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INVECE, UN SAMARITANO

Una storia che ci interroga
I frequentatori più assidui di queste pagine settimanali se lo ricorde-

ranno: la prima volta che abbiamo conosciuto Indi Gregory dando 
notizia della sua drammatica vicenda è stato il 12 ottobre, alla vigilia del 
pronunciamento col quale l’Alta Corte di Londra avrebbe confermato 
tutti i gradi precedenti di giudizio autorizzando i medici del Queen’s Me-
dical Center di Nottingham a disattivare la ventilazione meccanica che 
rendeva possibile la vita della bambina, allora con meno di 8 mesi di 
vita. Scrivemmo «Indi come Alfie», e parlammo di un possibile «nuo-
vo caso di “eutanasia di Stato”». Ma quello che doveva essere l’ultimo 
verdetto dei giudici britannici, purtroppo largamente annunciato visti 
i precedenti, segnò invece l’inizio di una nuova, lunga fase della batta-
glia per concedere alla bambina la possibilità di ottenere un’altra dia-
gnosi da altri medici e altre cure, proporzionate al suo caso, alternati-
va assoluta alla loro sospensione. L’ultimo mese di Indi, fino all’epilo-
go dolorosissimo di lunedì, l’abbiamo seguito su Avvenire – quotidia-
no, sito, social – giorno dopo giorno. La bambina inglese ci è apparsa 
sempre più come l’esempio della fragilità estrema della vita affidata al-
le mani di una società selettiva, che ora deve guardare in 
faccia con onestà e coraggio la sua idea di salute e di ma-
lattia, di dignità e di limite, di vita e di morte. Cosa stiamo 
diventando? La fine di Indi ce l’ha detto con cruda chia-
rezza. Nel nome suo e di tutte le persone oggi più “scarta-
te” occorre non mettere a tacere questi interrogativi. (F.O.)
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Medici per le “malattie della strada” 
Le patologie di poveri e senza dimora richiedono una professionalità (e un’empatia) specifica. Nasce all’Università Cattolica la Scuola di specializzazione 

GRAZIELLA MELINA 

«Le “malattie della strada” non possono essere gestite 
senza una opportuna preparazione. Per fornire assi-
stenza alle persone con difficoltà economiche e so-

ciali e a chiunque viva una condizione di fragilità serve l’empa-
tia». Giovanni Addolorato, direttore di Medicina Interna 2 del-
la Fondazione Policlinico Universitario Agostino Gemelli, lo di-
ce con convinzione e anche con entusiasmo. Dopo una vita tra-
scorsa a prendersi cura dei più fragili, da quest’anno dirige la 
Scuola di Specializzazione in Medicina di comunità e delle cu-
re primarie della Facoltà di Medicina e chirurgia al campus di 
Roma dell’Università Cattolica. Le atti-
vità del nuovo corso di specializzazio-
ne, articolati in quattro anni e attive da 
pochi giorni, si svolgono in collabora-
zione con l’Elemosineria Apostolica del-
la Santa Sede, la Asl Roma 1, l’Ospeda-
le Fatebenefratelli Gemelli Isola Tiberi-
na e la Comunità di Sant’Egidio.  
Come è nata l’idea?  
Da diversi anni abbiamo creato un per-
corso per l’accesso alle cure primarie per 
i più fragili, i senza tetto, coloro che svi-
luppano le malattie della strada e anche 
per le persone che vivono un profondo 
disagio economico e che normalmente 
non hanno accesso alle cure primarie di 
cui hanno bisogno. Lo avevamo inizial-
mente dedicato alle patologie alcol-cor-
relate, ma ci siamo resi conto che non bastava. E abbiamo de-
ciso così di estenderlo a tutte le problematiche di salute che 
queste persone avevano sviluppato negli anni.  
Ma come si è accorto che serviva un’attenzione in più?  
Prima lavoravo a Bologna, al Sant’Orsola, e lì già collaboravo 
con alcune associazioni umanitarie. Arrivato a Roma, ho ini-
ziato a collaborare con la Caritas, e quindi sono venuto a con-
tatto con pazienti molto fragili che dormivano per strada, al-
la stazione. E osservavo che non basta solo dare i farmaci. Pian 
piano abbiamo iniziato a prendere in carico queste persone, 
a seguirli. E così ci siamo resi conto che non è sufficiente fare 
il medico in maniera tecnica, perché la gestione di questi pa-
zienti richiede empatia. Ricordo ancora che una delle prime 
persone che ho visitato in ambulatorio, e che viveva per stra-
da, aveva remore persino a stendersi sul lettino. Poi mi ha 
spiegato, stupito: «Ma lei davvero mi visita? Sono anni che 
nessuno si avvicina”».  
Rispetto ad allora, le sembra che le persone più vulnerabili 
siano cambiate?  
Negli anni sono decisamente molte di più, e questo è sotto gli 
occhi di tutti: è cresciuta la povertà, sono aumentate le perso-
ne che, pur avendo un lavoro, anche se non stabile, non riesco-

no ad arrivare a fine mese. E così basta che accada una difficol-
tà a livello lavorativo e personale, non riescono più a gestirsi e 
vanno a vivere per strada. Questo è uno dei motivi per cui è sta-
ta formalizzata la Scuola di specializzazione: attualmente, tut-
to ciò viene effettuato in maniera volontaristica, ma se ti man-
ca la formazione per entrare in empatia con queste persone 
non riesci poi ad avere un impatto. Il medico, in sostanza, de-
ve essere formato non solo nella capacità tecnica di curare ma 
anche su come comportarsi con chi sta vivendo una condizio-
ne di fragilità, su come stabilire un contatto efficace.  
Quali sono le patologie più diffuse?  
Le cosiddette malattie della strada si sviluppano su tutti gli or-

gani: la maggior parte sono sottese ov-
viamente a un abuso di alcol e di sostan-
ze. Non a caso, una parte importante di 
questa scuola è incentrata sulla gestio-
ne delle dipendenze. Questa è la prima 
scuola di medicina interna indirizzata 
alla gestione delle patologie acol-corre-
late. Sebbene la legge 125 del 2001 indi-
casse la necessità di formare medici per 
questa tipologia di persone, poi però di 
fatto la decisione è stata  passata all’au-
tonomia delle università. E nessuna l’ha 
attivata.  
In caso di disturbi mentali molti però 
rifiutano di farsi aiutare.  
Il nostro centro di psichiatria collabora 
già con il nostro team. E chi si iscrive al-
la Scuola viene formato anche per ac-

quisire competenze trasversali, che vanno dalla medicina alla 
psichiatria. Nasce cioè una figura che lavora sul territorio e sa 
affrontare patologie particolarmente complesse. Assistendo 
questi pazienti, ci siamo resi conto infatti che un solo speciali-
sta, che sia l’epatologo o lo psichiatra, non basta. Per gestire le 
patologie della strada devi essere in grado di seguire i pazienti 
in maniera trasversale, acquisendo competenze di medicina 
interna, psicologia, psichiatria.  
Ma se poi una volta dimessi non seguono le terapie, il vostro 
intervento non è “inutile”?  
Questa è proprio la domanda che mi sono posto quando una 
volontaria di Sant’Egidio mi ha chiesto di iniziare a collabora-
re. Ma ho avuto una piacevole sorpresa: un giorno, pur avendo 
diverse visite in ambulatorio, ho trovato la sala di attesa vuota. 
Scoraggiato, ho chiamato la volontaria: «Abbiamo fallito, pur-
troppo non sono venuti». E lei pronta: «Scusa se non ti ho av-
vertito, dobbiamo cambiare il giorno delle visite, perché nei fe-
riali lavorano tutti». Ecco, una parte importante delle persone 
che vengono prese in carico sono reinserite con l’aiuto dei vo-
lontari, insieme cerchiamo di trovare una soluzione abitativa e 
lavorativa. E molti di loro riescono a reintegrarsi nella società.  
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Giovanni Addolorato con la sua équipe

DANIELE ZAPPALÀ 

In un Paese che conosce livelli senza pre-
cedenti di ricorso all’aborto, è responsa-
bile per un governo lanciare segnali al-

la popolazione che rischiano di banalizza-
re la pratica? Di fronte alla volontà dell’ese-
cutivo francese d’inserire nella Costituzio-
ne la «libertà» o «diritto» d’abortire, i vesco-
vi francesi invitano la classe politica a riflet-
tere in profondità su questa prospettiva.  
A nome di tutta la Conferenza episcopale, 
i dieci vescovi membri del Consiglio per-
manente hanno firmato una dichiarazione 
per esprimere «preoccupazione davanti a 
ciò che significherebbe questa iscrizione». 
Un’inquietudine tanto più forte di fronte al 
livello di circa 220mila aborti registrati l’an-
no scorso, secondo le statistiche ufficiali: 
una «cifra record nelll’Unione europea», 
contraddistinta pure dal fatto «che non di-
minuisce, e tende anzi ad aumentare», ri-
corda la nota dell’episcopato d’oltralpe.  
I vescovi sottolineano innanzitutto un prin-
cipio fondamentale che dovrebbe ispirare 
la riflessione sul tema: «Ogni vita è un do-
no per questo mondo, un dono fragile e pre-
zioso, infinitamente degno, da accogliere e 
servire dal suo inizio e fino alla sua fine na-
turale». In modo diretto, la dichiarazione 
lancia due interrogativi, che tendono sem-
pre più spesso a essere invece schivati nel 
dibattito pubblico e mediatico transalpino: 
«Come potremmo vedere questa realtà 
drammatica come il solo esercizio di un di-
ritto per le donne o, ancora, come un pro-
gresso? Non è forse soprattutto il segno del 
fallimento di tutta la società nell’educare e 
accompagnare, nel sostenere a livello so-
ciale, economico e umano quelli che ne 
hanno bisogno?». 
I vescovi francesi evidenziano il pericoloso 
crinale su cui avanza una società che ten-
de a disinteressarsi di una questione sem-
pre più considerata come lontana dalla sfe-
ra collettiva per essere lasciata alla solitu-
dine delle donne: «Di questi nascituri sia-
mo, in un certo modo, tutti responsabili. 
Dunque, il vero progresso non sarebbe for-
se nel poterci mobilitare tutti assieme, cre-
denti e non, affinché l’accoglienza della vi-
ta sia più aiutata e sostenuta? La vera emer-
genza non sarebbe di aiutare almeno le cop-
pie o le donne che oggi non hanno davve-
ro scelta e non possono tenere il loro bam-
bino per via dei vincoli sociali, economici, 
familiari che sopportano, troppo spesso in 
modo solitario?».  
Infine, dopo aver citato un passaggio 
dell’esortazione apostolica Evangelii gau-
dium di papa Francesco circa «la convinzio-
ne che un essere umano è sempre sacro», i 
vescovi ringraziano tutti coloro che opera-
no già in nome della cultura della vita.  
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No al «diritto di aborto» 

I vescovi francesi: 
serve un’alleanza 
accanto alle donne

LA NOTA
AGENDA

Milano premia 
Pasinelli (Telethon) 
La direttrice generale di 
Telethon Francesca Pasinelli 
riceverà il 7 dicembre 
l’Ambrogino d’oro, la massima 
benemerenza civica che il 
Comune di Milano assegna nel 
giorno della celebrazione 
patronale a chi ha dato lustro 
alla città. Pasinelli è alla guida 
della Fodndazione che sostiene 
la ricerca sulle malattie 
genetiche rare, e di recente ha 
ottenuto l’autorizzazione a 
produrre  e distribuire il 
farmaco Strimvelis, terapia 
genica salvavita per i bambini 
con Ada Scid. 
 
Unitalsi e Lourdes 
c’è il Piemonte 
 Fa tappa in Piemonte, dal 20 
novembre, l’effige della 
Madonna di Lourdes che sta 
percorrendo l’Italia in un 
pellegrinaggio iniziato a fine 
settembre in Campania e che si 
protrarrà sino a marzo, con il 
passaggio in Umbria, prima di 
tornare in Francia. Il 
programma delle prossime 
tappe della manifestazione – 
«Peregrinatio Mariae. Un 
angolo di Lourdes tra noi» – su 
Unitalsi.it.  
 

Disabili africani 
sostegno in moto 
In moto lungo la costa africana 
da Tangeri ad Accra: è la sfida 
che lanciano Luca Falcon e 
Giulia Trabucco per 
documentare l’importanza 
della raccolta e del riciclo delle 
protesi ortopediche per chi ha 
subìto amputazioni di arti nei 
Paesi dove questi supporti 
medicali sono pressoché 
inaccessibili. L’impresa solidale 
è un nuovo impegno di «Müller 
for People», il programma di 
inclusione col quale l’azienda 
«sostiene, realizza e divulga 
iniziative» per «consentire di 
vivere le proprie passioni anche 
a chi ha diversità fisiche». «Il 
nostro – spiega il direttore 
generale Sergio Attisani – vuole 
essere anche un modo per 
restituire, almeno in parte, 
quanto abbiamo ricevuto in 
questi anni dalle persone e dal 
territorio di Verona, città che ci 
ospita da quasi 30 anni».

FABRIZIO MASTROFINI 

Prende il via oggi, con una conferen-
za stampa in Vaticano, la prima 
campagna mondiale a favore del 

ruolo del medico di base. L’iniziativa ha 
come slogan «Grazie, dottore» (e un sito: 
thankyoudoctor.org), e riprende una 
preoccupazione espressa in più occasio-
ni da papa Francesco, per cercare di ri-
spondere alla crisi del sistema sanitario 
in molti paesi. La campagna è un’inizia-
tiva dell’associazione no-profit “Somos 
Community Care”, che riunisce più di 
2.200 medici a New York per servire in par-
ticolare pazienti immigrati. La campagna 
e la Dichiarazione collegata, sono soste-
nuti dalla Pontificia Accademia per la Vi-
ta, oltre che da altre organizzazioni medi-
che, infermieristiche, civiche e accademi-
che. Stamattina la Dichiarazione viene 
presentata a papa Francesco e poi diffu-

sa attraverso una conferenza stampa alla 
quale partecipano monsignor Vincenzo 
Paglia, presidente della Pontificia Acca-
demia per la Vita, Filippo Anelli Presiden-
te della Fnomceo (che riunisce gli Ordini 
italiani dei medici e degli odontoiatri) e i 
due principali dirigenti medici di Somos: 
Ramon Tallaj e Mario Paredes.  
Obiettivo della Dichiarazione è di rimet-
tere al centro dell’attenzione il rapporto 
medico-paziente, rilevando che «i medi-
ci contribuiscono a fondare il sistema sa-
nitario sulla prevenzione. Quando il rap-
porto medico-paziente viene meno o si 
interrompe il sistema sanitario è condan-
nato a intervenire solo quando la situa-
zione del paziente è già degenerata, con 
costi umani e sociali molto elevati». Come 
spiega Paglia, «mi pare saggio che la Di-
chiarazione arrivi a chiamare i medici 
“buoni samaritani”. È certo una qualifica 
che li onora ma soprattutto li responsabi-

lizza nei confronti dell’umanità bisogno-
sa di cura».  
Dal canto suo il presidente dei medici ita-
liani sottolinea che «la comunicazione e 
il rapporto interpersonale tra medico e in-
dividuo rimangono fondamentali per la 
tutela della salute. Anche in un momen-
to in cui le fonti informative si moltiplica-
no a dismisura, i cittadini continuano ad 
assegnare al medico la funzione di fonte 
principale sui temi della salute: il medico 
di famiglia è la fonte numero uno».  
La «Dichiarazione per la riscoperta del 
medico di famiglia» è disponibile in tre 
lingue sul sito della campagna e può ve-
nire firmata da associazioni, gruppi, citta-
dini, con l’obiettivo di sostenere e «rico-
noscere il ruolo quotidiano svolto da mi-
lioni di medici nei cinque continenti», che 
costituiscono «la prima linea dei nostri si-
stemi sanitari». 
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Oggi il lancio dell’iniziativa mondiale che dà seguito agli appelli del Papa 

Una campagna per i dottori «di famiglia»
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FRANCESCO DAL MAS 

Stefano Gheller, il 
50ennne vicentino 
malato di distrofia 

muscolare, che ha ottenuto 
dalla Usl l’accesso al suici-
dio assistito, sarà oggi in 
Commissione sanità del 
Consiglio regionale del Ve-
neto dove sono in corso le 
audizioni sulla proposta di 
legge d’iniziativa popolare 
sul fine vita. «Stefano lo ab-
biamo conosciuto e abbia-
mo constatato che ha tanta 
voglia di vivere» testimo-
niano Roberto Bettuolo, 
dell’Associazione L’Albero, 
Domenico Menorello, co-
ordinatore del network “Sui 
tetti”, e Maurizio Gallo, loro 
collaboratore. L’hanno fat-
to per dare seguito anche 
all’appello dei vescovi del 
Triveneto affinché singoli, 
comunità e istituzioni si 

facciano carico della cura 
dei pazienti. E anche per ri-
spondere alla richiesta ri-
volta dallo stesso Gheller a 
politici e vescovi. Vescovi 
che peraltro gli hanno già 
portato il loro abbraccio af-
fettuoso. Come ha fatto no-
tare Gheller, il problema di 
queste persone è anzitutto 
quello della solitudine che 
è tanto più pesante in con-
dizioni di estrema sofferen-
za come queste. «Stefano ci 
ha aperto le porte di casa, è 
nato un incontro, 
nell'ascolto, nel rispetto e 
nella comprensione – rife-
risce Roberto –. Ci ha col-
piti come Stefano testimo-
ni la vita e la voglia di vive-

re; lo dimostrano le sue at-
tività e passioni. Gli ho rac-
contato l'esempio di mio 
zio, mancato circa un anno 
fa, malato di sclerosi. Mia 
zia lo ha accudito fino alla 
fine». L'importanza di ave-
re qualcuno che si prenda 
cura è fondamentale, han-

no condiviso Stefano e gli 
ospiti. «Il rischio che può 
emergere in particolare in 
situazioni così delicate è di 
sentirsi lasciati soli, trattati 
come un peso, una difficol-
tà che non solo può sentire 
la persona malata ma an-
che chi si prende cura del 
malato. E qui la comunità 

potrebbe fare la differenza 
– afferma ancora il rappre-
sentante de L’Albero –. La 
comunità potrebbe fare di 
più per creare rete e vici-
nanza. Inoltre, è emerso 
quanto è importante garan-
tire a tutti i malati l'assisten-
za h24 e le cure palliative, 
per accompagnare e stare 
vicini alle situazioni più 
fragili e gravi». Per Meno-
rello «l’incontro è stato 
molto bello. Il dialogo per-
sonale è il metodo miglio-
re per approfondire le ra-
gioni, e con Stefano è ini-
ziata una bella avventura 
umana».  
La maggior parte delle au-
dizioni in Regione – le pri-

me si sono svolte all'inizio 
della settimana – sono sta-
te richieste dai gruppi con-
trari alla legge, convinti che 
debba essere il Parlamento 
a legiferare. Variegata la 
maggioranza che a oggi sa-
rebbe a favore del provvedi-
mento: include infatti an-
che il presidente Luca Zaia. 
Gheller, distrofico dalla na-
scita e primo in Veneto a 
poter scegliere quando mo-
rire, era nel comitato pro-
motore della campagna ra-
dicale per l’eutanasia “Li-
beri subito”. La sua battaglia  
continuerà almeno fino 
all’approvazione della leg-
ge, che potrebbe avvenire a 
inizio 2024.  
Oggi proseguiranno le au-
dizioni anche in Commis-
sione Sanità del Friuli Ve-
nezia Giulia dove invece, la 
maggioranza è più incerta. 
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Visita di esponenti di associazioni per la vita a casa del malato veneto di distrofia 

Con Stefano Gheller le domande per vivere
LA STORIA

Riconoscere la legge 219/2017(spesso 
chiamata Legge Lenzi) come un ter-
reno di ascolto, di confronto e di rico-

noscimento di modalità diverse di vivere la 
malattia e la sofferenza, avrebbe potuto evi-
tare fraintendimenti e ridurre le richieste di 
Morte medicalmente assistita (Mma)? Una 
maggiore chiarezza “sociale” avrebbe potu-
to evitare a persone malate di pensare alla 
Mma come l’unica soluzione per evitare un 
livello di sofferenza per loro inaccettabile? 
Dall’altra parte avrebbe potuto evitare sof-
ferenze a chi, riconoscendosi nei princìpi 
dell’etica della sacralità della vita, percepi-
va come non lecito il rifiuto delle cure richia-
mato come diritto dalla legge 219 (ma an-
cora prima dall’articolo 32 della Costituzio-
ne), anche se affermato da papa Wojtyla nel 
rifiuto alla tracheotomia nel suo fine vita? 
Papa Bergoglio nel messaggio del 16 novem-
bre 2017 ai partecipanti al Meeting regiona-
le europeo della World Medical Association 
sulle questioni del fine ha fatto chiarezza. 
Promuovere chiarezza sociale su questi te-
mi fa parte della cura, indipendentemente 
dalle opinioni e dai posizionamenti perso-
nali relativamente alla Mma. Le Cure pal-
liative (Etica della cura) che iniziano mol-
to precocemente nel corso della malattia, 
quando la malattia è inguaribile ma anco-
ra non terminale, assicurano alle persone 
malate e ai loro familiari una cura, una pro-
tezione (da pallium - coperta), per le soffe-
renze fisiche (dolore, dispnea/fame d’aria, 
delirium...), psicologiche (paura, depressio-
ne, angoscia...), sociali e spirituali (perché 
a me? che senso ha la mia vita ora?...). Han-
no come obiettivo la migliore qualità di vi-
ta possibile, rispettando il concetto di qua-
lità di vita che quella persona nel percorso 
di cura ha espresso e condiviso con l’équipe 
curante e sulla base della quale hanno pia-
nificato le cure (Pcc). Le Cure palliative com-
prendono anche le Cure di fine vita. Affer-
mano la vita e riconoscono la morte come 
un evento naturale. Le Pcc condividono de-
siderata di vita e i limiti della sofferenza con-
siderati accettabili. Esplorano rifiuti di cu-
re percepite come sproporzionati per sé. Po-
co chiara e molto fraintesa a livello sociale 
è anche la differenza fra sedazione palliati-
va (Sp) e Mma. La Sp non ha nulla a che 
fare con la Mma. La Sp (pianificata o non 
pianificata) è messa in atto in caso di sinto-
mi refrattari anche alle migliori terapie, con 
l’obiettivo di ridurre la coscienza (sedare) 
per non far percepire la sofferenza del sin-
tomo. La malattia segue il suo corso che, co-
me i dati scientifici dimostrano, non è mo-
dificato nella sua durata. La Sp è conside-
rata cura lecita anche nell’ambito dell’etica 
della sacralità della vita, giustificata dalla 
teoria del doppio effetto: l’obiettivo è il con-
trollo della sofferenza e ha in sé una tale im-
portanza etica da giustificare il rischio di 
un potenziale accorciamento del tempo di 
vita (ancorché dimostrato assente dai dati 
di letteratura). L’obiettivo della Sp è il con-
trollo del sintomo, non la morte. Fare chia-
rezza sulla differenza fra Sp e Mma, fra leg-
ge 219/2017 e Mma significa garantire il di-
ritto a vivere senza sofferenza inutile: non so-
lo a chi, riconoscendosi nell’etica della sacra-
lità della vita, rischierebbe di rinunciare al-
la Sp se percepita come non lecita, ma an-
che a chi, riconoscendosi nell’etica princi-
pialista o nell’etica della qualità della vita, 
pur pienamente eleggibile per una Sp, po-
trebbe rinunciare al conforto di cure pallia-
tive e a una Sp nell’idea che solo una Mma 
evita sofferenze inutili.  

Danila Valenti 
Direttrice Dipartimento  

dell’Integrazione e della Uoc Rete  
delle Cure palliative Ausl Bologna  

Alessandra De Palma 
Direttrice Uoc Medicina legale  
e Gestione integrata del rischio  

Irccs Azienda ospedaliero 
universitaria di Bologna  

Policlinco di S.Orsola 
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VANNO CHIARITI 
SULLA FRONTIERA 
DEL FINE VITA

Workshop Ipsser 

Uno sguardo umano 
per la nostra società 
che rifugge il dolore
CHIARA UNGUENDOLI 

I  temi più importanti e attuali sul fine 
vita, sia in senso negativo (eutanasia 
e suicidio assistito) sia in senso posi-

tivo (cure palliative e assistenza domici-
liare) sono state al centro del workshop 
che si è tenuto sabato 11 a Bologna per 
iniziativa di diversi enti e associazioni, 
tra cui Fondazione Ipsser, Istituto Verita-
tis Splendor, associazione «Insieme per 
Cristina» e Avvenire. L’incontro, introdot-
to dal presidente Ipsser monsignor Fio-
renzo Facchini, è stato coordinato dalla 
giornalista di Avvenire Lucia Bellaspiga 
con l’intervento del collega Francesco 
Ognibene, curatore di è vita. 
Al centro della riflessione, nella prima par-
te, la legge sul fine vita, la 219 del 2017, 
che ha regolamentato le «Disposizioni an-
ticipate di trattamento» (Dat) e sulla qua-
le si è espressa poi la Corte costituziona-
le: essa, ha precisato il giurista Paolo Ca-
vana, dell’Università Lumsa, «non stabili-
sce un “diritto a morire” e afferma la non 
punibilità del cosiddetto “suicidio assisti-
to” solo in presenza di precisi requisiti e 
con il parere di un organismo etico terri-
toriale».  
Ivo Colozzi, sociologo dell’Università di 
Bologna, ha inquadrato il tema generale 
del voler porre fine alla vita in quello che 
ha chiamato «un cambiamento di para-
digma culturale, per cui la nostra società 
dell’efficienza non dà più alcun significa-
to al dolore, e non gli permette quindi di 
esprimersi e neppure di comunicarsi». 
Particolarmente importanti e interessan-
ti sono state le testimonianze di Danila Va-
lenti, direttrice della Rete cure palliative 
dell’Ausl di Bologna, Maria Caterina Pal-
lotti, oncologa palliativista, e Silvia Vara-
ni, psicologa, responsabile della forma-
zione di Ant Italia onlus. In particolare, 
Valenti ha ricordato che «la terapia del do-
lore costituisce solo 50% del trattamento 
palliativo, che ha aspetti, oltre che fisici, 
sociali e spirituali». Varani si è soffermata 
sulla «sedazione palliativa profonda», che, 
ha sottolineato, «come tutte le cure pallia-
tive, non non conduce direttamente alla 
morte ma vuole lenire il dolore per un tra-
passo con la minima sofferenza possibile».  
Coinvolgente la testimonianza di Gian-
luigi Poggi, dell’associazione «Insieme 
per Cristina» nata intorno alla vicenda di 
Cristina Magrini, vissuta per oltre 
trent’anni in stato di minima coscienza. 
Poggi ha rivendicato il «diritto a questo 
stato di minima coscienza, senza il ricor-
so all’eutanasia, soprattutto quando, co-
me nel caso di Eluana Englaro, il sogget-
to non è né attaccato alle macchine né 
tantomeno “terminale”». 

© RIPRODUZIONE RISERVATA

BOLOGNA

L’
IN

CH
IE

ST
A

In sintesi

10
Il viaggio  

di Avvenire  
negli hospice 
italiani, che 

nessun media 
sembra 

interessato a 
far conoscere, 

arriva  
in Sardegna 

Al centro  
del racconto 

sempre le 
persone, che 

danno vita  
alle strutture, 

e dunque  
le relazioni 

che si creano 
tra loro:  

il paziente,  
con la sua vita  

e la sua 
famiglia,  

e i curanti 

Le puntate 
precedenti, 

tutte su 
Avvenire.it, 

sono state a 
Milano (Int), 

Chieri, Larino, 
Minervino 

Murge, Roma, 
Airuno, 

Cremona, 
Milano 

Niguarda  
e Livorno 
Ovunque 
abbiamo 

incontrato  
un piccolo 

mondo  
della cura  

che mostra  
il futuro  

(già presente) 
della 

medicina

Hospice, dove i giorni tornano a colori 
Nella struttura dell’ospedale di Nuoro il primario porta i pazienti a recuperare lo spessore e il gusto della loro esperienza di vita. Anche quando volge al termine

PAOLO VIANA 
inviato a Nuoro 

Antonia: «A volte mi ribello – lo sa che 
dico anche le parolacce? Ma tanto è 
inutile». Giuseppina: «Il cancro l’ho 

sconfitto una prima volta 23 anni fa: anda-
vo a fare la chemio in automobile e guida-
vo io». Due donne che lottano contro la 
malattia, in una terra che ha un rapporto 
antico con la morte. Le loro parole sono 
scarne e dirette. Questa è la terra dell’ac-
cabadora, dove «certe cose si sanno e ba-
sta». In un certo senso, quel senso che ci 
sfugge o che rimuoviamo, da queste parti 
la fine della vita è “normale”, come fare la 
pasta in casa e leggere il rincorrersi delle 
stagioni nei colori dell’Ortobene, la mon-
tagna che ci sovrasta. Certo, anche sull’iso-
la l’addio è duro come il marmo, quello fa-
moso dell’Ogliastra. Inaccettabile per una 
madre che deve salutare i figli ormai padri 
e madri di altri figli. Inaccettabile per l’al-
tra madre che lascerà in questo mondo una 
figlia disabile ormai donna, cui si è dedi-
cata per tanto tempo da non poter imma-

ginare che la vita 
possa essere diversa, 
per entrambe.  
Una volta, tanta du-
rezza veniva am-
morbidita nella ma-
niera più semplice. 
Arrendendosi al do-
lore, allorquando lo 
strazio del corpo 
contorceva anche il 
concetto di miseri-
cordia. «Andrea Ba-
stiu, fresco di terro-
re, osservò dallo spi-
raglio della porta 
l’anima femmina e 
nera parlare con suo 
fratello, prima di ve-
derla chinarsi con il 
cuscino in mano...» 
scrisse Michela 
Murgia, raccontan-
do ne L’accabadora 
quel che usava fare, 
almeno fino a metà 
del Novecento, la 
dama della buona 
morte cui veniva ri-

conosciuto il ruolo di accelerare la dipar-
tita di un malato terminale. Per secoli, una 
società rurale che mescolava fede e super-
stizione ricorreva anche a macabre creden-
ze per “normalizzare” il rapporto con la na-
tura, quando il dolore dell’agonia si face-
va insostenibile per il malato e i suoi cari. 
Nell’hospice dell’Ospedale Zonchello di 
Nuoro, la scienza medica ha mandato in 
pensione l’accabadora e il suo armamen-
tario di amuleti da nascondere e colpe an-
cestrali da lavare, rimpiazzando la morte 
violenta che si impartiva agli inguaribili 
con un accompagnamento più umano, pri-
vo di dolore fisico, che rispetta davvero il 
naturale compiersi di una stagione.  
Infatti, Antonia ha una gran voglia di par-
lare. Novanta primavere. Ha lavorato per 
trent’anni all’Agenzia delle Entrate. Si è di-
plomata ragioniera, in una terra che non si 
era ancora affrancata dall’analfabetismo. 
Rammenta le strade di Nuoro, della giovi-
nezza. «Non mi sembrava affatto – com-
menta – l’Atene della Sardegna, come la 
chiamò Grazia Deledda, ma era certamen-
te molto diversa dai nostri paesini, dove la 
vita scorreva ancora più lentamente e si 
pensava a campare, non all’arte o alla let-
teratura». Ce lo conferma l’altra ospite che 

incrociamo nel corridoio, accompagnata 
da don Roberto Dessolis, uno dei due sa-
cerdoti dell’hospice. Giuseppina sfodera 
ancora il sorriso che dispensava dal ban-
cone della merceria, uno dei negozi stori-
ci di Nuoro. A due passi dal caffè Tettaman-
zi, cuore dell’Atene sarda: ai suoi tavolini, 
nel primissimo Novecento, potevi incro-
ciare Deledda, Salvatore Satta e gli altri in-
tellettuali di quell’insolita Barbagia.  
La famiglia di Giuseppina tira su la saraci-
nesca sul Corso da cinque generazioni e 
ha servito anche il premio Nobel, che abi-
tava a due passi. Anche la Deledda aveva 
un tumore. Anche lei era dell’idea che «il 
nostro grande affanno è la lenta morte del-
la vita. Dobbiamo perciò cercare di tratte-
nere la vita, di intensificarla, dandole il più 
ricco contenuto possibile...». Giuseppina 
fa quel che può, passeggiando con quel suo 
sorriso collegato alla pompa alastomerica, 
che per l’intera giornata le inietta in vena 
un cocktail analgesico. 
Sorride spesso anche Salvatore Salis, ane-
stesista e palliativista, che dirige il servizio 
per gli inguaribili all’Ospedale Zonchello 
(10 posti letto e 175 pazienti all’anno, da 
sommare ai 150 utenti dell’assistenza do-
miciliare, per arrivare a un totale di 4.000 
prestazioni annuali, rivolte soprattutto a 
oncologici e in misura minore a cardiopa-
tici e malati di Sla). Salis ha un approccio 
estetico con la vita: tiene conferenze su Ca-
ravaggio e se ne va in giro per l’ospedale 
con una dozzina di matite colorate. Svet-
tano dal taschino del camice bianco, ordi-
natissime e schierate come una mostrina. 
«La vita è fatta di colori chiari e scuri, e li 
dobbiamo usare tutti» racconta, condu-
cendoci alla scoperta dell’immenso parco 
dell’ospedale, una volta sanatorio. Otto et-
tari di conifere a ridosso del centro urba-
no. La foresteria è attrezzata per soggiorni 
lunghi: camere, bagni, cucina, spazi comu-
nitari... «Tutto coperto dal Servizio sanita-
rio nazionale, esattamente come le terapie 
del dolore che dispensiamo. L’hospice fa 
parte di una rete di servizi palliativi terri-
toriali, e chi arriva, magari dopo un lungo 
percorso di cura, può accadere che abiti a 
tre ore di auto. Sarebbe impensabile un 
reale accompagnamento del malato sob-
barcandosi sei ore di viaggio al giorno».  
Sotto il portico dorico della chiesa di quel-
lo che fu un sanatorio, un gruppo compat-
to di uomini ci squadra. Quella è la came-
ra mortuaria e loro sono i parenti di chi se 
ne è appena andato. Don Roberto: «In ho-
spice i pazienti sono seguiti soprattutto 
dalle donne di famiglia, ma all’ultimo sa-
luto ci sono tutti gli uomini: il sardo ma-
gari va poco a Messa, ma non manca mai 
al funerale di un amico». In effetti, se ne 
stanno «immobili come guardiani». Come 
nelle veglie raccontate dalla Murgia, ma 
non si sentono i respiri spezzati delle don-
ne e non c’è nessuna attittadora ad attac-
care il pianto lugubre delle prefiche. Un 
mondo sanato da quei cerotti portentosi 
che ti danno l’illusione di avere ancora 
tempo, per «cercare di vivere sopra la pro-
pria vita – scriveva la Deledda ai figli –, co-
me la nube sopra il mare». Se non che a 
Nuoro non c’è il mare, e il dottor Salis può 
silenziare il dolore delle viscere ma non 
quello dei rimpianti e dei rimorsi: «Per 
l’esperienza che ho fatto in questi anni – 
ammette il primario – chi ha speso la pro-
pria vita per gli altri e le ha dato un senso 
vive questo momento con una relativa se-
renità. Chi l’ha vissuta nell’egoismo spes-
so muore disperato». 
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Il 50enne paziente 
vicentino ha ottenuto 

dalla struttura sanitaria 
regionale l’accesso  
al suicidio assistito,  

ma ora la sua battaglia  
è contro abbandono  
ed emarginazione

Giovedì 
16 novembre 2023
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ADRIANO TORTI 

«La funzione dei Centri di Ascolto è di 
accogliere le persone che chiedono 
aiuto, grazie a una rete di comunità 

all’interno della quale poter trovare le risposte 
giuste alle proprie necessità. Gli aiuti possono 
provenire in forma professionale o volontaria 
ma sempre in modo personalizzato, a partire 
dalle esigenze delle persone». Così Giuseppe 
Armas, direttore dalla Caritas diocesana di Ge-
nova, ha recentemente illustrato il ruolo dei 33 
Centri di Ascolto vicariali nei quali operano 500 
volontari.  
La maggior parte del personale dei Centri è im-
pegnata nell’incontro e nell’ascolto delle per-
sone mentre il personale restante è dedito a se-
greteria, contabilità e nel mantenere i rappor-
ti con istituzioni e parrocchie. I Centri sono uno 
dei punti di forza della diocesi genovese e so-
no in grado di farsi vicini alle persone più bi-
sognose. “Sentinelle” sul territorio, “antenne” 
in grado di percepire tempestivamente i biso-
gni delle famiglie e delle persone. L’erogazione 
di contributi e sostegni in denaro non è l’aspet-
to prioritario dei Centri, tuttavia lo scorso an-
no hanno erogato 300mila euro quale soste-
gno alle utenze domestiche. «L’emergenza abi-
tativa – spiega Armas – è diventata prioritaria». 
Tra le problematiche più ricorrenti, soprattut-
to in una città anziana come Genova, c’è la so-
litudine. «Certamente – continua Armas – ci 
troviamo di fronte a un problema diffuso, co-
me la perdita del senso di appartenenza a una 
comunità locale. Nella nostra società assistia-
mo a forme di individualismo avanzato nella 
modalità di vita dei singoli, delle famiglie e dei 
cittadini». Questo è tanto più vero per le per-
sone anziane che soffrono anche di una «soli-
tudine e di un abbandono digitale». Molti an-
ziani e sempre più famiglie hanno problemi di 
tipo economico, ma sono anche in aumento 
coloro che, pur non avendo problemi di que-
sto tipo, soffrono per la mancanza di relazioni. 
A volte questioni e pratiche solo apparente-
mente banali, come il recarsi in ospedale, ef-
fettuare pagamenti elettronici o ottenere do-
cumenti tramite i canali digitali, per molte per-
sone avanti con gli anni diventano problemi 
molto grandi. Tanto più se non hanno vicino 
familiari più giovani che li possano aiutare. «Il 
rischio di sentirsi soli e inadeguati aumenta 
con l’aumentare delle difficoltà, della malattia, 
della sofferenza e della solitudine. Molti prova-
no un o smarrimento che porta a sentirsi ina-
deguati di fronte alla complessità di certe bu-
rocrazie del mondo» sottolinea Armas parlan-
do anche di «un sentimento diffuso di man-
canza di appartenenza a una società». Sem-
brano lontani i tempi in cui le persone poteva-
no contare su una rete di protezione amicale o 
territoriale. Secondo Armas «abbiamo dato 
spazio a scelte di vita che ci isolano, auto-emar-
ginandoci in una condizione di solitudine». 
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Centri di ascolto 
le “sentinelle” 
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Andiamo a lezione dalle «vite inutili» 
Il padre generale del Cottolengo: l’esistenza di Indi, considerata “senza senso”, ci ricorda di dare importanza a ogni minuto della loro presenza con noi

CARMINE ARICE 

Quando nel marzo 2013 abbiamo sentito il neoeletto pa-
pa Francesco parlare per la prima volta di scarti uma-
ni, riferendosi a uomini e donne che ormai «non servo-
no più» perché mal funzionati, oppure onerosi nel man-

tenerli, o peggio ancora perché malriusciti fin dalla nascita, o 
che hanno avuto la disgrazia di nascere in zone troppo povere 
del pianeta – e l’elenco potrebbe continuare a lungo, purtrop-
po –, diciamolo pure, aveva fatto un certo effetto. L’emotività di 
molti è rimasta scossa nel vedere paragonare persone a spaz-
zatura! Purtroppo l’illusione di vedere qualche movimento in 
controtendenza dopo una denuncia così forte sia nelle imma-
gini usate che nella sostanza è durata poco. Oggi abbiamo fat-
to l’abitudine a sentire il Papa su questi temi. 
Pochi mesi dopo l’inizio del suo ministero petrino, nel novem-
bre dello stesso anno, scrisse l’esortazione apostolica Evange-
lii gaudium, nella quale non solo insiste nel denunciare la cul-
tura dello scarto e dell’indifferenza ma ne dichiara apertamen-
te anche la causa: una crisi antropologica che nega il primato 
dell’uomo: «Oggi l’essere umano è considerato egli stesso co-

me un bene di consumo che si 
può usare e poi gettare. Abbiamo 
incominciato questa cultura del-
lo scarto». 
Nel 1984, appena entrato a far 
parte della grande famiglia del 
Cottolengo, a Torino, ho avuto la 
fortuna – ma questo l’ho capito 
molto dopo – di essere mandato 
a fare servizio nel reparto Angeli 
Custodi, una “famiglia” abitata da 
creature di pochissimi anni, con 
disabilità gravi al punto che mai 
avrei pensato di instaurare la ben-
ché minima relazione con loro, 
corpicini malformati dove il re-
spiro era l’atto relazionale più evi-
dente che sapevano esprimere, 
oltre a qualche lallazione e al 
pianto che solo l’abilità materna 
delle suore che li accudivano sa-
pevano interpretare. Questi es-
seri umani apparentemente inu-
tili, bisognosi di cure impegnati-
ve ma che mai sarebbero guariti 
né dalla loro grave disabilità e 
nemmeno dalle malattie che si 
ripetevano l’una dopo l’altra, vi-
sta la fragilità del loro sistema 
immunitario, sono stati provo-
cazione per molti, anche per al-
cuni uomini illustri e per lettera-
ti che hanno dichiarato senza 
pudore e timore di sbagliare 
«l’assurda falsa pietà di mante-
nere in vita esseri mostruosi». In 
una parola: vite da scartare. 
La domanda sul senso della vita 
di persone così deformi, faticose 
a guardarsi e socialmente inutili, 
oltre che dispendiose nel mante-
nerle, in me è risuonata parec-
chio. Ogni incontro con loro era 

un pugno nello stomaco al mio giovane vigore che, nei primi 
giorni, nonostante la buona volontà, contava i minuti che re-
stavano da trascorrere in quelle stanze. Ma il problema ero io, 
non loro! Era la mia incapacità di vedere, oltre la maschera che 

mi appariva, il miracolo di una vita che aveva la sua incondi-
zionata dignità. 
Dopo decenni, al ripensarci mi ritornano in mente immagi-
ni e scene ancora nitide, tra le quali mi rimangono impresse 
in modo indelebile le carezze di una mamma che aveva tro-
vato il coraggio di venire quotidianamente a trovare il frutto 
del suo grembo, nonostante lo trovasse costantemente inca-
pace di qualsiasi cenno di comprensione. Dalle 16 alle 17 di 
ogni giorno, puntuale come un oro-
logio svizzero, la mamma di Piero 
non smetteva un attimo di fissare lo 
sguardo su quel corpicino così inu-
tile e sovente malato. Questa donna 
per diversi motivi non poteva fare 
nulla di più che essere fedele all’ap-
puntamento quotidiano con il figlio 
più prezioso del mondo: il suo. 
L’unica speranza che si leggeva nei 
suoi occhi quando si congedava dal 
piccolo Piero era di poterlo accarez-
zare anche il giorno dopo, nono-
stante quel gesto sarebbe stato a 
senso unico, mai ricambiato nem-
meno da un abbozzo di sorriso. Ma 
era suo figlio, e questo bastava. 
In questi giorni in cui la cronaca ci 
ha fatto forzatamente entrare in ca-
sa la piccola Indi, la mia mente è an-
data immediatamente a 40 anni fa e 
ho rivisto in quella mamma e in quel 
papà il solo desiderio di poter conti-
nuare più tempo possibile ad acca-
rezzare il volto del proprio figlio. E 
non ci può essere nessuna ragione al 
mondo, che può giustificare l’inuti-
lità di un solo minuto di questo inti-
mo rapporto, ignoto alle leggi del 
profitto ma ben noto a quelle 
dell’Amore. Nessuna mamma e nes-
sun padre degni di questa missione 
unica e straordinaria, desidera vede-
re soffrire ciò che è carne della loro 
carne. Le cure palliative sono una be-
nedizione. Nessun genitore degno di 
questo nome si rifiuta di fare allean-
za con coloro che possono garantire 
le cure necessarie perché la sofferen-
za sia alleviata come si deve, anche 
a costo di ridurre come effetto inde-
siderato il tempo in cui poterlo acca-
rezzare. Nello stesso tempo, nessun 
atto terapeutico può dirsi proporzio-
nato se strappa dalle braccia di un 
genitore un figlio che, anche se in-
guaribile, può sempre essere curato.  
Quando questo nostro povero mon-
do così malato di utilitarismo e pro-
fitto, che troppo sovente ha come 
modello di riferimento l’uomo vitru-
viano comincerà a pensare un nuo-
vo umanesimo partendo dalla fragi-
lità, anche quella più severa, che se-
gna la vita di tutti, forse comincerà 
anche a guarire da quella crisi antro-
pologica che genera scarti umani e si arroga il diritto di deci-
dere quando la vita non è più degna di essere vissuta. 
Padre generale Piccola Casa della Divina Provvidenza 
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1 Il triste caso di Indi 
Gregory, la bambina 
di Nottingham nata  
il 24 febbraio con 
una malattia dei 
mitocondri e morta il 
13 novembre, ci pone  
domande decisive

3 Possono essere 
considerate un 
problema, un costo, 
un ostacolo che non 
merita spesa e 
fatica. Oppure 
diventare il metro 
della nostra società

2 Qual è il senso di 
vite come la sua, 
segnate da una 
grave disabilità e 
dalla sofferenza, con 
malattie inguaribili? 
Perché, e come, 
prendersene cura?

L’ospedale di Nottingham, dov’era ricoverata Indi

DANILO POGGIO 

«Siamo la Società di cure palliative: ci occupiamo, quindi, di per-
sone vive che stanno vivendo una particolare fase della loro 
esistenza. Hanno la necessità di essere prese in carico e han-

no bisogni specifici, di tipo sanitario, assistenziale ma anche di relazio-
ne e persino di dialogo sulla spiritualità». Gino Gobber, il presidente del-
la Sicp (Società italiana di cure palliative), il giorno dell’apertura del 
trentesimo congresso (a Riccione, fino a sabato) ribadisce l’identità stes-
sa dell’unica Società scientifica specificatamente nata per la diffusione 
dei princìpi delle cure palliative in Italia, fondata a Milano nel 1986. «So-
prattutto in questo periodo – continua il presidente – siamo spesso ti-
rati per la giacca sul tema del fine vita. Naturalmente ciascuno di noi ha 
una propria opinione personale, ma il nostro focus, come Società, so-
no le cure palliative e siamo interessati a parlare di quello, delle difficol-
tà ma anche delle tante esperienze positive che esistono in tutta Italia».  
Il tema del congresso 2023 è dignità.complessità@sicp30 e fa riferimen-
to al percorso tracciato da Cicely Saunders in Inghilterra dagli anni Ses-
santa, con la creazione di una «medicina rivoluzionaria e autentica a 
garanzia della dignità dei sofferenti e dei morenti», in grado di guarda-
re le persone nella loro interezza e diversità.  
La storia dei congressi sul tema ha tracciato l’evoluzione della discipli-
na, dalla cura dei morenti alla precocità, dal solo ambito oncologico a 
quello delle grandi insufficienze d’organo, dall’abbandono alla presa in 
carico globale. Da oggi a Riccione sono previsti tre giorni di incontri ric-
chi di stimoli di attualità come l’autodeterminazione nelle sue declina-
zioni concrete, il consenso informato, le disposizioni anticipate di trat-
tamento e la pianificazione delle cure, ma anche le recenti linee guida 
sulla sedazione palliativa profonda, le cure palliative pediatriche e la po-
vertà. L’obiettivo è di continuare a diffondere i valori che sono alla ba-
se di tutte le figure professionali che compongono l’équipe palliativisti-
ca: «Il nostro – conclude il presidente Gobber – è necessariamente un 
approccio multidisciplinare, perché sono molti i bisogni. È una moda-
lità di lavoro impegnativa, è difficile da imparare ma ha un’altissima 
resa in termini di efficacia e di tutela del personale, per evitare il bur-
nout degli operatori. Il Dm77, il progetto di ristrutturazione dell’assi-
stenza territoriale legato al Pnrr, presenta le cure palliative poco prima 
dell’assistenza domiciliare. Tra le righe ci dice che un sistema basato 
sulla presa in carico, la continuità delle cure, la rete, le équipe e il con-
corso del terzo settore è un modello che funziona per tutti. Ed è com-
patibile con la sostenibilità del Sistema sanitario nazionale». 
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Da oggi il congresso Sicp: 30 anni di strada 

«Per noi palliativisti 
conta curare persone»

IL FATTO

ANNA SARTEA 

«Jérôme Lejeune non 
è stato soltanto un 
medico capace di 

una umanità sovrabbon-
dante, o un cristiano fedele 
al battesimo, dichiarato ve-
nerabile dalla Chiesa nel 
2021. È ancora di più. Per 
molti è stato un padre, un 
amico, un uomo decisivo 
per la propria vita». Con 
queste parole, lunedì a Mi-
lano, ha avuto inizio la pre-
sentazione della biografia 
del grande scienziato fran-
cese cui si deve la scoperta 
genetica della causa della 
Sindrome di Down. Jérôme 
Lejeune, la libertà dello 
scienziato (480 pagine, 27 
euro), scritto da Aude Du-
gast, filosofa e dal 2012 po-
stulatrice della causa di ca-
nonizzazione di Lejeune, è 
pubblicato in Italia dalla ca-

sa editrice Cantagalli.  
«La storia e la vita del vene-
rabile Jérôme Lejeune non 
devono essere lette con lo 
sguardo miope del successo, 
della popolarità, delle rea-
zioni della comunità scien-
tifica di allora», come ha sug-
gerito l’arcivescovo Delpini 
nel messaggio inviato 
all’evento, «ma con lo sguar-
do credente che riconosce la 
bellezza della coerenza, la 
grandezza del servire al be-
ne delle persone, la freschez-
za della testimonianza sulla 
verità e qualità della vita 
umana. Con lo sguardo di 
Dio si riconosce che la terra 
è piena della gloria di Dio, e 
che Lejeune può insegnare 
molto alla scienza, alle fami-

glie, alle persone che sanno 
fare del bene e servire la co-
munità a prescindere dal 
numero di cromosomi».  
Segno di contraddizione per 
i suoi e i nostri tempi, Lejeu-
ne è protagonista di un libro 
che viene presentato nel 
momento storico in cui si so-
no decise le sorti della picco-
la Indi Gregory e il presiden-
te Macron torna a promette-
re di iscrivere l’aborto nella 
Costituzione francese entro 
la fine dell’anno. Pioniere 
della genetica moderna, 
Lejeune ha sempre preso le 
difese dei più piccoli, dei de-
boli. Nel capitolo 5, intitola-
to Il sogno della mia esisten-
za, è riportato lo stralcio di 
un suo documento di lavoro: 

«La trisomia 21 è una ma-
lattia implacabile, che pri-
va il bambino della qualità 
più preziosa che ci è confe-
rita dal nostro patrimonio 
genetico: la piena capaci-
taà del pensiero razionale. 
Questa combinazione di 
un tragico errore cromoso-
mico e di una natura real-
mente attraente rivela im-
mediatamente ciò che è 
davvero la medicina: l’odio 
per la malattia e l’amore 
per il malato».  
In una pagina del suo diario, 
datata dicembre 1969, di ri-
torno a Parigi al termine di 
una serie di conferenze ne-
gli Stati Uniti, riporta di es-
sere consapevole che «se 
mai i cromosomi avessero 

avuto una vaga possibilità 
per il Nobel, l’ho eliminata 
con l’avvertimento che ho 
lanciato a San Francisco». 
Era stato invitato in Califor-
nia per ritirare il Premio Wil-
liam Allan e nel suo discor-
so alla cerimonia di conse-
gna, nonostante gli organiz-
zatori lo avessero ammonito 
di non farlo, aveva esortato i 
colleghi a rigettare l’eugene-
tica. «Uccidere o non ucci-
dere, questo è  il problema – 
disse –. Da secoli la medici-
na si è sempre battuta in di-
fesa della vita e della salute, 
contro le malattie e contro la 
morte. Se cambiamo questi 
obiettivi cambiamo la medi-
cina: il nostro dovere non è 
di infliggere la condanna ma 

di commutare la pena».  
Per questo tutta la vita di 
Lejeune è stata spesa per di-
fendere la vita, anche se ha 
dovuto farlo subendo 
l’ostracismo di una parte 
consistente della comunità 
scientifica, oltre che 
«nell’isolamento culturale 
e politico di una Francia 
che aveva preso la deriva 
verso l’aborto», come ha ri-
cordato don Roberto Co-
lombo, genetista, membro 
ordinario della Pontificia 
Accademia per la Vita. A 
suo avviso «Lejeune ci è ri-
uscito perché viveva la li-
bertà di appartenere sola-
mente a Dio. Perché solo 
così si è veramente liberi, 
solo così si è certi di rinun-
ciare a sé stessi, al proprio 
egoismo per perseguire con 
limpidezza la via della ve-
rità e del bene».  
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A Milano la presentazione della nuova biografia del grande genetista francese, che si giocò il Nobel perché contrario all’eugenetica 

La battaglia di Jérome Lejeune per quel cromosoma in più
LETTURE

Le proposte 
per i giovani 

La Piccola Casa della Di-
vina Provvidenza di To-
rino (via Cottolengo 14) 
torna a proporre doma-
ni e sabato il cammino 
per giovani  con le due 
giornate mensili di fra-
ternità, preghiera e ser-
vizio. Programma: l’acco 
glienza alle 19 del vener-
dì e cena insieme, alle 
21 lectio divina in catte-
drale con l’arcivescovo 
Repole nel ciclo per gio-
vani «Vedere la Parola», 
poi pernottamento a Ca-
sa Emmaus. Il sabato 
dalle 9 mattinata di ser-
vizio con gli ospiti nella 
Famiglia Santi Innocen-
ti, poi pranzo e pranzo e 
saluti. Calendario e info: 
Cottolengo.org-
3494611442.

Giovedì 
16 novembre 2023
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