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lute significa essere accanto non so-
lo ai malati ma anche alle loro fa-
miglie e agli operatori sanitari, e pro-
muovere una cultura della vita e del-
la salute a tutti i livelli».
Quale deve essere il profilo di una
"Chiesa in uscita" nel mondo del-
la sanità?
«Lo dico con due parole: "abitare" e
"concretezza". Anzitutto significa sta-
re nei luoghi della cura, stare vicino
anche ai numerosi ammalati che a-
bitano le case più che le strutture sa-
nitarie (basta pensare agli anziani in-
fermi, sempre più numerosi e soli).
Accanto a loro vedremo il bisogno

che, come ripeto sovente,
è "di pane e di senso", cu-
ra del corpo e relazione
d’aiuto. Ma questo non
basta: la profezia chiede
anche di far sentire con u-
mile fermezza la voce del-
la giustizia, la denuncia
della povertà sanitaria del
nostro Mezzogiorno, una
mancanza di rispetto del-
la incondizionata dignità

delle persone più fragili, e mi riferi-
sco in particolare a coloro che sono
gravemente disabili, o terminali, o
in numero sempre crescente affetti da
patologie neurodegenerative. Preoc-
cupa l’avanzare di una certa cultura
funzionalista a scapito di un perso-
nalismo ontologicamente fondato.

Se l’essere non precede più il come,
il rischio è di una complessiva dege-
nerazione dell’umano verso la sua
funzione, con conseguenze davvero
terribili. Ma attenti: ogni denuncia va
sempre accompagnata dalla testi-
monianza della carità, da opere-se-
gno che indicano la direzione».
Cosa fa oggi il Samaritano del Van-
gelo? Di quali ferite deve occu-
parsi?
«Prova a stare con amore e compe-
tenza, fede e ragione, ideale evange-
lico e concretezza di servizio accan-
to a chi soffre. E le ferite di cui deve
occuparsi sono potenzialmente tut-
te. La dove c’è un uomo
che soffre la Chiesa deve
essere presente per por-
tare la luce e la grazia del
Signore, a volte anche nel
silenzio. Poi basta aprire
un giornale e quei "tutti"
acquistano volti e nomi.
Penso agli anziani, o alle
persone affette da pato-
logie psichiatriche che
stanno crescendo al punto che da se-
conda causa di disabilità presto di-
venteranno la prima. Ma non di-
mentico i malati oncologici che se ve-
dono terapie più efficaci sono però
in numero sempre crescente».
Mai come oggi la "salute" porta con
sé significati che non si riducono
più alla "sanità" fisica ma obbedi-

scono ad aspettative crescenti ver-
so la scienza, la medicina e la stes-
sa soluzione di grandi domande
sulla vita e la morte. Con un cata-
logo sempre più ampio di deside-
ri che si pretende di veder soddi-
sfatti. Cosa dice la Chiesa a questa
cultura dilagante?
«Accanto alla medicina dei bisogni
c’è una forte crescita della medicina
dei desideri. Si chiede alla scienza di
dare immortalità, togliere i segni del-
l’invecchiamento, della fragilità esi-
stenziale e, con prepotenza, di ge-
nerare vita a ogni costo, o soppri-
merla quando è indesiderata... L’e-

lenco potrebbe essere
lungo. A una cultura sof-
ferente di crisi antropo-
logica la Chiesa ricorda
che tutto questo non è al-
tro che il desiderio di vi-
vere per sempre, di quel-
l’eterno che abita il cuo-
re di ogni uomo. Per que-
sto chiede di non elude-
re la domanda di senso

che sofferenza, malattia e morte fan-
no con insistenza alla nostra ragio-
ne e al nostro cuore. Non si può sem-
pre mettere a tacere il bisogno di u-
mano e di spiritualità che abbiamo
dentro. Perché non provare a dare
significato e direzione anche alle e-
sperienze più difficili della vita sen-
za cercare di anestetizzarle con mil-
le calmanti e surrogati?».
Qual è il suo pensiero sulla legge
che dovrebbe introdurre il biote-
stamento?
«Le preoccupazioni non mancano.
L’urgenza non è tanto la tutela del di-
ritto di ogni persona a rinunciare al-
le cure indesiderate (diritto già assi-
curato dalla stessa Costituzione ita-
liana all’articolo 32) ma una mobi-
litazione perché l’indifferenza, l’ab-
bandono o altri interessi di sorta non
mettano nessuno nella condizione
di chiedere la morte prima del tem-
po. Non solo: pensare di dover im-
porre su un tema così delicato ed e-
ticamente sensibile anche alle strut-
ture cattoliche l’applicazione di in-
terventi ritenuti in coscienza lesivi
della dignità della persona mi pare
troppo. Spero che i senatori affron-
tino con la dovuta calma e fuori da
ogni altro interesse di sorta – né di
consenso popolare né di strategie di
gestione delle risorse economiche –
tutta la questione. Altrimenti il ri-
schio è di produrre davvero scarti u-
mani, come ci ha ricordato il Papa».
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di Francesco Ognibene

l Samaritano, assunto come ico-
na dal convegno nazionale di pa-
storale sanitaria concluso ieri a
Bologna, è in grado di risponde-
re – oggi come sempre – alle do-

mande più attuali e "scomode". Don
Carmine Arice, direttore dell’Ufficio
Cei, lo documenta in questa intervi-
sta, a lavori conclusi.
Il convegno ha celebrato i 25 an-
ni della Giornata del malato e i
20 dell’Ufficio nazionale. In fon-
do, però, assistenza spirituale nei
luoghi della malattia e della cura
c’era da secoli: quale
cambiamento hanno
segnato queste due in-
novazioni?
«Il "fondatore" della pa-
storale della salute è Cri-
sto stesso, che nella sua vi-
ta ha annunciato il Van-
gelo e curato i malati e che
ci ha inviati a continuare
questa missione. Nei se-
coli questo ministero si è
declinato come presenza accanto ai
malati, soprattutto quelli emargina-
ti ed esclusi, o ritenuti "reietti", co-
me i lebbrosi. Ciò che cambia sono
le modalità, il linguaggio e le atten-
zioni in un mondo in continua e-
voluzione. Per esempio oggi si è
compreso che fare pastorale della sa-
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Prossimità,
medicina dei
desideri, fine
vita: parla don
Arice, direttore
Cei di pastorale
sanitaria
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di Caterina Dall’Olio

na nuova culla per la vita, a Bologna,
non distante da dove pochi anni fa
venne abbandonata in un cassonet-

to , in una fredda giornata d’inverno, u-
na bimba di pochi giorni, poi salvata dal-
l’amore e dalla prontezza di riflessi di un
barista della zona. La versione moderna
della "ruota degli esposti" è stata instal-
lata nel giardino della casa generalizia
delle suore Minime dell’Addolorata, al-
l’angolo tra via Tambroni e via Guidici-
ni. «Un luogo appartato e facilmente ac-
cessibile – spiega Stefano Coccolini, pre-
sidente dell’Associazione medici cattoli-
ci italiani di Bologna –, con persone che
garantiscano una presenza 24 ore su 24.
Le Minime ci hanno dato la loro dispo-
nibilità, e noi gliene siamo davvero gra-

ti». La culla ha l’aspetto di una cassetta ri-
cavata in un muretto costruito al posto
di una parte di cancellata. «All’esterno c’è
un vetro con uno sportello che può es-
sere aperto per adagiare il neonato. In

quel momento –
spiega suor Maria
Bruna, la madre
generale – sentire-
mo suonare un al-
larme e, via video,
potremo vedere
solo le mani della
persona che la-
scerà il bambino.
A quel punto avvi-

seremo l’ospedale e daremo il via ai soc-
corsi». «L’anonimato è del tutto garanti-
to – continua Coccolini –. Salvare anche
solo un bambino sarebbe una cosa ma-

gnifica». Sabato dalle 9 alle 12 in occa-
sione dell’inaugurazione della culla è in
programma anche un convegno al Tea-
tro Alemanni in cui interverranno, tra gli
altri, l’Associazione Papa Giovanni XXIII,
FederVita regionale, l’Università di Bolo-
gna e il Movimento per la Vita. Alle 11.30
è previsto il saluto dell’arcivescovo Mat-
teo Maria Zuppi che poi benedirà la cul-
la. «È molto tempo che in città c’è il de-
siderio di avere questo strumento, è bel-
lo che si sia raggiunto l’obiettivo – sot-
tolinea Antonella Diegoli, di FederVita –
. La cosa più importante che abbiamo ve-
rificato, fin da quando aprimmo nel 2006
la Culla a Finale Emilia, fu che i cittadi-
ni cominciarono a porsi domande sull’u-
tilità dello strumento e quindi sul signi-
ficato del preservare la vita».
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«Farsi accanto e ascoltare, da samaritani»

a vostra opera è particolarmente preziosa per-
ché è in prima linea: dovete infatti portare Dio
in luoghi in cui spesso è emarginato e rifiuta-

to. E proprio perché è importante quello che fate, è fon-
damentale la formazione». Così il cardinale Francesco
Montenegro, arcivescovo di Agrigento e presidente
della Commissione episcopale per il Servizio della ca-
rità e la salute, ha esortato gli operatori pastorali in chiu-
sura del convegno nazionale a Bologna. Lʼultima mat-
tinata di lavori è stata caratterizzata da due belle testi-
monianze: padre Leocir Messini, superiore generale dei
Camilliani e suor Elena, delle Missionarie della Carità.
Questʼultima ha ricordato che la sua congregazione
prevede un quarto voto: servire i poveri, «coloro che non
vengono amati e si sentono rifiutati, sperimentando
una povertà sia materiale che spirituale». Messini ha ri-
cordato il grande lavoro sulla pastorale della salute svol-
to dalla Conferenze episcopali dellʼAmerica Latina: la-
voro con un risvolto «politico» perché spesso le istitu-
zioni trascurano la sanità di base, con i cattolici che de-
vono alzare la voce per difendere i più poveri. 

Chiara Unguendoli
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LʼEuropa studia un freno
agli embrioni modificati
di Giovanni Maria Del Re

ermare le modifiche del genoma degli embrioni umani, crea-
re regole comuni per evitare il ritorno dell’eugenetica. Men-
tre la scienza avanza a tappe forzate nell’ingegneria genetica,
il Consiglio d’Europa discute una relazione che affronta la
nuova sfida. A firmare il testo è Petra De Sutter, senatrice ver-

de belga, già autrice di una risoluzione, poi bocciata lo scorso an-
no, che promuoveva la pratica dell’utero in affitto. Il documento o-
ra in discussione è una raccomandazione sul «ricorso alle nuove tec-
nologie genetiche sugli esseri umani», già approvata in sede di Com-
missione per le questioni sociali all’assemblea parlamentare del
Consiglio d’Europa e che dovrà essere votata in plenaria tra il 26 e
il 30 giugno. «Le scoperte recenti in materia di genoma umano – vi

si legge – hanno aperto la strada a op-
portunità nuove e a preoccupazioni eti-
che senza precedenti». Il testo sottoli-
nea che «la comunità scientifica ritiene
oggi che queste tecniche non siano an-
cora sufficientemente «sicure» per «por-
tare a una gravidanza a partire da cellu-
le germinali (spermatozoi o ovuli, ndr)
o embrioni umani il cui genoma sia sta-
to modificato in modo intenzionale.
Tuttavia, la modifica deliberata del ge-
noma umano supererebbe comunque li-
miti ritenuti eticamente inviolabili». 
La bozza di raccomandazione indica cin-
que punti. Anzitutto, esortare i 47 Stati
membri del Consiglio a ratificare la Con-
venzione di Oviedo (sui diritti umani in
biomedicina) che già bandisce questa
pratica, o «almeno vietare a livello na-
zionale gravidanze indotte a partire da
cellule germinali o embrioni umani il
cui genoma sia stato modificato in mo-
do intenzionale». Si raccomanda poi di
«incoraggiare un dibattito pubblico, a-

perto e illuminato», di chiedere al Comitato di bioetica del Consi-
glio d’Europa di valutare la posta in gioco etica e giuridica, e di svi-
luppare un «quadro regolatorio e giuridico comune». Infine, viene
consigliato agli Stati di «elaborare una posizione nazionale chiara». 
Il testo si incentra sull’articolo 13 della Convenzione di Oviedo, se-
condo il quale «un intervento che abbia come obiettivo la modifi-
ca del genoma umano può essere attuato solo per ragioni preventi-
ve, diagnostiche o terapeutiche, e solo se non ha come obiettivo di
introdurre una modifica nel genoma della discendenza». Il proble-
ma è che, se già esiste una moratoria di fatto sull’impianto di em-
brioni di cui sia stato modificato il genoma, altre tecniche vadano
avanti, a cominciare da quella dei «tre genitori» (un embrione con
geni di un uomo e due donne), autorizzata nel Regno Unito, dove
sono già nati bambini. Uno scenario tanto più allarmante quanto
più rapida è l’avanzata tecnologica, ad esempio la tecnica del Cri-
spr-Cas9 – il gene editing – che consente di "tagliare" la sequenza a-
nomala del Dna per correggerla. Il rischio? Una versione post-mo-
derna dell’eugenetica. C’è da sperare che tutti capiscano la partita. 
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del Consiglio 
un documento 
che raccomanda
cautele nel «gene
editing» sull’uomo

Le povertà «sanitarie»

di Michela Conficconi

biettivo: evitare che le persone con disa-
bilità, una volta deceduti i genitori, fini-
scano in una struttura grande e anonima,
che stravolga la natura delle relazioni quo-
tidiane. È la direzione nella quale va la leg-

ge sul "dopo di noi", approvata dal Parlamento il
14 giugno 2016. Una norma che assicura nuovi
strumenti giuridici per consolidare nella società
ciò che l’intuito pastorale della Chiesa sta già rea-
lizzando da tempo. Di questo si è parlato ieri a
Bologna nel seminario di studio sul "dopo di noi",
promosso dall’Ufficio catechistico nazionale, set-
tore per la Catechesi delle persone disabili, nel
Seminario arcivescovile. 
Dedicata agli approfondimenti della legge la mat-
tina, mentre nel pomeriggio sono state presentate
quattro esperienze pastorali. L’avvocato Marco Ma-
si ha illustrato i tre strumenti introdotti dalla leg-
ge per assicurare tutela giuridica alla persona con
disabilità: il trust, l’affidamento fiduciario e i fon-
di speciali con beni sottoposti al vincolo di desti-
nazione. Realtà che hanno in comune due aspet-
ti: la non aggredibilità del patrimonio destinato al
servizio della persona con disabilità e il concorso
di più figure a controllare il rispetto dei fini pre-
posti. Un quadro che ha approfondito il consi-
gliere di Cassazione Eugenia Serrao, in merito al-
le persone cui la propria famiglia non può lascia-

re importanti strutture patrimoniali, come la casa.
Per loro, ha detto Serrao, si potrà attingere al Fon-
do nazionale per il "dopo di noi", alimentato con
importo triennale e che al momento ammonta a
184 milioni di euro. Un fondo che servirà a finan-
ziare esperienze residenziali in piccoli gruppi, ol-
tre che forme di potenziamento dell’autonomia.
«La filosofia della legge è favorire soluzioni perso-
nalizzate – ha sintetizzato Masi –. E ciò può essere
perseguito solo con il coinvolgimento di associa-
zioni, fondazioni e cooperative, realtà che posso-
no realizzare un contesto familiare».
Quattro le esperienze messe in campo dalla Chiesa
raccontate nel convegno. A iniziare dalla diocesi di
Bologna, che grazie agli utili della multinazionale
Faac, partirà a breve con la ristrutturazione di una
casa in disuso nel parco del Seminario. A gestirla sa-
ranno in volontari della Fondazione don Mario
Campidori onlus. «Speriamo che i lavori possano i-
niziare entro il 2017 – spiega Massimiliano Rabbi,
referente della Fondazione –. Al termine potremo
disporre di due appartamenti da 80 metri quadri.

Uno servirà a disabili che necessitano di uno spa-
zio residenziale, l’altro sarà usato a rotazione dalle
famiglie che hanno bisogno solo di un’assistenza re-
sidenziale temporanea, ad esempio in caso di rico-
veri ospedalieri». A partire subito dopo l’estate sa-
ranno invece i due centri della diocesi di Cassano
allo Jonio, in Calabria, in un convitto vescovile che
fino a oggi era inutilizzato e fatiscente. Idea che po-
trebbe aprire molti scenari a livello nazionale. «Al
termine dell’Anno Santo della Misericordia ci siamo
chiesti cosa potevamo fare», ha spiegato il vescovo
calabrese monsignor Francesco Savino. Oltre ai cen-
tri, con 20 posti letto, saranno preparati 6 apparta-
menti gestiti in uno spirito di comunità, e un cen-
tro diurno. A gestire il tutto sarà una Fondazione
creata ad hoc e partecipata da tutte le realtà che già o-
peravano con i disabili in diocesi. Efficace anche l’e-
sperienza di Sant’Egidio: «La compagnia alle perso-
ne con disabilità è cresciuta di pari passo con l’ami-
cizia, e ha preso via via le forme che le necessità im-
poste dalla realtà richiedevano. A partire dalle "case
amiche", dove far vivere insieme le persone in un cli-
ma familiare ma con assistenza continua. Così come
le realtà di co-housing per chi necessita di maggiore au-
tonomia. Il tutto in una rete di relazioni assicurata
da operatori, volontari, vicini e parrocchie». Infine
Monreale, dove sta per essere costruita grazie a do-
nazioni una casa per il "dopo di noi", sull’esempio
di quanto già avviato a Noto.
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Esperienze di solidarietà concreta insieme
alla consapevolezza di come rendere
operativi i diritti fissati nella nuova legge
Gli uffici catechistici diocesani a confronto
per dare risposte nuove ad attese urgenti

«Dopo di noi» cʼè un abbraccio accogliente
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La «culla per la vita» trova casa a Bologna

Don Carmine Arice

La nuova culla
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dizione clinica che nessuna "dichiarazione an-
ticipata" è in grado di presumere».

asa sollievo della sofferenza. «Ciò che lai-
camente colpisce – rimarca Domenico Cru-
pi, direttore generale – è la norma in con-

seguenza della quale anche le strutture sanita-
rie cattoliche, convenzionate con il servizio sa-
nitario, non potranno chiedere alle Regioni di
essere esonerate dall’applicazione delle norme
sul biotestamento che non siano coerenti con
i carismi fondazionali, cuore dei servi erogati.
L’essenza giuridica del rapporto pubblico-pri-
vato non giustifica l’imposizione di obblighi
su temi eticamente sensibili, se non ricorrendo
a forme ricattatorie».

spedale Bambino Gesù. «L’aspetto che mi
lascia molto perplessa – sottolinea Mariel-
la Enoc, presidente dell’ospedale pediatri-

co romano – è che si lasci a una persona la li-
bertà di scelta e che il medico diventi un puro
esecutore senza che ci sia un percorso di rela-
zione. I veri scarti sono oggi queste persone che
stanno diventando un peso per la società», e per
questo «sovente chiedono di morire. Ma noi ci
dobbiamo chiedere che cosa abbiamo fatto in
realtà per queste persone, fino a dove le abbia-
mo aiutate, fino a dove abbiamo dato la fidu-
cia che la medicina avanza, che la ricerca va so-
stenuta, che non ci perdiamo di coraggio».

niversità Campus bio-medico. «Il ddl –
dice Giorgio Minotti, preside di Medina
dell’ateneo romano – scardina la dinami-

ca medico-paziente e la riduce a una selezione
programmata di atti terapeutici o della loro so-
spensione» portando «con sé un’interpretazio-
ne riduttiva del ruolo del medico». «È un atto
che carica di eccessiva responsabilità lo stesso
paziente, mettendolo nella condizione di pro-
grammare il proprio percorso ed espropriando
il medico dalla sua naturale funzione di ac-
compagnamento e sostegno». 

cienza & Vita. «Desta preoccupazione –
mette in guardia il presidente Alberto Gam-
bino – il dovere del medico di astenersi dal-

la somministrazione di terapie ogni qualvolta
ci si trovi di fronte a un paziente "con progno-
si infausta a breve termine o di imminenza di
morte", espressione che lascia molti margini di
soggettività». Ma «ci sono situazioni che inve-
ce si prolungano per anni».

edicina e Persona. «Non è in nessun mo-
do definibile attraverso una legge  – af-
ferma l’associazione di medici – il conte-

nuto precipuo della professione medica, che
consiste nel rapporto di cura che lega il medi-
co al suo paziente. Tutto l’impianto della pro-
posta di legge si basa su norme "difensive" qua-
si che fosse assodato che nel rapporto di cura il
paziente debba difendersi dal medico che vuo-
le prevaricarlo e il medico debba temere che il
paziente possa accusarlo di prevaricazione».
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di Graziella Melina

rosegue da otto mesi il dibattito attorno
alla legge sul fine vita, nel quale molte
espressioni dei cattolici italiani hanno
saputo far ascoltare la propria voce, con
accenti anche molto diversi ma una so-

stanziale convergenza di giudizio. Mentre il Se-
nato valuta i possibili correttivi a regole anco-
ra ampiamente rivedibili, ecco un quadro del-
le proposte di modifica da associazioni, istitu-
zioni scientifiche e movimenti, a partire dalle
più recenti.

ssociazione medici cattolici (Amci). Il te-
sto sulle Dat ha aspetti «contraddittori e
controversi». Il presidente Filippo Maria Bo-

scia propone «di introdurre il divieto di ogni for-
ma di eutanasia anche omissiva e il riferimen-
to esplicito ai reati di omicidio del consenziente
e di aiuto al suicidio». L’Amci chiede di «preve-
dere l’obiezione di coscienza della struttura sa-
nitaria pubblica o privata accreditata rispettan-
do il Codice etico e la carta dei valori di quella
struttura».

ssociazione Papa Giovanni XXIII. Un mag-
giore peso va dato al rapporto tra medico e
paziente: «Chiediamo che si valorizzi il con-

cetto di alleanza terapeutica con un congruo
tempo di maturazione delle motivazioni del
paziente circa le cure necessarie alla sua pato-
logia, a seguito di un percorso di consapevolezza
che gli assicuri la vicinanza professionale e la
competenza del medico». 

nione giuristi cattolici italiani. L’Ugci ap-
prezza il testo «là dove indica tre limiti al-
le dichiarazioni anticipate e in generale al-

la volontà del paziente: la non violazione di
norme di diritto positivo; il rispetto della deon-
tologia professionale; il rispetto della buone
pratiche cliniche». La mediazione «dovrebbe
coinvolgere anche i riferimenti alla nutrizione
e l’idratazione con la specificazione che, ove ar-
tificialmente somministrate, rientrano tra le cu-
re dovute al paziente terminale, quando non ri-
sultino troppo gravose o di alcun beneficio».

ssociazione nazionale medici istituti re-
ligiosi ospedalieri. «È inaccettabile in scien-
za e coscienza – afferma l’Anmirs – consi-

derare nutrizione e idratazione alla stregua di
meri trattamenti sanitari e dunque affidarne la
somministrazione alla sola volontà del pa-
ziente». Per il segretario nazionale Donato Me-
nichella «la sospensione aprirebbe le porte al-
l’eutanasia». E questo è «un modo di operare
in contrasto con il nostro orientamento etico».

omitato Verità e Vita. La legge «è diretta a
favorire scelte non consapevoli né libere
degli interessati e, soprattutto, decisioni pre-

se da terze persone». Il giudizio del Comitato è
netto: «Tutto il disegno è ispirato all’obiettivo
di permettere la morte procurata di quante più
persone possibili: il legislatore esprime palese
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di Enrico Negrotti 

arà molto particolare l’udienza di
papa Francesco di giovedì 18 mag-
gio. A riempire la sala Paolo VI sa-
ranno infatti malati di corea di Hun-
tington, i loro familiari, le associa-

zioni, medici e personale sanitario da tut-
to il mondo: persone legate a questa gra-
ve malattia neurodegenerativa, che porta
a morte e che dà origine spesso – soprat-
tutto nei Paesi del Sud del mondo – a stig-
ma ed emarginazione. Proprio dalla ri-
chiesta di maggiore dignità per i malati,
che non devono essere tenuti nascosti (co-
me avviene) quanto ottenere assistenza,
nasce l’iniziativa «Mai più nascosta» (Hid-
dennomore) che ha portato all’udienza
speciale in Vaticano. 
La malattia di Huntington è ereditaria ed
è causata da un gene mutato che, invaria-
bilmente, si manifesterà – di solito dopo i
30-40 anni di età – con una serie di di-
sturbi: problemi psichiatrici, movimenti
involontari e decadimento cognitivo, do-
vuti alla degenerazione di alcuni neuroni.
Per quanto non esistano ancora cure riso-
lutive, ad avere dato una svolta alla ricerca

è stata l’individuazione del gene responsa-
bile, grazie alle analisi sul sangue di una po-
polazione del Venezuela (presso il lago Ma-
racaibo) dove l’incidenza della patologia è
particolarmente alta. La scoperta del gene ha
portato progressi nelle cure, da cui però le

popolazioni sudamericane non hanno trat-
to beneficio. E proprio la necessità almeno
di un “risarcimento morale” a tante perso-
ne è alla base del movimento che ha porta-
to all’udienza con papa Francesco. Spiega il
significato di questo «evento umanitario» la
scienziata Elena Cattaneo, promotrice del-
l’appuntamento (l’intervista è visibile sul si-
to della sezione milanese dell’Associazione
italiana Corea di Huntington, Aich): «È il
momento di riconoscere il ruolo che hanno
avuto queste persone: saranno in prima fi-
la» all’udienza. «C’è un elemento di forte

sorpresa nell’evento straordinario di un in-
contro con una personalità come papa Fran-
cesco – ammette Claudio Mustacchi, presi-
dente di Aich Milano –. Ci aspettiamo che
venga restituita dignità ai malati e si presti
loro maggiore attenzione, spezzando lo stig-
ma che li colpisce. E si possa offrire mag-
giore assistenza alle famiglie, colpite da un
carico assistenziale enorme». Nella capitale
i pazienti fanno capo ad Aich Roma e al Cen-
tro per la malattia di Huntington del Poli-
clinico Gemelli, di cui è responsabile Anna
Rita Bentivoglio: «Il nostro ambulatorio è
nato oltre 30 anni fa. Sicuramente la sco-
perta del gene ha rappresentato una svolta
nella ricerca. E in questo settore da una de-
cina di anni esiste una fondazione america-
na (Chdi) che supporta una rete di scien-
ziati e medici nel mondo, che si coordina-
no nello studio della malattia e fanno capo
per il deposito di campioni biologici alla
biobanca milanese Biorep. Ora guardiamo
con speranza e fiducia a una terapia speri-
mentale di silenziamento genico, avviata in
Canada, Gran Bretagna e Germania, i cui ri-
sultati preliminari su un piccolo gruppo di
pazienti sono attesi nel 2018». 
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Giovedì, 11 maggio 2017

disinteresse verso l’erogazione delle terapie mi-
gliori per i pazienti, cosicché i rifiuti delle tera-
pie, anche salvavita, sono sempre vincolanti per
i medici». 

ovimento per la vita. 
«Questa legge – denuncia il presidente
Gian Luigi Gigli – obbliga tutte le strut-

ture sanitarie a obbedire all’ideologia di Stato.
Al di fuori della condizione di terminalità, la
sospensione di idratazione e nutrizione costi-
tuisce una richiesta di suicidio assistito o di eu-
tanasia omissiva. Togliere l’alimentazione nei
casi sia somministrata in modo appropriato e
proporzionato equivale ad avere deciso di af-
frettare la morte di un paziente che non stava
morendo».

niversità Cattolica. «Se la legge sulle Dat
sarà approvata così com’è – dichiara Roc-
co Bellantone, preside della Facoltà di Me-

dicina a Roma – rischiamo di andare incontro
a denunce e condanne, ma al Gemelli non po-
tremo assistere a una morte ed eventualmente
favorirla con atti omissivi gravi. È un arbitrio
pensare di poter obbligare un medico a fare ciò
che vuole un’altra persona. In più si rifiuta il con-
cetto di ospedale religioso, che si potrebbe con-
frontare con forme molto vicine all’eutanasia
o al suicidio assistito».

orum Socio-sanitario. «Viviamo un mo-
mento storico in cui prevale la cultura del-
lo scarto», è il giudizio di Aldo Bova, presi-

dente nazionale», con «l’atteggiamento di tra-
scurare e abbandonare i soggetti anziani o gran-
di anziani». La legge sul biotestamento «rite-
niamo presenti una via mascherata verso l’eu-
tanasia. Occorre fare ogni sforzo possibile per
promuovere nell’opinione pubblica la cultura
della vita, che va tutelata sempre».

ssociazione religiosa istituti socio-sani-
tari. «Massimo rispetto per la legge – sot-
tolinea padre Virginio Bebber, presidente

dell’Aris, sigla che riunisce l’ospedalità cattoli-
ca –, chiediamo però anche rispetto anche per
la nostra libertà di coscienza. Non possiamo
condividere il fatto che nutrizione e idratazio-
ne siano di fatto totalmente ascritte alla deter-
minazione del paziente e rese disponibili alla
responsabilità del medico che è chiamato in
tempo reale al suo letto per valutare, in scien-
za e coscienza, il concreto sviluppo di una con-
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Udienza il 18 per accogliere 
e dare dignità a chi soffre della
malattia neurodegenerativa 
e sostenere le loro famiglie 
Vincendo stigma e isolamento

«La legge sul fine vita va cambiata così»

Huntington, tutti da papa Francesco

Numerose voci associative,
culturali e scientifiche 
del cattolicesimo italiano
hanno preso posizione 
nel dibattito sulla norma 
Ecco alcuni rilievi e proposte 

L’analisi
Così il suicidio
può diventare
diritto esigibile
di Marcello Palmieri

iergiorgio Welby, malato
di distrofia fascioscapolo-
merale, muore il 20 di-

cembre 2006 dopo essersi fat-
to staccare il respiratore. Elua-
na Englaro, in stato vegetativo
a seguito di un incidente,
muore il 9 febbraio 2009 do-
po che il padre aveva disposto
la sospensione di idratazione
e nutrizione assistite. Fabiano
Antoniani, cieco e tetraplegi-
co sempre a causa di un inci-
dente, il 27 febbraio 2017 si
uccide in una clinica svizzera.
Emergono due costanti in
queste drammatiche vicende:
una vita ritenuta non più de-
gna di essere vissuta e l’impu-
nità di coloro che si sono pre-
stati per farla terminare. In no-
me dell’autodeterminazione,
e nonostante i divieti del no-
stro ordinamento. 
È il 17 ottobre 2007 quando
il gup di Roma proscioglie l’a-
nestesista Mario Riccio che a-
veva "curato" il decesso di
Welby: «La condotta di colui
che rifiuta una terapia salva-
vita – si legge nel provvedi-
mento – costituisce esercizio
di un diritto soggettivo rico-
nosciutogli dalla Costituzio-
ne». Di terapia salvavita però
non si trattava quanto piutto-
sto di un sostegno vitale: quel-
lo alla respirazione. Il tema e-
merge poi in tutta la sua gra-
vità nella vicenda Englaro,
quando secondo la Cassazio-
ne «deve escludersi che il di-
ritto all’autodeterminazione
terapeutica del paziente in-
contri un limite allorché da es-
so consegua il sacrificio del be-
ne della vita» (sentenza
21748/2007). La settimana
scorsa ecco un’ulteriore tappa
in questo pendio scivoloso:
«Considerate le condizioni in
cui si trovava l’Antoniani –
scrivono i pm milanesi Tizia-
na Siciliano e Sara Arduini
motivando la richiesta di ar-
chiviazione per il radicale
Marco Cappato, autodenun-
ciatosi per aver portato il pa-
ziente a morire in Svizzera –,
non si può negare il suo dirit-
to ad accedere a pratiche di
suicidio assistito». Non solo:
«Appare evidente – aggiungo-
no coloro che avrebbero do-
vuto rappresentare l’accusa
contro chi ha favorito un atto
di morte – che sarebbe alta-
mente opportuno (e se ne au-
spica l’intervento urgente) che
il legislatore italiano si faces-
se carico in prima persona del
problema, disciplinando ri-
gorosamente tale diritto». Per
la verità, sul tema il legislato-
re si è già espresso: con l’arti-
colo 580 del Codice penale
vieta l’aiuto al suicidio, e con
l’articolo precedente l’eutana-
sia (denominata «omicidio
del consenziente»). Ma se-
condo i pm ognuno dovreb-
be poter decidere quando por-
re fine alla propria vita. Di
conseguenza, scrivono, sareb-
be necessario riconoscere il
suicidio assistito come «dirit-
to esigibile». Anche in Italia.
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Il caso
Sì o no allʼaborto,
confronto in stile
«New York Times»
di Assuntina Morresi

on sappiamo se è stato voluto,
o è solo per caso, ma martedì il
New York Times, tempio della
cultura liberal americana, pub-
blicava nell’edizione interna-

zionale un articolo su un medico cri-
stiano che effettua aborti, e nella ver-
sione online un editoriale di imposta-
zione diametralmente opposta: la di-
rigente di una associazione pro life che
racconta la sua esperienza personale.
Non vorremmo illuderci, ma forse il
grande abbaglio preso in campagna e-
lettorale con l’informazione a senso u-
nico della feroce campagna contro
Trump qualche segno lo ha lasciato. O
forse no, ma fatto sta che in Italia su un
argomento tanto sensibile non accade
con grande frequenza qualcosa del ge-
nere nei giornali cosiddetti laici: cioè
che siano presentate tutte le voci. Il pez-
zo pro-aborto descrive il percorso di un
medico che ha cambiato idea deci-
dendo di effettuare aborti, pur cristia-
no, e discute le sue motivazioni, come
quella che si richiama a Tommaso d’A-
quino per dimostrare che le posizioni
anti-abortiste cristiane sono recenti, di-
menticando però le evidenze scientifi-
che, anch’essa relativamente recente. 
Ma come non ci sono censure in que-
sto articolo, neppure ne vengono fatte
nell’altro, dove l’autrice racconta la pro-
pria storia riuscendo a usare un registro
dialogico e toni pacati, e al tempo stes-
so chiamando comunque ogni cosa con
il suo nome – per esempio usa il verbo
«uccidere» riguardo all’aborto. Rimasta
incinta quando andava ancora a scuo-
la, si era convinta ad abortire anche su
spinta dell’unico genitore che, con po-
chi mezzi economici, temeva per il fu-
turo della figlia e le aveva dipinto un
quadro di disperazione e povertà per il
futuro se avesse tenuto il bambino.
Convinta della decisione, prende l’ap-
puntamento per abortire e chiede di
essere accompagnata a una sua amica,
che sapeva averlo già fatto mesi prima.
Questa però, interpellata, le spiega che
dopo l’aborto è caduta in depressione,
ha meditato di suicidarsi, e la convin-
ce a lasciar perdere. 
La storia è a lieto fine nonostante «ai
miei tempi essere genitore single non
fosse facile, ma oggi la mia vita non ha
niente a che fare con quella che mi e-
ra stata profetizzata da quel coro di pes-
simismo 29 anni fa». Lori Szala, che fir-
ma l’articolo con la sua storia, oggi è fra
i dirigenti della «Human Coalition»,
un’organizzazione pro life che vuole so-
stenere le maternità difficili, perché
«molte delle donne che ho incontrato
pensano di non avere altra scelta che a-
bortire. Noi tutti dovremmo essere d’ac-
cordo, sia anti-abortisti che pro choice,
che l’aborto non è una soluzione alla
serie di ingiustizie del sistema che por-
tano alla povertà». E si rivolge ai due
fronti contrapposti: ai progressisti, per-
ché smettano di dire che ogni tentati-
vo di limitare il ricorso all’aborto è con-
tro le donne e porta a disastri; e ai con-
servatori, perché non basta dire alle
donne "va’ in pace", ma è necessario
impegnarsi e sacrificare tempo ed e-
nergie per chi ha bisogno. 
Niente di nuovo, si potrebbe pensare,
tutto già detto e sentito. Ma allora per-
ché da noi in Italia è così difficile che
articoli e storie come quella di Lori Sza-
la possano uscire dai soliti circuiti per
essere ospitati anche su altre testate
informative? È così difficile dare sem-
pre voce a tutti, specie quando si parla
di vita e di morte?
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i svolgerà sabato 20 maggio a Roma, con partenza alle 15
da piazza della Repubblica fino a piazza della Madonna
di Loreto (accanto a piazza Venezia), la settima «Marcia per

la vita», che coinvolge varie espressioni del "popolo" impegnato
a tutela della dignità umana dal concepimento alla morte na-
turale. La Marcia, fanno sapere gli organizzatori, nel 2016 ha
registrato 30mila partecipanti ed «è promossa da un comita-
to di persone che si propone di superare il muro dell’indiffe-
renza contro tutti gli aborti e far riflettere sulla dignità della
vita umana». Tre gli eventi correlati: il 18 e il 19 il «Rome Life
Forum», incontro tra leader pro life di tutto il mondo; il 19 l’in-
contro organizzato da CitizenGo Italia su «Il dono della vita»;
e il 20 la conferenza «È una questione di vita o di morte». La
portavoce Virginia Coda Nunziante invita ad aderire per mo-
strare che «esiste un’Europa per la vita che nasce spontanea-
mente nelle piazze e reagisce unitamente alla cultura europea
della morte». Lo stesso giorno sono in programma marce a Spa-
lato, Zagabria e Birmingham, iniziativa con la quale è previ-
sto un collegamento audio-video. Info: www.marciaperlavita.it
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na cosa a cui non
avevo pensato è che mi
sono trovato ad abitare

vicino a dove vent’anni fa
cominciai la mia
esperienza lavorativa per

pagarmi gli studi. Non avrei mai pensato
che nel futuro avrei vissuto questo
quartiere, vivo e chiassoso, felice e
turbolento, proprio affacciato sul mare. Ma
la vita è una continua sorpresa. Qualche
giorno fa, raramente a casa per più di
ventiquatt’ore, ho deciso di conoscere
qualche negozio di questa zona. Per la
precisione ho cercato una macelleria e un
fruttivendolo. A parte il tempo speso in

chiacchiere e scambi di vedute, ho
realizzato in pochissimo tempo quanto sia
prezioso il contatto umano mentre ti
appresti a scegliere limoni o arance.
«Guardi, queste arance hanno la foglia,
sono ottime per le spremute. Le dia
tranquillamente al bimbo, non sono
trattate, e sono pure dolcissime!». E pensare
che ero abituato a pesare anonimamente
sulla bilancia del supermercato la frutta,
con il fiato addosso della signora dopo di
me, che doveva pesare, magari, un pesante
melone. Mentre mi incammino verso il
fruttivendolo, passo davanti al negozio dove
vent’anni fa ero commesso. Un avvampo
improvviso. Decido di entrare. Il negozio si
è trasformato in una galleria d’arte
contemporanea. I locali sono gli stessi ma

organizzati in modo completamente
diverso. Quasi imbambolato, saluto la
commessa, facendo finta di guardare le
opere d’arte. In realtà fisso le mattonelle, le
porte e le finestre che mi avevano ospitato
per qualche tempo. E ricordo
malinconicamente i sogni di quel ragazzo,
dentro quel negozio di lampadari: cantare
in teatro. E anche le corse alle lezioni di
canto durante la pausa pranzo. Un pezzetto
di vita che avevo quasi dimenticato, un
piccolo attimo storico chiuso nel cassetto
dei ricordi. Perché, se la nostra vita è una
storia, come tutte le storie è composta di
vari capitoli. E nulla succede per caso,
neanche le cose peggiori. Dimenticavo: le
arance erano davvero buonissime.
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«Cʼè un popolo per la vita»
Il 20 a Roma la settima Marcia Lo sguardo «ringiovanito» dal ragazzo che ero
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