una raccolta firme «per una legge che riconosca l’identità delle per-
sone transgender in ogni fase della transizione», a un libro, scrit-
to a quattro mani dalla madre con una nota attrice e scrittrice
ravennate, Francesca Mazzoni. (Daniela Verlicchi)

LA STORIA

Arriva al tribunale di Ravenna il caso
del 13enne che vuole cambiare sesso

DIBATTITO SUL LIBRO DI ITALIA BUTTIGLIONE
Da Bonhoeffer a Etty Hillesum, letture per dare luce
a una stagione di cambiamento. Contro ogni selezione

a pandemia ci ha fatto scoprire tut-
ti più fragili, vulnerabili, e ha messo

in crisi il nostro delirio di onnipotenza con-
fermando che un certo modello di econo-
mia e di sviluppo generano scarti». L’ha det-
to l’arcivescovo di Cassano all’Ionio alla re-
cente presentazione online del libro della
bioeticista Italia Buttiglione Dalla tua par-
te. La svolta (Europd Edizioni) insieme a
Paola Binetti, Filippo Boscia, Rocco Butti-
glione e Isameil Guengane. «È l’ora di ela-
borare una nuova grammatica di vita, una
nuova antropologia – ha aggiunto il vesco-
vo calabrese – le cui parole sono ascolto,
accoglienza, accompagnamento, discerni-
mento, legalità e integrazione delle perso-
ne più marginali. Un’antropologia che fac-
cia degli scartati le nuove "pietre angolari"
con cui ricostruire una vita sociale altra e al-
ta». È l’ora di una svolta perché «il tasso di
civiltà e di democrazia si misura dal posto

che siamo capaci, come società, di dare al-
le persone più fragili». Eppure «prima del-
la pandemia – ma ho l’impressione anche
dopo – abbiamo visto e vediamo una disu-
manità che è diventata anche istituziona-
le. Le disuguaglianze sono sempre più evi-
denti, temo che la paura diventi rabbia e la
rabbia rivolta sociale». Per questo oggi «sia-
mo chiamati a una vigilanza al tempo stes-
so mistica e profetica», lasciandoci ispira-
re da letture come Resistenza e resa di
Bonhoeffer e dalle Lettere e del Diario di
Etty Hillesum, «due autori che hanno dato
un senso a ciò che un senso non l’aveva». E
anche il testo di Italia Buttiglione aiuta, se-
condo Savino, «ad attivare processi di con-
trasto a ogni innalzamento di barriere, a o-
gni forma di scarto e di indifferenza». Per-
ché ora più di prima occorre mettersi «dal-
la parte degli ultimi». (F.O.)
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L«

Sintomi di felicità

MARCO VOLERI

Le sentenze
sugli altri
e la regola
delle tre dita

a regola delle strisce
pedonali è semplice:
qualsiasi mezzo in transito

si deve fermare in caso di
attraversamento delle persone

sui grandi rettangoli
bianchi. È una regola che
vale in tutto il mondo. In
alcuni Paesi le illuminano,
altrove le realizzano con
una sporgenza che obbliga

i mezzi a rallentare.
Personalmente sono molto
attento ai pedoni e spesso alzo la
voce quando qualcuno non si
ferma a far passare chi è a piedi.
Qualche giorno fa però mi è
accaduta una cosa che mi ha
fatto riflettere. Era ora di pranzo,
avevo mille pensieri. Faceva
caldo, c’era traffico ed ero in
ritardo. Ho imboccato – in auto –
una via che percorro spesso e,

pur andando alla velocità
consentita, quando sono arrivato
vicino alle strisce (con alcuni
pedoni a margine strada che
aspettavano di attraversare) non
ho fatto in tempo a frenare. Non
è successo niente, le persone ai
lati della strada mi hanno fissato:
alcune stupìte, altre abituate,
molte rassegnate. Ed è successo
proprio a me, che ci sto sempre
attento. A me, che se divento
pedone in una situazione del
genere mi sbraccio o culmino il
mio disappunto con un ironico
applauso a scena aperta verso il
conducente, che sfocia in un
commento con i miei compagni
di traversata della strada. "Ma chi
gli ha dato la patente?", "Ma
pensa te, ecco come nascono le
disgrazie, tutta colpa degli
incoscienti come questo"... Ecco,

lo scenario si è improvvisamente
capovolto, gli attori sono
diventati spettatori e viceversa.
Come fanno presto le cose a
cambiare. Basta un momento,
una distrazione, una leggerezza.
Quante persone come me anche
una sola volta in vita loro hanno
fatto un errore del genere, pur
senza conseguenze? Tante,
moltiplicatele per tutti quelli che
hanno la patente. I pirati della
strada esistono, gli incoscienti
pure. Ma quante persone
vengono additate come pirati
della strada senza esserlo?
Quando puntiamo il dito contro
qualcun altro, almeno altre tre
dita della nostra mano le
puntiamo automaticamente
contro di noi. Ricordiamocelo
sempre.
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