
in terra straniera. Eppure
Antonio rilegge con gratitudine
la sua storia (il matrimonio, il
successo nella professione, le
amicizie, la passione per la
montagna e per l’arte...)
nonostante il finale drammatico
riservatogli dalla vita. È una
storia d’amore tra il protagonista
e la sua Emilia che, nel
momento della prova, dà la
conferma più alta del suo amore.
Un amore che lui ricambia con
parole dolcissime: «Emilia è il
custode della mia vita, il mio
primo sorriso di ogni nuovo
giorno, la mia fabbrica di baci».

a Luce è anche, e forse
soprattutto, la narrazione
di un calvario che conosce

gli abissi dello smarrimento fino ad
approdare alla pace del cuore. Il libro
documenta i lunghi mesi della malattia: da
quella dannata caduta sui gradini del
Tribunale di Lecco – estate 2012, le prime
avvisaglie del male – alla diagnosi
implacabile. Anche Antonio vive il suo
Getsemani. Scrive: «Non lo potrò sopportare
perché non sarà più vita senza essere ancora
morte. Per questo tremo e piango, per questo
vorrei che tutto – tutto – finisse per sempre e
finisse subito, adesso, ora». Se troverà la forza
della speranza sarà anche grazie alla vicinanza
delle persone care, tra cui un amico speciale:
un "prete di strada", il clarettiano Angelo
Cupini, fondatore della «Casa sul pozzo» a
Lecco, un centro di aggregazione per
adolescenti italiani e stranieri. In occasione
del Natale di due anni fa, Antonio fa arrivare a
padre Angelo una testimonianza
commovente: «Quando il mio corpo ha
cominciato poco a poco ad abbandonarmi,
quando sono riuscito ad accettarlo
consegnandomi con un abbandono senza più
resistenze, mi sono reso conto che un uomo
riesce a fare a meno quasi di qualsiasi cosa.
Ora che questo svuotamento si è compiuto,
tutto in me si è ridotto all’essenza. Qual è
questa essenza? A cosa non avrei potuto e
saputo rinunciare? Cosa conta davvero? Cosa
tiene insieme e rende belle le nostre vite? A
tutto possiamo rinunciare fuorché all’amore,
quello che ci è dato e quello che siamo in
condizione di offrire, fino all’ultimo istante.
Un amore che, per chi crede, discende
dall’amore di Dio, che in qualche modo è
figlio anche del suo svuotamento, come ne è
figlio il Bimbo che ci ha radunati questa
notte».
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on dimenticherò
mai – era l’estate
2013 – il giorno in
cui Antonio venne
a vedere la nostra
nuova casa.

L’accompagnavano la moglie
Emilia e Michele, uno dei
due figli, anch’egli architetto.
Volle passare in rassegna
tutti e cinque gli

appartamenti: li aveva disegnati con passione
uno per uno, accontentando i desideri di ogni
famiglia, con soluzioni creative e tanta
pazienza. Non disse una parola. Ma tutti noi –
che l’abbiamo stimato come professionista e
da tempo avevamo imparato ad apprezzarne
l’umanità – indovinammo i sentimenti che si
agitavano nel suo cuore: un mix inesprimibile
di orgoglio, felicità e fors’anche di nostalgia. 
Per questo, in tanti, quel giorno avevamo gli
occhi lucidi. Non solo perché finalmente
Antonio poteva godere il frutto del suo
ingegno. Non solo perché ad accoglierlo era
stata la turba vociante dei nostri figli che gli
battevano le mani e ne scandivano il nome. 
Il punto è che Antonio Spreafico, 61 anni,
affermato architetto lecchese, quel giorno –
ma ormai da lunghi mesi – era inchiodato a
una carrozzina. Privato della parola, non
ancora del sorriso. Colpito da quella che, più
che una malattia, sembra una maledizione:
la Sla.
E del resto, come definire altrimenti un male
che assale il corpo, condannandolo
inesorabilmente all’immobilità, mentre il
cervello continua a mantenersi perfidamente
lucido?

avanti alla Sla si può impazzire. Oppure
rassegnarsi. Ma si può scegliere di fare
come Antonio, affrontando a viso aperto

il terribile male, fino a imbracciare l’arma
dell’ironia, che trasforma Sla in «Sarà lieto
andarsene» oppure «Serve lottare ancora».
Certo, ci vuole tanto coraggio. E, nel caso di
Antonio, la fede. «Non ho paura di morire –
scrive Antonio –, sono in pace poiché
nell’amore di chi mi circonda ho visto l’amore
di Dio, ho sentito un’anticipazione del suo
abbraccio. Nell’istante stesso in cui tutto si
spegnerà, so che ad avvolgermi sarà un’altra
luce». E Luce. Dalla disperazione alla gioia. Un
malato di Sla racconta è titolo del libro che
Antonio Spreafico ha scritto, insieme al
fratello Giorgio, giornalista, e che ora arriva in
libreria per i tipi dell’Emi. 
Questo libro è tante cose insieme. È il diario
di un uomo che, arrivato al momento in cui
finalmente si vorrebbe cominciare a pensare
al famoso "tempo per sé" si trova catapultato
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Un architetto di
successo, la malattia
inesorabile che arriva
all’improvviso. In un
libro la storia toccante 
di un uomo chiamato
alla scoperta dell’amore

contromano di Emanuela Vinai

alter Piludu, ex presi-
dente della Provincia di
Cagliari e militante ra-
dicale, ha la Sclerosi la-
terale amiotrofica. Im-
mobilizzato, collegato

a un respiratore meccanico, ha in-
viato una lettera aperta a politici e
istituzioni affinché venga approva-
ta al più presto una legge che con-
senta l’eutanasia. A pochi giorni dal
rinnovato richiamo di Papa Fran-
cesco a combattere la «cultura del-
lo scarto» e a non cedere alle sire-
ne della «falsa compassione» del
pensiero dominante che ritiene «un
atto di dignità procurare l’eutana-
sia», si riapre il dibattito intorno al
fine vita e al "diritto a morire con
dignità". 

l grimaldello emotivo è una ma-
lattia neurogenerativa devastan-
te: la Sla. Una patologia crudele,

attualmente senza prospettive di
guarigione, ma che può essere vis-
suta con dignità quotidianamente,
come ricorda Massimo Mauro,
presidente nazionale Aisla: «Per la
Sla non c’è terapia, si può parlare

solo di tratta-
menti. Per que-
sto per i malati è
fondamentale
decidere come
vivere, non co-
me morire, de-
terminando un
percorso di vita e non di morte.
Non bisogna consentire a nessuno
di strumentalizzare un pensiero di
questo tipo a favore dell’eutanasia». 

pazienti sono i primi protago-
nisti di ciò che accade loro e per
rappresentarne le esigenze l’as-

sociazione ha prodotto il docu-
mento di consenso «Le scelte tera-
peutiche della persona affetta da
Sla». «Aisla si è sempre espressa sen-
za equivoci di sorta contro l’euta-
nasia e continuerà a farlo – sotto-
linea Mauro –. La questione di fon-
do riguarda la libertà delle scelte
della persona malata rispetto ai trat-
tamenti e la corretta comunicazio-
ne su ciò che ogni giorno è in gra-
do di sopportare». In questa pro-
spettiva il nodo del consenso resta
indissolubilmente legato al rap-

porto di allean-
za di cura, co-
struito e mante-
nuto nel tempo.
«L’eutanasia va
respinta in tutte
le sue forme, ma
resta aperta la

questione dell’accanimento tera-
peutico, molto spesso interpretato
con troppa ambiguità: è essenzia-
le non abbandonare il paziente»,
spiega Vincenzo Di Lazzaro, di-
rettore della cattedra di Neurolo-
gia dell’Università Campus Bio-
Medico di Roma. «Il malato che in
una fase della malattia ha scelto di
utilizzare la ventilazione può, con
l’avanzare della stessa patologia
che lo porta a una condizione ter-
minale, avere un vissuto diverso, e
non deve essere lasciato solo in
questo frangente, senza condanne
né isolamento. Non va interrotto
il dialogo con l’équipe, composta
da neurologo, bioeticista e psico-
logo, che, insieme alla famiglia,
mantiene aperta la comunicazio-
ne con il paziente e ascolta le sue
istanze». 

a dimensione dell’alleanza te-
rapeutica si conferma fondan-
te: «Non si fa nulla per soppri-

mere l’individuo – ribadisce Di Laz-
zaro –, quello su cui bisogna in-
terrogarsi sono le modalità con cui
si arriva al momento in cui ci si
avvicina alla fine della vita». La
questione interpella anche la po-
litica che, chiamata al confronto,
non si tira indietro. «Intervenen-
do a livello governativo e parla-
mentare sui Livelli essenziali di
assistenza si può offrire unifor-
mità nella presa in carico e dare
risposte certe alle persone con gra-
vi disabilità», commenta il sena-
tore Lucio Romano (Democra-
zia Solidale). «È apprezzabile l’in-
tervento previsto dal governo con
la legge di stabilità, che tuttavia,
per assicurare dignità di vita, ri-
chiede ulteriori fondi. Alle cure
palliative, un po’ neglette e non
sempre nelle agende delle politi-
che sanitarie, deve essere assicu-
rato uno spazio adeguato sia a li-
vello legislativo sia di previsione di
spesa».
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Mesenchimali
I ricercatori
fanno squadra

icercatori italiani coinvolti nel-
lo studio delle staminali me-
senchimali ha ufficialmente
costituito il «Gruppo italiano
staminali mesenchimali» (Gi-
sm), una nuova società scien-

tifica che trae origine dalla lunga espe-
rienza dell’Associazione italiana di col-
ture cellulari (Aicc). Ne fanno parte ol-
tre 50 ricercatori con una caratteristica
particolare: l’approccio interdisciplina-
re. Medici, biologi, veterinari e biotec-
nologi cooperano, infatti, per divulga-
re studi di base, preclinici e clinici sul-
le cellule staminali mesenchimali. Il
presidente del Gism è Augusto Pessina,
responsabile del Laboratorio di coltu-
re cellulari del dipartimento di scienze
biomediche dell’Università di Milano.
Il Gruppo appena costituito ha delle
caratteristiche peculiari rispetto alle
altre società scientifiche?
Il Gism si occupa dello studio, appli-
cabilità e divulgazione di un particola-
re tipo di cellule staminali, quelle me-
senchimali, che formano la parte stro-
male di tutti gli organi, vale a dire l’im-
palcatura, ma hanno anche altre im-
portanti funzioni. Sono di facile repe-
ribilità – si trovano nel midollo osseo,
grasso, placenta, sangue di cordone om-
belicale, denti decidui e altri tessuti – e
in grande numero. Il nostro gruppo,
però, affronta questa ricerca secondo
due parametri, il primo è l’approccio
interdisciplinare, che riteniamo vin-
cente, mentre il secondo è l’orienta-
mento etico, da cui consegue il divieto
all’uso degli embrioni e il sì all’attento
vaglio della sicurezza e dell’efficacia del-
le terapie. No a nuovi casi Stamina nel
nostro Paese.
Perché proprio queste cellule?
Sono state già molto studiate con oltre
150 trial clinici in atto nel mondo su pa-
zienti affetti da varie patologie. Non so-
lo formano lo stroma negli organi, ma
hanno funzioni accertate ben più si-
gnificative, ad esempio, quella immu-
nosoppressiva e antinfiammatoria. Og-
gi sono impiegate nella cura di patolo-
gie neurodegenerative come la sclerosi
multipla, nella riparazione di cartilagi-
ne e osso, correzioni di disordini au-
toimmuni, trapianti di midollo osseo.
In veterinaria sono usate nelle artrosi
dei cani e, nei cavalli, per riparare i ten-
dini. Nel mio laboratorio le stiamo a-
nalizzando come possibili vettori di far-
maci e molecole antitumorali. Queste
cellule arrivano con facilità nella sede
del tumore spinte dal tropismo verso
l’infiammazione e rilasciano in modo
mirato dosi molto elevate di antitu-
morale. I dati preclinici sono estrema-
mente favorevoli ma è diventato mol-
to lungo l’iter di autorizzazione sulla
fase animale, imprescindibile per la ri-
cerca, a causa del rigido recepimento
della direttiva europea.
Quali sono, dunque, i tempi per ot-
tenere risultati sull’uomo?
Per le staminali mesenchimali in mol-
ti casi questo è già un obiettivo rag-
giunto ma poiché la terapia cellulare è
equiparata a un farmaco vero e proprio
secondo l’Ema, l’ente regolatorio euro-
peo, fra gli ostacoli da superare c’è an-
che il problema dei costi. La produzio-
ne è da considerarsi quasi singola per
le cellule e i nuovi farmaci biologici
hanno costi altissimi. Per questo Gism
punta a istaurare una proficua collabo-
razione sia con i centri di produzione
sia con le autorità preposte al control-
lo per arrivare a terapie sicure nel mi-
nor tempo possibile.

Alessandra Turchetti
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Dall’Aisla alla medicina,
la reazione alla richiesta
radicale di una legge
eutanasica per casi come
quello di Walter Piludu

Quella luce di Antonio «accesa» dalla Sla di Gerolamo Fazzini

«Percorsi di vita, non di scarto»

mpedire in Italia la riclassifi-
cazione di EllaOne, la pillola
dei 5 giorni dopo: perché può

essere abortiva. Lo chiede Filip-
po Maria Boscia, presidente del-
l’Amci (Associazione medici cat-
tolici italiani): «Non è una que-
stione confessionale, ma scienti-
fica. Dovrebbe coinvolgere tutti
gli operatori del settore». Le sue
parole giungono all’indomani
dell’approvazione da parte del-
l’Ema (l’Agenzia europea per i
medicinali) della proposta di e-
liminare per ElleOne – farmaco
fatto passare per contraccettivo
mentre ha anche effetti abortivi
– l’obbligo di prescrizione me-
dica. Alla conclusione dell’iter
serve solo il sì della Commissio-
ne europea, quasi scontato, e
quello altrettanto prevedibile
dell’Aifa, l’Agenzia italiana del
farmaco. Ma il futuro recepi-
mento nazionale di questa ri-
classificazione sta facendo di-
scutere, se non altro per le evi-
denze scientifiche di cui l’Ema
non sembra tener conto. «Nelle
adolescenti – spiega Boscia – un
utilizzo sregolato di questo far-
maco ormonale può interferire
sulla funzionalità delle ovaie, la
buona qualità dell’endometrio
e le fasi di maturazione funzio-
nale dell’utero». Ma è in grado di
nuocere pure alle «donne matu-
re diabetiche o con problemi di
coagulazione del sangue». Mo-
rale: «S’immagina se a breve fos-
se venduta senza quel minimo
controllo rappresentato dalla ri-
cetta medica?». 

ciò si aggiunge poi il dato di
fatto per cui, «assunta in de-
terminati giorni, la pillola

dei 5 giorni dopo impedisce l’an-
nidamento dell’embrione. Com-
portandosi dunque da farmaco
abortivo e non esclusivamente
contraccettivo, come invece in-
dica il bugiardino». Ma una via
per frenare questa deriva c’è. Bo-
scia si rivolge alle società scien-
tifiche che «hanno credito pres-
so l’Aifa, e se sollevano dubbi
possono essere ascoltate». Una,
per statuto aconfessionale, è sor-
ta lo scorso novembre: la Sipre
(Società italiana procreazione re-
sponsabile), presieduta dal gi-
necologo Bruno Mozzanega. «A-
nalizzeremo la documentazione
considerata dall’Ema – annun-
cia Boscia – e sottoporremo al-
l’organismo anche quella che
non ha valutato. Dimostreremo
scientificamente i gravi rischi del
farmaco. Nelle sedi europee per
discutere di queste cose ogni Pae-
se manda suoi rappresentanti. Le
decisioni sono prese a maggio-
ranza. Sui temi sensibili uno Sta-
to dovrebbe tutelare in primis i
suoi cittadini. Non è ammissibi-
le che svenda all’Europa la pro-
pria sovranità». (M.Palm.)
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Su ElleOne 
«da banco»
partita aperta

Giovedì, 4 dicembre 2014

sul campo

il caso

«Uno di noi»
ricorso in pista

iamo qui per non arrenderci
alla bocciatura della Com-
missione europea: è una que-

stione di democrazia». Si è aperta co-
sì a Madrid nel week end l’assemblea
generale della Federazione europea
«Uno di noi», con Carlo Casini elet-
to presidente onorario. Quaranta i
rappresentanti dei 25 membri fon-
datori dell’organismo che ha già ac-
colto altri quattro membri, tra i qua-
li l’associazione italiana «Difendere la
vita con Maria». «Vogliamo conti-
nuare insieme la battaglia per la vita,
primaria per la società e la cultura» ha
dichiarato Casini. Il presidente ese-
cutivo Jaime Mayor Oreja ha presen-
tato la nuova équipe che dirigerà la
Federazione insieme a lui: Thierry de
la Villejegu vice presidente, Jakub Bal-
troszwic segretario, Manfred Libner
tesoriere, Ailioaei Ciprian, Maria do
Ceu Patrao Neves, Miroslav Mikola-
sic, Elisabetta Pittino, Gregor
Puppînk, Pablo Siegrist, Michael Van-
dermast membri del comitato ese-
cutivo. Obiettivo del 2015: realizza-
re una fotografia «sul diritto alla vita
in Europa», che verrà presentata tra
un anno a Parigi. Intanto la Corte Ue
di Lussemburgo ha accettato di esa-
minare il ricorso contro la decisone
di respingere la petizione popolare
per l’embrione «uno di noi».
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◆ Campus bio-medico, oggi al via l’anno accademico
L’università Campus bio-medico di Roma oggi inaugura
l’anno accademico con una Messa alle 9.30 presso la cap-
pella dell’ateneo presieduta da don Carlo De Marchi, vi-
cario della Prelatura dell’Opus Dei per la delegazione di
Roma. Alle 11 presso l’aula magna (via Alvaro del Portil-
lo, 21) ci sarà il saluto del presidente del Campus, Felice
Barela, cui seguirà la relazione del rettore Andrea Onetti
Muda. Interverrà il presidente della Crui, Stefano Paleari.

◆ Sindrome Pitt-Hopkins, ora l’associazione è onlus
A pochi mesi dalla presentazione ufficiale, l’Aisph (Asso-
ciazione italiana sindrome Pitt-Hopkins - Insieme di più)
è diventata onlus. In questo modo è possibile indicare
l’Aisph come beneficiaria della destinazione del 5 per mil-
le o effettuare donazioni che possono essere detratte fi-
scalmente. Così l’associazione raccoglie fondi per pro-
muovere la ricerca scientifica. Per informazioni e contat-
ti: www.aisph.it.

l tema delicato e complesso dell’«end
stage» (stadio terminale), che ogni
giorno riguarda molti malati

insufficienti cronici, le cui funzioni
vitali sono sostenute da sistemi
artificiali negli ospedali, è al centro
dell’incontro che si tiene oggi al
Policlinico Universitario Gemelli di
Roma dal titolo «Interreligious dialogue
on the end of life» (Dialogo
interreligioso sul fine vita). «Il margine
fra ciò che costituisce una cura futile,
senza prospettive e una terapia
adeguata è un margine labile – spiega
Massimo Antonelli, direttore del Centro
di ateneo per la vita dell’Università
Cattolica del Sacro Cuore e presidente
di Siaarti, Società italiana di anestesia,

analgesia, rianimazione e terapia
intensiva –. Compito del medico è
tutelare sempre la dignità umana ed
evitare ogni forma di sofferenza».
Certamente, individuare la sottile linea
che distingue le due condizioni non è
sempre semplice. «È un argomento che
tocca la sensibilità etica, umana e
religiosa, che interroga sia il medico sia
il credente – continua Antonelli–.
Proprio per questo abbiamo pensato a
un incontro in cui confrontare diversi
punti di vista ed esperienze». Al
convegno, organizzato dal Centro di
ateneo per la vita e Siaarti,
intervengono tre medici: uno cattolico,
uno ebreo e uno musulmano.
Partecipano anche tre religiosi: un

rabbino, un rappresentante dell’Islam e
un sacerdote italiano. 
I partecipanti: Fekri Abroug,
dell’università di Monastir in Tunisia,
Riccardo di Segni, rabbino capo a
Roma, Alberto Giannini, medico di
terapia intensiva pediatrica della
Fondazione Irccs Ca’ Granda
dell’Ospedale Maggiore Policlinico di
Milano, Yahya Pallavicini,
vicepresidente della Coreis (Comunità
religiosa islamica) italiana, Avraham
Steinberg, Sharee Zedek Medical Center
di Gerusalemme in Israele e padre
Andrea Vicini s.j. del Boston College
School of Theology and Ministry degli
Stati Uniti. 
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«Gemelli».Sul fine vita tre religioni e un solo sguardonews

L’architetto Antonio Spreafico con la moglie Emilia


