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SANITA
Il Canada discrimina
Down e malati di Sla

Molinari a pagina 11

00

11 Quebec ha «superato» anche gli Usa:
no ai respiratori a malati di Sla e Down

CANADA

Niente cure anche
agli autistici

Il governo

della provincia
francofona lo ha
deciso con un
protocollo segreto
ad aprile. Le
associazioni per i
disabili al premier
Lagault:

«Non escludiamo
azioni legali»

ELENA MOLINARI
New York

governo del Quebec ha distri-

buito a medici e ospedali un pro-
tocollo per I'accesso alle terapie in-
tensive che permette, in caso di ca-
renza di letti, di negare un respirato-
re a una persona affetta da sindrome
di Down, Parkinson, Sla o grave di-
sturbo autistico.
1l documento risale al primo aprile,
mal’Amministrazione di centro-de-
stra della provincia francofona ca-
nadese — che ha gia fatto da apripi-
sta sul suicidio assistito —ne ha fino-
ra messo a disposizione del pubbli-
co solo una parte, rifiutandosi di
pubblicare i criteri di esclusione sta-
biliti nelle appendici. Avvenirene ha
preso visione grazie alla Société
Québécoise de la déficience intel-
lectuelle, Sqdi, che ha direcente lan-
ciato una petizione per chiedere al
primo ministro Francois Legault di
rivedere il documento. Solo pil di
due mesi dopo 'entrata in vigore del
protocollo, infatti, 'opposizione li-
berale del Quebec e le associazioni

I n quasi completa segretezza, il
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per i diritti dei disabili hanno preso
conoscenza dei parametri che per-
mettono a un medico di scegliere a

chi dare la precedenza in caso di
scarsita di risorse.

All'inizio di giugno, non appena ne
hanno appresol'esistenza, i deputa-
ti liberali hanno denunciato all’As-
semblea nazionale la presenza, nel
protocollo, di condizioni mediche
che rendono di fatto un paziente non
ammissibile alla terapia intensiva,
definendole una violazione della
Carta dei diritti e delle liberta del-
I'uomo, della Carta canadese dei di-
ritti e delle liberta e dalla Conven-
zione sui diritti delle persone con di-
sabilita. Il ministro della Salute, Da-
nielle McCann, non ha negato 'e-
sistenza dei criteri di esclusione, so-
stenendo perd che sono applicati
solo in situazioni «estreme», che
non si sono ancora presentate nel-
la provincia.

«Se hai un deficit cognitivo, come la
sindrome di Down o un grave di-
sturbo autistico, potresti dover la-
sciare il tuo posto a un’altra perso-
na», spiega la deputata Jennifer
Maccarone, che ha due figli autisti-
ci. Il documento elenca fra i criteri
di esclusione «una grave compro-
missione cognitiva e 'incapacita di
svolgere le attivita quotidiane e do-
mestiche in modo indipendente a
causa di una malattia progressiva»,
nonché malattie neuromuscolari,
come il Parkinson ela sclerosi late-
rale amiotrofica.

«Non escludiamo azioni legali», af-
ferma Anik Larose, direttore esecuti-
vo della Sqdi, che sottolinea come
qualsiasi criterio basato sulla valuta-
zione dell’autonomia funzionale di
un individuo, come la sua capacita
di vestirsi e mangiare da solo, pone
importanti questioni etiche e legali.
«Indipendentemente dal fatto che si
sia 0 meno in un’emergenza sanita-
ria, le decisioni cliniche non dovreb-
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bero mai essere prese sulla base di
giudizi di valore sull’'utilita sociale di
unindividuo o su pregiudizi sulla sua
scarsa qualita della vita», continua.
Le associazioni dei disabili conside-
rano, inoltre, problematico il «pun-
teggio di fragilita clinica» previsto nel
testo per misurare le probabilita di
sopravvivenza di un paziente.

«Un punteggio di fragilita clinica di
7 o piu significa che la persona é to-
talmente dipendente, qualunque sia
la causa, fisica o cognitiva», si legge
nel protocollo. Larose fa notare che
una persona con sindrome di Down
che ha difficolta a articolare le paro-

le o ha limiti motori otterra un pun-
teggio di fragilita elevato e sara im-
mediatamente esclusa dalle cure in-
tensive. «Le capacita funzionali del-
le persone con un disturbo dello
spettro autistico sono compromesse,
senza ridurre la loro speranza di vi-
ta», aggiunge il direttore esecutivo
della Federazione dell’autismo del
Quebec, Luc Chulak.

Negli Stati Uniti, le organizzazioni
per la difesa dei disabili hanno sfi-
dato con successo il protocollo del-
I'’Alabama che negava irespiratori al-
le persone con ritardo mentale o de-
menza da moderata a grave. Ma ne-
gli Usa restano almeno dieci gli Sta-
ti che, in caso di carenza di letti o re-
spiratori, fanno passare «in fondo
alla fila» chi necessita di «una mag-
giore quantita di risorse», o harice-
vuto diagnosi specifiche, frale qua-
li la demenza.
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