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econdo l’Istat, in Italia le
persone con disabilità so-
no 3 milioni e 100 mila, os-

sia il 5,2% della popolazione.
Quasi 1 milione e mezzo sono ul-
tra 75enni, di questi le donne so-
no 990mila. L’aspetto più pro-
blematico è però che il 26,9% vi-
ve da solo, oppure con il coniu-
ge (26,2%) e circa il 10% con uno
o entrambi i genitori. Le regioni
nelle quali il fenomeno è più dif-
fuso sono l’Umbria e la Sardegna
(rispettivamente, l’8,7% e il 7,3%
della popolazione). Veneto, Lom-
bardia e Valle d’Aosta hanno in-
vece l’incidenza più bassa: il
4,4%. Le persone con disabilità
che vivono con genitori anziani
sono particolarmente vulnera-
bili, poiché rischiano di vivere
molti anni da soli. 
A occuparsi dei loro bisogni so-
no per lo più dunque le persone
care, ma un forte aiuto arriva an-
che dalle realtà associative cat-
toliche sul territorio. Un esercito
di volontari, che spesso rappre-
sentano l’unico interlocutore ca-
pace di ascoltare e dare risposte
concrete. Proprio a loro la Con-
ferenza episcopale italiana ha
scelto di offrire un percorso di
conoscenza e approfondimen-
to, che porti alla creazione di u-

S
na rete su tutto il territorio. «Vo-
gliamo assicurare un contributo
unitario, trasversale e continua-
tivo alle persone con disabilità –
spiega suor Veronica Donatello,
responsabile alla Cei del neona-
to Servizio nazionale per la pa-
storale delle persone con disabi-
lità, che pochi giorni fa ha con-
vocato a Roma i rappresentati
delle varie realtà locali per il pri-
mo incontro –. Uno dei doni
grandi che abbiamo è fare rete, u-
scire e andare nei luoghi dove a-
bitano le persone con disabilità.
Molte associazioni, congrega-
zioni, movimenti e diverse dio-
cesi già lo fanno, sul proprio ter-
ritorio. Ma spesso tra di loro non
si conoscono. L’incontro è nato
proprio per confrontarci, condi-
videre le buone pratiche. Dob-
biamo attuare quella che papa
Francesco definisce la "pastora-
le dell’orecchio", ossia metterci
in ascolto del territorio. E non è
scontato – rimarca suor Dona-
tello –. Per questo occorre saper-
si confrontare con un’ottica di
generatività, al di là della propria
realtà, dare voce a chi non ce l’ha
ed essere voce portando delle i-
stanze. Vogliamo mettere in
campo proposte e attività for-
mative. Avere insieme uno sguar-
do profetico su tutta la vita della
persona con disabilità e la sua fa-

miglia sia attraverso la prassi sia
con l’elaborazione di riflessioni
scientifiche e pastorali». 
Iniziando però da punti fermi. «È
necessaria l’adozione di una pro-
spettiva long life sulla persona
con disabilità, un’attenzione cioè
lungo tutto l’arco della vita» ri-
flette Roberto Franchini, profes-
sore di pedagogia speciale del-
l’Università Cattolica di Brescia e
responsabile dell’Area Sviluppo
e Formazione Opera don Orione
Italia. La pastorale deve tradur-
si, in sostanza, non solo in «ca-
techesi in senso stretto ma ri-
guardare la spiritualità della per-
sona con disabilità, inserita den-
tro un progetto di vita, di pro-
mozione umana. L’inizio di una
buona pastorale è innanzitutto
la conoscenza delle loro esigen-
ze. Occorre dare loro voce per-

ché esprimano i bisogni di spi-
ritualità, che vuol dire dono,
volontariato, partecipazione
ai sacramenti, ai momenti del-
la comunità cristiana, anche
di festa. Serve insomma una
pastorale inclusiva». 
Come del resto già si sta facendo
in alcune diocesi. «Fino a poco
tempo fa era un tema messo a

margine – sottolinea Claudia Fi-
lippo, responsabile del Servizio
pastorale per le persone con di-
sabilità dell’arcidiocesi di Mon-
reale –. Ciascuno lavorava nel
proprio ambito. È invece impor-
tante poter lavorare insieme,
perché la vita di un disabile non
è limitata a un solo aspetto. Bi-
sogna che tutti ci si metta insie-
me, facendo rete, e si lavori per
riuscire ad arrivare a tutti gli am-
biti di vita della persone disabi-
li. Le persone con disabilità non
hanno solo bisogno di assisten-
za ma soprattutto di accoglien-
za. Spesso – aggiunge Claudia Fi-
lippo – si considera il disabile co-
me una persona che può avere
difficoltà, invece occorre rispet-
tare la dignità del suo essere un
ragazzo, o un adulto, con le sue
problematiche, i suoi diritti».

«Metterci assieme per condivi-
dere le buone pratiche è sempre
un dono, permette di trovare ri-
sposte nuove e anche professio-
nalmente più proficue – afferma
don Carmine Arice, padre gene-
rale del Cottolengo –. Ed è un’oc-
casione per porre attenzione a
un problema affrontandolo da
più punti di vista. Il mondo del-
la disabilità è così ampio che è
importante poter avere uno
sguardo unitario, mettendo in-
sieme le diverse prospettive. La
risposta da dare alle persone non
può essere univoca ma diversifi-
cata a seconda del bisogno che si
trova. In questo mondo, che ri-
chiede sempre accompagna-
mento bisogna anche portare u-
na parola del Vangelo. Parola e
cura devono andare di pari pas-
so, non può esserci l’una senza

l’altra. Dobbiamo dire il perché
di quello che facciamo». E oc-
corre farlo sempre con compe-
tenza. «C’è l’esigenza di svolge-
re servizi sempre più in modo
professionale. Sia sul tema della
cura che come accompagna-
mento delle persone, vogliamo
che queste realtà siano incluse
nel tessuto sociale, ritrovino le
risposte di cui hanno bisogno,
e che ci sia anche una compe-
tenza nel modo con cui li ac-
compagniamo». 
Occuparsi di disabilità significa
poi anche sostenere le persone
care che se ne prendono cura.
«Ci vogliamo interessare della di-
sabilità con uno sguardo che
contempli anche la famiglia – di-
ce Nino Di Maio, membro del di-
rettivo del Forum delle Associa-
zioni familiari –. Grazie al per-
corso tracciato dalla Cei, voglia-
mo far sì che la persona con di-
sabilità sia considerata come u-
na ricchezza per la comunità. Le
famiglie con persone disabili
hanno bisogno di attenzione.
Ma soprattutto hanno a cuore il
tema del "dopo di noi". Il no-
stro obiettivo è dunque fare re-
te, condividere le buone prassi,
e creare sinergia. Per essere al
servizio delle famiglie e delle
persone con disabilità». 
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TRA UNA SETTIMANA DIBATTITO IN AULA

Il Parlamento del Portogallo
decide sull’eutanasia di Stato
Cattolici per un referendum
PAOLA DEL VECCHIO

ue anni dopo la bocciatura in Parlamento, la de-
penalizzazione dell’eutanasia torna al centro
del dibattito in Portogallo. Giovedì 20 febbraio

è previsto l’esame in aula di 5 iniziative di legge a favo-
re della "morte assistita", presentate da socialisti, Bloc-
co di Sinistra, Verdi, partito animalista Pan e Iniziativa
liberale. E se nel maggio 2018 la lega-
lizzazione non passò per 5 voti, ora le
probabilità che sia approvata sono
maggiori, per la diversa composizio-
ne dell’Assemblea, a maggioranza
progressista. Tanto da aver mobilita-
to, sul fronte opposto, partiti conser-
vatori, la Chiesa e parte dell’opinio-
ne pubblica in Paese dalle radici cattoliche.
Nel ribadire il no all’eutanasia, la Conferenza epi-
scopale portoghese (Cep) ha aperto alla possibilità di
un referendum popolare. La decisione, adottata mar-
tedì dal Consiglio permanente a Fatima, è stata an-
nunciata in una nota in cui i vescovi fanno appello a-
gli operatori sanitari a non cedere a eutanasia, suici-
dio assistito e «soppressione della vita» anche in ca-
so di malattia irreversibile. E ribadiscono che «la scel-
ta più degna è quella delle cure palliative, col rispet-
to e la cura della vita umana sino alla sua fine natu-

rale». Il segretario della Cep, Manuel Barbosa, ha ri-
cordato che «sebbene la vita non sia assoggettabi-
le a referendum» la consultazione può essere «un
modo utile per difendere la vita nel suo insieme».
Una campagna di sensibilizzazione «dentro e fuo-
ri la Chiesa» era stata lanciata dal presidente dei ve-
scovi, cardinale Manuel Clemente. 
A promuovere una petizione per una consultazione po-

polare è il movimento #simavida (Sì
alla vita), cui aderiscono fra gli altri
l’ex presidente della Repubblica Ra-
malho Eanes e il presidente della Ca-
ritas, Eugénio Fonseca. Se arrivasse a
raccogliere 60mila firme il Parla-
mento sarebbe obbligato a convoca-
re il referendum. Finora si sono e-

spressi a favore solo i partiti di centrodestra Cds e Che-
ga. Il conservatore Psd, che nel 2018 lasciò libertà di vo-
to secondo coscienza, sostiene che la consultazione
non sarebbe necessaria poiché il Parlamento è legitti-
mato a legiferare. Se uno dei disegni di legge sarà ap-
provato l’ultima parola passerà al presidente della Re-
pubblica, Rebelo de Sousa. Il capo dello Stato, cattoli-
co, ha assicurato che le sue convinzioni personali non
peseranno sulla decisione al momento di decidere se
esercitare il potere di veto.
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«Cure palliative, sedazione, terapia del dolore: diritti ignorati»
IGOR TRABONI

ggi c’è ancora
tanta confusione
tra sedazione

palliativa ed eutanasia, ma
quest’ultima dà la morte
mentre la prima è un tratta-
mento farmacologico per to-
gliere la sofferenza». Non usa
giri di parole Giada Lonati, di-
rettrice sanitaria dell’associa-
zione di volontariato laico Vi-
das, quando definisce le dif-
ferenze sostanziali tra le due
categorie: dal tipo di farmaci
usati (barbiturici per l’euta-
nasia) ai tempi e all’esito che
ne derivavo (subito il decesso
per l’eutanasia, il tempo ne-

O«
cessario perché la vita si con-
cluda, da qualche ora fino a
tre giorni), fino al fatto che con
la sedazione il paziente non
chiede di morire ma di toglie-
re il dolore. «Nelle cure pallia-
tive – spiega Lonati, medico
palliativista dal 1995 – la pre-
sa in carico del paziente e dei
loro familiari per noi è globa-
le e riguarda la qualità della
vita, i sintomi e il dolore che è
fisico ma pure sociale, psico-
logico, anche spirituale: in u-
na parola, esistenziale. Per noi
muoiono come persone, non
come malati. Ci sono sintomi
difficili da curare perché di-
ventano refrattari e quindi il
dolore si fa insopportabile».

Qui si passa alla sedazione
palliativa, d’intesa col pa-
ziente, secondo quanto pre-
visto dalla legge, «anche a do-
micilio – specifica Lonati –
con un’attenzione e una cura
particolari nelle modalità, a
opera di medici specialisti.
Anche la legge sulle Dat rico-
nosce uno status speciale al-
la sedazione come un vero
trattamento».
La necessità perentoria «di
smetterla di associare la seda-
zione all’eutanasia» viene ri-
badita da Stefania Bastianel-
lo, presidente della Federa-
zione cure palliative, che spe-
cifica come «le cure palliative
siano un di più rispetto alla se-

dazione, che invece è un atto
terapeutico. Il cittadino deve
saperlo perché è un suo dirit-
to». Oggi gli hospice in Italia
sono 267 per circa 3mila posti
letto: «Non si tratta di ospedali
– precisa Bastianello –, così co-
me le cure palliative a domi-
cilio possono essere di base o
specialistiche, secondo i biso-
gni. Quelle a domicilio vanno
potenziate rispetto al bisogno,
ma occorre che si sviluppino
anche in altri luoghi, dagli am-
bulatori alle Rsa, alle struttu-
re per disabili». Quanto alla
formazione del personale «si
deve insistere per avere spe-
cialisti in cure palliative anche
per malati non oncologici e far

crescere le competenze di ba-
se sulle cure palliative anche
nei medici generici». La for-
mazione deve riguardare an-
che i volontari, «che non sono
solo quelli che tengono la ma-
no dell’anziano – sottolinea la
presidente – ma hanno un
ruolo importante in un lavo-
ro di équipe, che certo non è
sanitario ma relazionale. An-
che perché il 50% del sistema
delle cure palliative si regge
proprio su associazioni di vo-
lontariato. Eppure, su questo
aspetto, stiamo ancora aspet-
tando il decreto attuativo del-
la legge 38», approvata nel
marzo di 10 anni fa.
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A 10 anni
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poco su quel
che gli spetta 

Così rischiano
di confondersi
con l’eutanasia
La denuncia di
due specialiste
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Una «rete» di mani accanto ai disabili
Il nuovo Servizio nazionale creato dalla Cei riunisce per la prima volta realtà associative e istituzioni. Per condividere esperienze e progetti

FRANCESCO OGNIBENE

perto dissenso sugli indirizzi applicativi del-
l’articolo 17 del Codice deontologico appena
varati dalla Federazione degli Ordini dei me-

dici (Fnomceo). Lo esprime l’Associazione medici
cattolici italiani (Amci) che in una nota «prende at-
to della decisione della Fnomceo della non modifi-
ca dell’articolo 17», un fatto «di per sé sostanzial-
mente positivo», trattandosi del punto in cui il testo
di riferimento etico della professione fa divieto ai
medici di assecondare la volontà di morte del pa-
ziente. Affermazione però contraddetta dalla chiosa
esecutiva, che stabilisce «la non punibilità del medi-
co da un punto di vista
disciplinare» se sceglie di
«agevolare il proposito di
suicidio» del paziente
che versa nelle condizio-
ni indicate dalla recente
sentenza della Corte co-
stituzionale. Per questo
l’Amci «non condivide
l’elaborazione dottrinale
dell’indirizzo applicati-
vo deciso» in quanto «ri-
tiene assolutamente in-
compatibile ogni inter-
vento di assistenza me-
dica al suicidio assistito
con l’etica e la deontologia professionale del medi-
co». Secondo la presidenza Amci «la medicina è sem-
pre senza eccezioni per la vita e a favore della vita, e
questa vita deve essere sempre accompagnata, sen-
za alcun disimpegno, senza alcun abbandono, con
delicatezza, fermezza e impegno nel continuare a
curare le fragilità, pur se terminali, adempiendo sem-
pre con sollecitudine e proporzionalità al prendersi
cura, soprattutto quando non si può guarire». 
Le insormontabili perplessità davanti al testo varato
dalla Federazione spingono l’Amci a formulare quat-
tro «interrogativi»: «Il primo – si legge nella nota – at-
tiene alla scelta dei tempi: quale urgenza c’era di
provvedere con tanta celerità?». Più radicalmente,
l’Amci si chiede «perché varare questi nuovi indiriz-
zi applicativi». Riferendosi poi all’inserimento della
procedura di aiuto al suicidio entro il Servizio sani-
tario nazionale, i Medici cattolici chiedono «a quale
degli obiettivi propri del Ssn si ascrive» la coopera-
zione del medico a questa pratica. Discutibile infine
la scelta della Fnomceo di aderire in toto alla sentenza
costituzionale: «Non esiste un’autonomia fra norme
disciplinari e norme penali?».
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Deontologia:
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Due anni dopo 
la bocciatura, torna 
la contestata legge
Da allora però la

maggioranza è cambiata

Savona, il vescovo
visita l’hospice:
«È come entrare
in un santuario»

L’11 febbraio per la Giornata del malato il vescovo di
Savona-Noli Calogero Marino ha voluto visitare l’Ho-
spice Rossello per un momento di preghiera e un in-
contro con i singoli pazienti nelle loro stanze, impar-
tendo il sacramento dell’unzione degli infermi. La strut-
tura, gestita dalle Figlie di Nostra Signora di Miseri-
cordia, ordine fondato dalla savonese santa Maria Giu-
seppa Rossello, rappresenta un’eccellenza sul territo-
rio nella cura ai malati terminali. «Per me incontrare i

malati, soprattutto quelli più gravi o in condizione ter-
minale, è una grazia – spiega Marino –. Andare in que-
sto tipo di strutture è come entrare in un santuario do-
ve Dio si fa vicino alle persone più fragili. Lì mi sento di
ricevere, piuttosto che di dare: dai malati, in primis, ma
anche dai loro familiari e da chi li segue. Nell’hospice
ci si occupa di curare anche quando non si può guari-
re: un aspetto noto, ma è importante ricordarlo».
Marco Gervino

658
vita@avvenire.it

A 5 anni dalla sua nomina alla presidenza dell’Ospedale pe-
diatrico Bambino Gesù di Roma, Mariella Enoc è stata rice-
vuta dal Papa in udienza privata a Santa Marta. «È stata una
coincidenza imprevista e fortunata – ha commentato la Enoc
– ma l’ho vissuta come un regalo del Papa per il mio quinto
compleanno al Bambino Gesù. Il Santo Padre ha avuto paro-
le molto affettuose nei miei confronti, ha condiviso le scelte
che stiamo facendo, mi ha incoraggiato ad andare avanti e
ha espresso grande apprezzamento per il lavoro dell’Ospe-
dale». «Papa Francesco – ha aggiunto la presidente – ha ri-
cordato simpaticamente quando nella prima udienza del 2016
gli presentai uno a uno i piccoli pazienti che avevamo porta-
to in Aula Paolo VI. Un ospedale dove si conoscono a memoria
non solo le cartelle cliniche ma anche i nomi dei pazienti, ha
detto, non è solo un ospedale d’eccellenza ma è anche una
famiglia. Sono particolarmente orgogliosa di questo ricono-
scimento, che sento di voler condividere con tutto lo straor-
dinario personale del Bambino Gesù, che ogni giorno pur
tra mille difficoltà esegue il lavoro con competenza, de-
dizione, umanità».

IL PAPA ALLA ENOC (BAMBINO GESÙ)

«Dove si sanno i nomi dei malati
più che ospedale è una famiglia»
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Pubblichiamo la postfazione al
libro «Innamorati della vita. 10
storie di inguaribile voglia di vi-
vere» (Ares, 134 pagine, 14 euro)
curato da Masimo Pandolfi, che
viene presentato oggi alla Ca-
mera dei Deputati.

MARIO MELAZZINI

ella quotidianità assistia-
mo sempre più a dichiara-
zioni, relative al concetto di

salute, a dignità e malattie inguari-
bili, a disabilità e condizioni non
degne di essere vissute. La realtà
deve e può nascere solo dal desi-
derio e dal bisogno della cono-
scenza reale e concreta di ciò che ci
circonda. In caso contrario, ci tro-
veremo davanti a parole, opinioni,
ideologie. Ed è ciò che ci ha porta-
ti dieci anni fa a far na-
scere il «Club L’inguari-
bile voglia di vivere»: co-
noscere, sensibilizzare,
abbattere barriere cul-
turali, aiutare.
Quando si è colpiti da u-
na malattia, qualunque
essa sia, ma soprattutto
se grave e invalidante, a
prima vista pare impos-
sibile, se non insensato, coniugar-
la con il concetto di salute. A volte,
però, può succedere che una ma-
lattia che mortifica e limita il corpo,
anche in maniera molto evidente
possa rappresentare una vera e pro-
pria medicina per chi deve forzata-
mente convivere con essa senza la
possibilità di alternative. E mi rife-
risco in questo senso sia al malato
che ai familiari che ai curanti. Per-
ché la malattia può davvero dise-
gnare, nel bene e nel male, una li-
nea incancellabile nel percorso di
vita di una persona. O, ancora me-
glio, edificare una serie di Colonne
d’Ercole superate le quali ci è im-
possibile tornare indietro, ma se lo
si vuole, ci è ancora consentito di
guardare avanti. Ed è proprio que-
sto il nocciolo della questione.
Quando si ha la fortuna di conser-
vare intatte e inalterate le proprie
capacità cognitive, è comunque
possibile pensare a ciò che si può
fare piuttosto che a quello a cui non
si è più in grado di ottemperare. Se
si ragiona in questi termini, la ma-
lattia può davvero diventare una
forma di salute. È salutare perché
permette di sentirsi ancora utili per
sé stessi e per gli altri, incomin-
ciando dai propri familiari per pro-
seguire con gli amici e chi ci cir-
conda. Ed è salutare perché aiuta a
rendersi conto che nella vita non
bisogna dare nulla per scontato,
neppure bere un bicchiere d’acqua
senza soffocare.
A volte siamo così concentrati su
noi stessi che non ci accorgiamo
della bellezza delle persone e della
cose che abbiamo intorno da anni,
magari da sempre. Così, quando è
la malattia, l’evento traumatico,
l’imprevisto a fermarti brusca-
mente, può accadere che la propria
scala di valori cambi. E che ci si ren-
da conto che quelli che noi, fino a
quel momento, consideravamo i
più importanti invece non erano
proprio così meritevoli dei primi
posti. Il dolore e la sofferenza (fisi-
ca, psicologica), in quanto tali, non
sono né buoni né desiderabili, ma
non per questo sono senza signifi-
cato: ed è qui che l’impegno della
medicina e della scienza deve con-
cretamente intervenire per elimi-
nare o alleviare il dolore delle per-
sone malate o con disabilità, e per
migliorare la loro qualità di vita, e-
vitando ogni forma di accanimen-
to terapeutico, con il concreto sup-
porto delle istituzioni alla famiglia.
L’essere umano che soffre può e rie-
sce a trasmettere e a insegnare mol-
to a chi lo circonda. Non si posso-
no o si devono creare le condizioni
per l’abbandono di tanti malati e

N di comprendere che l’essere conta
di più del fare. Può sembrare para-
dossale, ma un corpo nudo, spo-
gliato della sua esuberanza, morti-
ficato nella sua esteriorità, fa bril-
lare maggiormente l’anima, ovve-
ro il luogo in cui sono presenti le
chiavi che possono aprire, in qua-
lunque momento, la via per com-
pletare nel modo migliore il pro-
prio percorso di vita.

delle loro famiglie. È inaccettabile
avallare l’idea che alcune condi-
zioni di salute e di fragilità renda-
no indegna la vita e trasformino il
malato o la persona con disabilità
in un peso sociale. Si tratta di un’of-
fesa per tutti, ma in particolar mo-
do per chi vive una condizione di
malattia e/o di disabilità. Questa i-
dea, infatti, aumenta la solitudine
dei malati e delle loro famiglie, in-
troduce nelle persone più fragili il
dubbio di poter essere vittime di un
programmato disinteresse da par-
te della società, e favorisce decisio-
ni rinunciatarie. Non più barriere
culturali, non conoscenza, ma la
consapevolezza che insieme alle i-
stituzioni, si rinsaldi nel nostro Pae-
se la certezza che ognuno riceverà
trattamenti, cure e sostegni ade-
guati. Si deve garantire al malato,

alla persona con disabi-
lità e alla sua famiglia o-
gni possibile, propor-
zionata e adeguata for-
ma di trattamento, cura,
assistenza e sostegno.
Ecco perché un corpo
malato può portare sa-
lute all’anima, renden-
dola più forte, più tena-
ce, più determinata, più

disponibile a buttarsi con tutta sé
stessa in quello che si vuole. L’ur-
genza dettata da uno stato patolo-
gico può diventare uno stimolo e-
norme per raggiungere traguardi
considerati impensabili e appa-
rentemente preclusi nella «vita pre-
cedente». La malattia, la condizio-
ne di disabilità non porta via le e-
mozioni, i sentimenti, la possibilità

La circostanza,
qualunque essa
sia, non è obie-
zione alla tua fe-
licità e alla spe-
ranza, ma ne è il
tramite; chiun-
que anche in u-
na situazione di

difficoltà, di malat-
tia o di disabilità può avere spe-
ranza ed essere felice. La speranza
poggia sull’incontro con un altro
che spera, in cui uno intravede la
possibilità per sé, di vivere ed es-
sere felici e con speranza, già vis-
suta e in atto. (...) La speranza è u-
no strumento di vita, uno stru-
mento per acquisire dignità, la spe-
ranza è bidirezionale, la dai e la ri-
cevi, puoi trasmetterla e riceverla

da chi ti circonda. Così anche, per
esempio, nel rapporto tra una per-
sona malata e chi lo cura la dignità
e la speranza stanno nell’occhio
del curante, del familiare, del care-
giver, quello sguardo che libera-
mente si pone sull’altro può dare
dignità e speranza.
Allo stesso modo lo sguardo di un
malato pieno di speranza che
guarda chi lo cura riempie di di-
gnità l’altro e l’azione che sta com-
piendo. Si tratta di un fare memo-
ria reciproca, il fatto che l’altro c’è
è fonte di speranza ed è un fatto
presente, che deve succedere ogni
giorno soprattutto nella difficoltà;
la speranza è ciò che ti fa guarda-
re al futuro poggiando sul presen-
te e su quello che c’è di positivo. È
una questione di persone, esseri
umani, che portano nel loro
profondo una necessità di amare
ed essere amati (Benedetto XVI). È
un cambiamento culturale a cui
noi tutti dovremmo essere chia-
mati perché non venga alimenta-
ta l’ideologia e la cosiddetta cultu-
ra del benpensante. La Vita è una
questione di sguardi e di speranza,
un battito di ciglia, lieve e talvolta
impercettibile come quello delle
ali di una farfalla, può davvero di-
venire testimonianza della pie-
nezza dell’essere, del sentire e allo
stesso tempo essere un ponte che
permette a pieno titolo di sentirsi
vivi, parte di qualcosa più grande,
con una meravigliosa e inguaribi-
le voglia di vivere.

Medico, malato di Sla, 
presidente onorario del Club 
L’inguaribile voglia di vivere

Il medico malato 
di Sla, tra i fondatori

dell’associazione:
«Il limite educa a capire
come si può essere utili a
sé e agli altri, senza dare
più nulla per scontato»

Max Tresoldi con mamma Lucrezia, una delle 10 storie del libro

DANILO POGGIO

a voglia di vivere è "inguaribile". Ed è si-
curamente "trasmissibile" tra esseri u-
mani. Ne sono convinti i fondatori del club

«L’inguaribile voglia di vivere», nato nel 2010 per
difendere e diffondere il valore della vita, sem-
pre e comunque, in qualunque condizione, con
una attenzione particolare per i malati e i disa-
bili (in primis i malati di Sla), ma anche per gli
anziani e le persone sole. Una scelta che può ap-
parire controcorrente, ma radicata sul convin-
cimento che «un uomo non perde valore per la
sua condizione, restando l’espressione più alta,
ancorché misteriosa, di un’umanità degna di es-
sere accudita da una responsabilità affezionata».
Questa mattina, alla Camera dei deputati, si ce-
lebrano i 10 anni di attività del Club. E si parlerà
anche del libro Innamorati della vita scritto da
Massimo Pandolfi, caporedattore del Resto del
Carlino: dieci racconti di persone che, a segui-
to di circostanze avverse, come un incidente o
la malattia, si sono ritrovate a convivere con un
alto grado di disabilità, ma che hanno potuto
comunque realizzare alcuni sogni grazie all’at-

L

PROGETTO DEL GOVERNO
L’Argentina torna a parlare
di legalizzazione dell’aborto

n Argentina il 1° marzo il governo pre-
senterà al Congresso il nuovo testo per

la legalizzazione dell’aborto. La decisione
era stata preannunciata dal presidente, il
peronista Alberto Fernández, pochi giorni
dopo l’incontro col Papa in Vaticano il 31
gennaio. Tre gli organismi interessati: la Se-
greteria tecnica e legale (guidata da Vilma
Ibarra, che già nel 2006 presentò una leg-
ge sull’aborto), il ministero della Salute e il
ministero delle Donne, del genere e della
diversità (retto da Elizabeth Gómez Alcor-
ta). Il testo – ha anticipato quest’ultima –
«non vuole depenalizzare ma legalizzare»
aprendo all’aborto entro la 12esima o la
14esima settimana di gravidanza. Dopo le
elezioni dello scorso ottobre, il Senato è a
maggioranza di sinistra mentre alla Ca-
mera dei Deputati i numeri sono incerti. Il
fronte dell’opposizione alla legge ha già in-
detto per l’8 marzo una grande marcia.

I

l tempo della nostra vita è molto
spesso scandito dalla frase "per non
dimenticare". Una frase ripetuta

tante volte in occasioni diverse e che
caratterizza tante tappe importanti della
nostra storia. Eluana è una di queste.
Una vicenda che ha tante letture e che si
porta dietro tante sfaccettature. Quella
che a noi interessa di più, perché ne
siamo coinvolti e perché è anche la
nostra storia, è la condizione alla quale
lo stesso padre Beppino per sua
ammissione non era generalmente ostile:
quella che riguarda migliaia di persone,
in stato vegetativo e di minima
coscienza, che oggi sembrano essere
tutelate solo dalle associazioni che le
rappresentano e che incessantemente
bussano alle porte delle Regioni e a
quelle del Ministero della Salute.
Il 9 febbraio del 2009 moriva Eluana
Englaro. Ciò che è successo è noto a tutti.
In quello stesso giorno, un anno dopo, per
direttiva della Presidenza del Consiglio,
fu istituita la «Giornata nazionale degli
stati vegetativi» per ricordarla e,
attraverso quella iniziativa, per porre
l’attenzione sulle persone che vivono –
spesso in solitudine, con pochi mezzi
economici, con un carico di stress emotivo
e con percorsi diseguali – una vita diversa
da quella che avevano immaginato.
Quella data è appena passata, di Eluana
si è parlato pochissimo e quella giornata
non è stata celebrata: un appuntamento
ormai figlio di nessuno e da nessuno
ricordato. È da vari anni che si sottolinea
questo fatto. Fin quando Eluana era viva,
fin quando attraverso la sua vicenda si
parlava delle famiglie e si affacciavano le
testimonianze di chi viveva una
condizione simile, c’era attenzione e
visibilità. Ma ora che di lei non si parla
più sembra che il problema non esista.
Ovviamente non è così. Lo stato
vegetativo esiste, esistono le gravi
cerebrolesioni, le problematiche
rimangono tali, l’impegno quotidiano è
costante, solo che non se ne parla, non si è
al proscenio davanti ai riflettori, ma nel
buio, dietro le quinte, dove ci sono un
mormorio e un trambusto diffusi. E
anche quando la disabilità "fa rumore" –
sotto i riflettori, come è capitato a
Sanremo – da un lato non si può che
gioire per le storie raccontate, per il
coraggio e la visibilità data in prima
serata a persone che oltre alle ferite
esprimono indubbiamente la loro arte,
dall’altro non si può allontanare quel
senso di fastidio per una diversità che
deve essere sempre spettacolarizzata per
dimostrate la sua normalità. È la
diversità che ancora una volta divide
mentre dovrebbe unire, farci guardare
tutti dalla stessa parte, lo stesso mondo, le
vite differenti che lo compongono e che
devono essere apprezzate e integrate in
un percorso laico di cittadinanza sociale.
Perché sono il patrimonio di tante storie
da raccontare. Eluana, una delle tante, la
più visibile, la più dimenticata.
Direttore Centro studi per la ricerca 
sul coma «Gli amici di Luca»
Casa dei Risvegli Luca De Nigris
Bologna
© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Lʼanalisi
FULVIO DE NIGRIS

Sintomi di felicità

MARCO VOLERI

Quella nota
che vibra,
potenza
dei deboli

a sensibile è quella nota che in una scala
musicale fa provare un senso di instabilità,
provvisorietà, ricerca di un punto fermo su

cui appoggiarsi. Il punto di appoggio della
sensibile è la nota successiva, che si chiama tonica.

L’instabilità, nella recentissima rassegna
musicale più famosa del Paese, può essere
rappresentata da un tizio che entra sul palco
e fa il rap cantando con gli occhi, su una
carrozzina, in mezzo a tubicini colorati che lo
aiutano a respirare. È l’ormai ben nota storia

di Paolo Palumbo, 22 anni, sardo, affetto da Sla.
Compone rime attraverso gli occhi e un computer
diventa la sua voce. Canta così ed emoziona non
perché ha una malattia malvagia come la Sla.
Emoziona perché ha qualcosa di importante da
dire e penetra come una lama nel cuore di chi
ascolta. «Avete impiegato bene il vostro tempo?
Avete detto "ti voglio bene" a chi volevate? Il tempo
che abbiamo a disposizione è poco e prezioso,
vivetelo intensamente e con altruismo. Date al
mondo il lato migliore di voi e vedrete che le cose
andranno meglio». All’emozione del momento, al

retaggio teso verso un certo pietismo mediatico,
agli sbadigli e gli scuotimenti di testa riferiti a certe
stonature o forzature sopportate fino a quel
momento davanti alla tv, mi si accende una luce
dentro. Aver fatto partecipare Paolo come ospite di
una serata sanremese, senza trasformare il suo
intervento in uno dei soliti piagnistei cui siamo
abituati da anni in tv quando si parla di malattia,
disabilità, diversità o semplicemente difficoltà, è
stato luce intensa. 
La sensibile è una nota dissonante rispetto
all’accordo della scala maggiore e, se non risolve, il
tutto rimane precario, sospeso. Non si sa da che
parte andrà a finire quella armonia il secondo
dopo. La musica parla senza filtro alcuno, gioisce
come un accordo maggiore o soffre come uno
minore. Paolo è la sensibile instabile, provvisoria,
che cerca continuamente il punto fermo su cui
appoggiarsi. Lo trova e lo insegna a tutti noi in un
attimo. Potenza della lirica, dove ogni dramma è
un falso, cantava Dalla. Potenza della debolezza,
dove ogni vita è un dono, ci insegna Paolo.
© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Mario Melazzini

mici, è più facile dare un significato all’esisten-
za. Spero che queste storie possano servire a chi
non riesce ancora a trovare la forza di andare a-
vanti». In dieci anni il club ha realizzato 88 pro-
getti, aiutando i desideri di decine di persone
disabili: incontri con il Papa, viaggi a Lourdes,
ma anche visite da Valentino Rossi, Fedez, Vasco
Rossi o partecipazione ai ritiri di Inter, Milan o
della Nazionale di calcio. Un ragazzo con la Sla,
appassionato di montagna, è stato portato in e-
licottero a vedere le "sue" cime dall’alto. 
«La coincidenza con la giornata di san Valenti-
no – conclude Antonio Palmieri, deputato e tra
i soci fondatori del Club – è stata profondamente
voluta. Incontriamo persone che sono innamo-
rate della vita anche perché sono inserite pro-
prio in un amore concreto come quello di una
famiglia. Si vive perché qualcuno ci ama e, se
siamo inseriti una fitta trama di rapporti perso-
nali, abbiamo il desiderio di continuare a vive-
re. Siamo intessuti di relazioni. Quando arriva-
no i momenti più difficili, questo bisogno e-
merge con forza. Ma è bene ricordarcelo anche
quando siamo sani».

© RIPRODUZIONE RISERVATA

tività del club. «Sono dieci storie, ma avremmo
potuto raccoglierne centinaia. In ognuna si te-
stimonia che a ogni vita, anche nelle condizio-
ni più estreme, si può dare un significato. E noi
tutti abbiamo il dovere di impegnarci per aiutarli
a trovarlo». 
Il libro, edito da Ares, sarà presentato questa se-
ra a Bologna, all’Auditorium di Illumia, ed uscirà
in libreria domani, giorno di san Valentino. «Par-
liamo di amore, amore per la vita: non poteva es-
serci data migliore. Il titolo stesso, cambiando
l’accento, può essere anche letto come un dol-
ce invito ad innamorarsi della vita, quasi come
fosse una carezza. Ricordandosi che, come in o-
gni storia d’amore, ogni giorno devono essere
rinnovati l’affetto e la speranza. Quando ogni
giorno hai qualcuno vicino, una bella tribù di a-

«A tutte le condizioni si può dare
un senso»: dieci casi di persone

menomate da incidenti o malattie
che non si sono arrese soprattutto
grazie a chi gli si è messo accanto

I PROTAGONISTI DELL’ASSOCIAZIONE

Insieme nulla è impossibile: storie di sogni realizzati
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Consegnato al Papa
il Manifesto 

interreligioso
per il fine vita

Una delegazione di promotori del «Manifesto interreli-
gioso dei Diritti nei percorsi di fine vita» ha incontrato il
Papa all’udienza generale di ieri. A Francesco è stata do-
nata copia del Manifesto, nato dall’esperienza dell’Ho-
spice Villa Speranza, struttura dell’Università Cattolica
per l’assistenza residenziale e domiciliare dei malati, vi-
sitato dal Papa nel settembre 2016 per i Venerdì della Mi-
sericordia. Il Papa ha lodato e incoraggiato il Manifesto
che affratella tutte le religioni. Presenti all’udienza Pier

Francesco Meneghini (presidente Gmc Università Cat-
tolica), Angelo Tanese (direttore generale Asl Roma1),
Mariangela Falà (presidente Tavolo interreligioso), don
Carlo Abbate (assistente spirituale Villa Speranza), Miet-
ta Capasso (responsabile comunicazione) e Alessandro
Bazzoni (dirigente Asl Roma1). Il Manifesto definisce no-
ve diritti per garantire, oltre alle cure, il rispetto della di-
gnità e il supporto spirituale e religioso per chi si trova
nella fase finale della vita in una struttura sanitaria.

STATI VEGETATIVI
OBLIO INQUIETANTE

«La malattia? Una medicina»
Un libro e un evento alla Camera per i 10 anni del Club «L’inguaribile voglia di vivere». Parla Mario Melazzini
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