 Scarica l’intervista a Fulvio DeNigris, vice-presidente dell’Associazione “Gli Amici di Luca”, Direttore del Centro Studi per la Ricerca sul Coma. 

Per quali ragioni nasce una “carta di impegni” su un tema specifico come il coma.

L’intenzione era quella di proporre un protocollo di intesa  tra l’Ordine dei giornalisti e una serie di soggetti, gli Amici di Luca,  l’Università, la Rai, Rete Città Sane, l’Ausl. Per fissare alcune regole, o meglio per ribadirle perché nonostante esistano già in altre carte e nello statuto dell’ordine queste sono molto disattese. In questi anni ci siamo resi conto che quando gli organi di informazione ci hanno contattato lo hanno fatto sempre più per un aspetto scandalistico, molto  legato al sensazionalismo, e allora questo, in realtà, non va bene. Non si parla di controllo. Non chiediamo più  controllo, ma una maggiore collaborazione. Una buona collaborazione che molto spesso non c’è per due ordini di motivi: uno, perché sempre meno esiste un giornalismo specializzato, che riesca in maniera scientifica e divulgativa a cogliere quelli che sono i processi come il nostro, il coma, una tematica molto ambita, affascinante, misteriosa; due, perché  il giornale non sposa quella filosofia che è divulgazione della struttura, della cura, del benessere; la nuova filosofia di assistenza e di ricerca per il paziente e per i famigliari che noi cerchiamo di promuovere. Dobbiamo fare un ottimo lavoro perché altri famigliari non si trovino illusi da quello che esce sulla stampa. 

Perché avete pensato che una carta deontologica fosse lo strumento giusto.

Al di là di quello che noi possiamo fare come associazione, tipo campagne sociali, questo è un tentativo che esce dalle competenze dell’associazione, e va nel mondo dell’informazione per cercare una collaborazione. 

L’obiettivo è quello di diffondere questa carta nelle redazioni, tra i giornalisti. Molto spesso il giornalista è animato da buoni intenti, ma l’ordine che gli viene dal giornale è: vogliamo la “storia”. 

A margine c’è comunque  fiducia  nelle “carte” deontolgiche o nello specifico in una carta di questo tipo. Pensate che sia uno strumento utile e che sarà realmente usata.

Sì..molto spesso l’emergenza della notizia non permette di lavorare come si dovrebbe: di verificare, approfondire. Questa è un po’ la scusa per la categoria. In effetti l’utilità della carta è un po’ fine a sé stessa se non nasce un sistema di divulgazione e monitoraggio. Questo è il lavoro che farà l’Osservatorio Mediatico attivato in seno all’Università, per il rispetto di questa carta. Dopo il Convegno, la Carta e l’iter burocratico nell’Ordine dei giornalisti che questa dovrà compiere, un terzo passo è l’attivazione di un Osservatorio, che cerchi di divulgare l’idea di base, e monitorare in sede di rassegna stampa. Il percorso è molto complesso ma da parte nostra c’era e c’è l’esigenza di comunicare.

C’è un tentativo nella carta di allontanare il coma dalla morte, il coma è vita, non morte. Anche nella notiziabilità.

Questo è uno nostro punto fermo sin dall’inizio. E’ un luogo comune dire: il coma, l’eutanasia, la donazione degli organi. Per noi il coma è vita anche se c’è un barlume, una piccola fiamma..l’esperienza ci ha detto che anche nei casi di stato vegetativo la maggior parte delle famiglie ha voglia di lottare, di vivere..di fare un percorso di vita che è un progetto di vita. Non vuol dire che la vita tornerà ad essere normale come tradizionalmemte si considera la normalità, ma che si desideri una vita degna di essere vissuta, questo sì.

Il tema dell’eutanasia comunque è un tema che esce fuori da questa carta e sul quale ognuno di noi può avere le sue posizioni.

Non c’è il rischio che il coma esca dalla notiziabilità?

Noi vorremmo trovare una nuova notiziabilità. Noi diciamo ai giornalisti: impegnamoci a fare la notizia in un altro modo. Si è sempre detto che una “buona” notizia è una notizia che vale meno, che ha meno peso. Che è notizia ma in una maniera diversa. Quando i fari si sono spenti, la signora, che ha raccontato di avere un caro in coma,  ha portato le lacrime nello studio televisivo, ma non ha prodotto nulla, se non pietismo. Non produce un progetto. Non è rimasto nulla. È emozione e basta. Non rimane un progetto, non esiste una cura. Noi vogliamo l’emozione, sì, ma legata a un progetto; questo è, o diventa, un discorso sociale.

In questo modo bisogna intendere il “risveglio”. È un risveglio delle persone.  Il fatto che la Casa dei Risvegli Luca De Nigris sia in un ospedale ha un valore preciso perché colora di una diversa luce, di un diverso motivo l’attività di un ospedale, il modo di vivere e il lavoro di chi vi partecipa.”

