
Avvenire - 17/09/2026 Pagina : A13

Settembre 17, 2026 12:24 pm (GMT +2:00) Powered by TECNAVIA

“è vita” online: 
www.avvenire.it/vita

Newsletter gratuita 
con questo QrCode 

MARCO  TRABUCCHI 

Il 21 settembre si celebra la Giornata 
mondiale dell’Alzheimer. Il messaggio 
principale di questa ricorrenza è l’in-

vito a tutti cittadini perché affrontino la 
malattia con coraggio, fortezza, generosi-
tà, preparazione psicologica e competen-
za clinica. L’organizzazione in tutta Italia 
della serie di eventi “Alzheimer Fest” è la 
dimostrazione concreta dell’impegno di 
molti perché le demenze possano essere 
affrontate senza timore, aiutando con se-
renità e consapevolezza chi è malato e chi 
vive attorno a lui. 
Recentemente sono andato a trovare un 
vecchio professore, al quale devo molto 
per la mia formazione di medico. Gli ho 
parlato, preoccupato, delle crisi del nostro 
tempo, delle follie di chi dovrebbe aiutare 
il mondo a crescere, delle difficoltà della 
medicina come sistema organizzato, del 
lavoro clinico, anche delle persone affette 
da demenza e delle loro grandi difficoltà, 
della possibilità non sempre garantita di 
curare chi ha bisogno. Salutandomi, mi ha 
detto solo: «Non abbiate paura».  
Mi ha impressionato, e mi sono chiesto co-
sa intendesse dire. Forse: non rinunciate al 
coraggio di fronte a situazioni umanamen-
te e culturalmente difficili; all’incertezza sul-
le cure possibili e su quelle impossibili; a in-
vestire il vostro sapere nella cura, anche 
quando si devono affrontare rischi e timo-
ri e il solco tra il sapere e l’agire in clinica 
sembra troppo vasto. Non rinunciate a co-
involgere cuore, mente e braccia in atti di cu-
ra, guidati da un’intelligenza generosa.  
Io, medico, trasferisco l’invito del vecchio 
professore alle persone che mi chiedono 
cura, consiglio, giudizio, supporto, dando 
al “non abbiate paura” non il senso irreali-
stico secondo il quale il futuro sarebbe pri-
vo di dolore e di sofferenza ma l’unico con-
tenuto che posso personalmente garantire: 
l’impegno a percorrere assieme a chi ha bi-
sogno, a chi è solo, incerto, impaurito il pez-
zo di strada che è necessario percorre con 
competenza, corto o lunghissimo non pos-
so saperlo. E che anche le comunità posso-
no garantire di essere barriere al dolore e al-
la fatica di vivere che si accompagnano al-
la solitudine.  
La paura è talvolta utile per capire la vita, 
i suoi pericoli, le cattiverie palesi e nasco-
ste; creare un rapporto di fiducia e di ac-
compagnamento protettivo con chi soffre 
evita però che la paura devasti e paralizzi 
le scelte positive che si devono compiere 
per rispondere alle proprie responsabili-
tà umane, in qualsiasi condizione. Il “non 
abbiate paura” diventa così un messaggio 
concreto, realizzabile nei vari momenti 
dell’esperienza della persona che soffre e 
di chi vive con lui, di chi ha bisogno della 
certezza che la sofferenza non sarà mai 
trascurata, lasciata sola, accompagnata dal 
sentire positivo secondo il quale c’è sem-
pre qualcuno che la rende la vita meno fa-
ticosa. Il mondo, nonostante i molti segna-
li negativi, lascia spazio alla relazione, a 
chi ha deciso di essere vicino senza egoi-
smi, con l’aperta gioia di essere importan-
te per chi soffre.  
È una conquista di tutti i giorni, realizzata 
con calore e amore, anche con rigore, co-
scienti di accompagnare chi non si lascia il-
ludere dalle banalità o da speranze infon-
date, ma nemmeno schiacciare dal dolore. 

Il rapporto d’amore permette la cura anche 
nella demenza. 
Le emozioni della persona affetta da de-
menza sono più durature, più accessibili 
rispetto alla memoria compromessa nel-
la malattia. Su questo fondamento si co-
struisce il rapporto d’amore, che viene col-
to dall’ammalato, ricevendone momenti 
di benessere. “Percepire (feeling) anche 
senza memoria nella malattia di Alzhei-
mer” rappresenta la base biologica della 
capacità di interpretare positivamente 
l'amore ricevuto. In questo ambito non 
tutto è chiarito a proposito del rapporto 
tra emozioni e processi mnemonici, ma 
l'esperienza clinica induce a ritenere cer-
ta la capacità della persona ammalata di 
percepire un atto d'amore e di coglierne 
l'aspetto positivo.  
Qualcuno sostiene che l'insistenza 
sull'amore come criterio dominante nel 

rapporto di cura delle persone con demen-
za potrebbe indurre a pensare che si vo-
glia forzare un comportamento lontano 
dalla realtà, patrimonio solo di alcuni par-
ticolarmente votati per motivazioni di or-
dine affettivo, morale e religioso. Non è co-
sì: la scelta dell'amore è il fondamento ope-
rativo se si vogliono ottenere risultati nel ri-
durre il dolore e la sofferenza. Infatti “ti vo-
glio bene” è l'ultima parola che scompare 
quando i sintomi della demenza prevalgo-

no su ogni altra espressione dell'esperien-
za vitale della persona. In questa prospet-
tiva si devono collocare le azioni di cura, 
volte a migliorare il benessere e a ridurre 
al massimo la sofferenza. È necessario con-
vincere chi presta le cure che le modalità 
con le quali queste vengono fornite è im-
portante. Non si tratta semplicemente di 
evitare maltrattamenti (sempre inaccetta-
bili, anche se agiti da un caregiver stanco 
e frustrato) ma di convincere che i singoli 
atti di ogni giorno (pulizia, alimentazione, 

tempo libero, somministra-
zione delle cure, accompa-
gnamento a letto e nelle ore 
notturne...), se condotti con 
amore, hanno un impatto 
profondo sulla qualità della 
vita dell'ammalato e sul suo 
benessere soggettivo. 
Schematicamente mi per-
metto di ricordare i mo-
menti più importanti nei 

quali possiamo affermare con competen-
za e impegno “non abbiate paura”. Non 
abbiate paura dei primi segni di malattia. 
Non abbiate paura della diagnosi: non è 
l’inizio di un viaggio senza scopo, ma una 
tappa della cura. Non abbiate paura del-
la perdita di memoria, dell’incapacità di 
orientamento, del fatto che il vostro caro 
confonde i volti noti. Non abbiate paura 
della depressione, dell’apatia e dei deliri. 
Non abbiate paura della solitudine, di ri-
cevere cure senza amore, di essere collo-
cati in luoghi poco ospitali. Non abbiate 
paura che con la morte sparisca l’amore 
verso i vostri cari. 
Per troppi anni le demenze sono state col-
locate in luoghi marginali sul piano cultu-
rale, psicologico, sociale, clinico. Oggi la 
situazione è in via di miglioramento, per al-
cuni aspetti molto veloce. In attesa degli 
avanzamenti della ricerca per arrivare a 
una terapia, l’atteggiamento di cura aper-
ta e generosa verso l’ammalato è la rispo-
sta oggi più nobile ed efficace. 
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La Giornata mondiale che il 21 settembre riporta l’attenzione su una 
patologia sempre più diffusa è un invito a riflettere sulle ragioni di una 
marginalità di pazienti e caregiver da superare. Ce lo dice un grande geriatra
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DOPO IL SÌ DEL VENETO, MOLTI I FRONTI IN MOVIMENTO

È come se l’approvazione della legge sul suicidio assistito 
in Veneto, il 2 settembre, avesse tolto un tappo: quasi 
ogni giorno da qualche Regione arriva la notizia di una 
proposta o una iniziativa per arrivare allo stesso risultato. 
Con la Chiesa che fa sentire la sua voce – negli ultimi 
giorni da Triveneto e Puglia – per tenere il punto sulla 
custodia della vita. Il fronte più caldo è la Lombardia, con 
la divisione nella maggioranza – come in Veneto – che ha 
assunto i toni dello scontro. Contro le linee guida regionali 
varate a fine agosto dall’assessore al Welfare Guido 
Bertolaso, che oggi regolano la procedura, sono scesi in 
campo i consiglieri di Fratelli d’Italia, con Matteo Forte 
che ha chiesto il ritiro di un documento oggetto di una 
«decisione presa assolutamente in modo individuale». Ieri 
in Regione l’Associazione Luca Coscioni ha depositato 
17mila firme per una legge di iniziativa popolare. La 
Regione più vicina ad aggiungersi a Toscana, Sardegna, 
Emilia-Romagna e Veneto con una propria legge è però 
l’Umbria, dove il varo è annunciato entro settembre. E se 
nelle Marche la proposta è appena stata iscritta all’ordine 

del giorno del Consiglio regionale, in Piemonte si 
annuncia per il 22 settembre il deposito delle 14mila firme 
raccolte sempre dalla “Coscioni”. La Provincia di Trento 
ha appena concluso le audizioni in commissione, mentre 
in Puglia a presentare un progetto sono state Lega e 
Forza Italia, partito quest’ultimo che ha preso l’iniziativa 
anche in Sicilia. Un attivismo che solleva domande sulla 
linea forzista in materia. Per rispondere torniamo in 
Veneto: «La linea adottata – spiegano Alberto Bozza ed 
Elisa Venturini, capogruppo e assessore regionale per FI – 
è stata quella di lasciare libertà di coscienza ai consiglieri, 
evitando di trasformare una materia così delicata, che 
tocca profondamente la sfera personale e le convinzioni 
etiche di ciascuno, in una contrapposizione politica 
vincolante. All’interno di questa libertà di coscienza, due 
dei tre consiglieri regionali di Forza Italia si sono astenuti 
perché non favorevoli al provvedimento. Solo un 
consigliere si è espresso a favore. Forza Italia ha scelto di 
non schierarsi a favore della legge e di mantenere un 
atteggiamento di astensione, nel rispetto della libertà di 
coscienza. Questa scelta è coerente con i valori cattolici e 
liberali nei quali FI si riconosce e nei quali anche 
personalmente ci riconosciamo. La tutela della libertà 
individuale non può essere disgiunta dalla tutela della vita, 
della dignità della persona e delle condizioni concrete 
nelle quali una scelta viene compiuta». (F.O.)

GRAZIA  MICARELLI 

Alla vigilia della XIX Giornata naziona-
le Sla (sclerosi laterale amiotrofica) la 
storia di Stella mostra ciò che accade 

quando un amore non si chiude nel dolore 
ma diventa casa per altri. La “notte verde” di 
domani illumina un intero popolo.  
Stella parla con Michele ogni giorno. Gli rac-
conta di Calogero, Daniele e Nadia. Gli rac-
conta i passi del Cammino di Santiago, le gior-
nate in cui riesce a sorridere e quelle in cui il 
dolore occupa tutto lo spazio. Michele è mor-
to lo scorso dicembre. Il loro dialogo, no.  
Non è una fuga dalla realtà. Stella sa che co-
sa è accaduto. Sa che la morte non si aggira 
con le parole e che il lutto non è una porta da 
chiudere alle proprie spalle. Ma sa anche che 
un legame non diventa falso quando perde la 
presenza fisica. Può diventare memoria, re-
sponsabilità, gesto. Può perfino cambiare de-
stinatario senza tradire la propria origine.  
Per diciotto anni e mezzo la Sla attraversa la 
vita di Michele La Pusata e della sua famiglia. 
Gli sottrae progressivamente il movimento e 
la voce, non la facoltà di prendere posizione. 
Michele comunica con gli occhi, usa la tecno-
logia per sentirsi ancora autonomo, scrive e 

studia. Nel giugno 2025 si laurea con 110 e lo-
de in Scienze religiose. Non perché la malat-
tia renda eccezionale ogni traguardo, ma per-
ché nessun corpo, per quanto fragile, esauri-
sce il desiderio di conoscere e di dare forma 
al proprio tempo.  
Al suo libro Michele affida un titolo che con-
tiene una visione intera: «La vita non è un pe-
so (altrimenti non riuscirei a sollevarlo)». Non 
è l’ottimismo facile di chi nega la fatica. Quel-
le pagine nascono dentro la dipendenza, la 
paura e la perdita. Eppure, raccontano anche 
una «vitalità senza confini», resa possibile 
dall’amore di Stella, dei figli, degli amici. 
Quando Michele cerca il nome della forza che 
lo tiene dentro la vita, lo trova sempre nello 
stesso luogo: «È l’amore che mi mantiene in 
vita». Oggi quella frase non appartiene sol-
tanto al passato. Ha cambiato soggetto. Stel-
la non può trattenere Michele nel tempo, ma 
può impedire che ciò che hanno vissuto si 
chiuda con lui. Continua a crescere i loro fi-
gli, continua a nominarlo, continua a stare ac-
canto alle famiglie che incontrano la Sla.  
La comunità Sla è fatta così. Dalle persone 
che convivono con la malattia e continuano 
a scegliere. Dalle famiglie che imparano alfa-
beti nuovi per comprendere uno sguardo. Dai 

figli che crescono più in fretta senza per que-
sto dover rinunciare all’infanzia. Dai profes-
sionisti che entrano nelle case sapendo che 
la competenza, da sola, non basta. Dai volon-
tari che rispondono a una telefonata, accom-
pagnano un passaggio, restano quando sa-
rebbe più semplice voltarsi. Non stanno in-
torno alla vita degli altri. Ne condividono, per 
un tratto, il peso e la possibilità.  
Michele e Stella lo dicono insieme già nel 
2021: «La condivisione salva, la solitudine uc-
cide». Non è una frase contro l’autonomia. È 
la sua condizione più vera. Nessuno è auto-
nomo perché non ha bisogno di nessuno. Si 
è autonomi quando relazioni, strumenti e 
competenze restituiscono la possibilità di de-
cidere. Michele muove soltanto gli occhi e si 
sente autonomo davanti a un computer. Sem-
bra un paradosso; è invece una lezione civi-
le. La libertà non coincide con l’autosufficien-
za. Comincia quando la dipendenza non di-
venta dominio, abbandono o esclusione. Per 
questo la cura non è il contrario della malat-
tia. È il contrario dell’abbandono.  
Domani sera, alle 19.45, l’Italia si accende di 
verde. Per una notte edifici, torri, ponti, piaz-
ze e case private rendono visibile la XIX Gior-
nata nazionale Sla. Non servono nuovi im-

pianti né sprechi di energia: basta una sem-
plice gelatina verde sull’illuminazione già pre-
sente. Una luce sobria, che concentra tutta 
l’attenzione su ciò che rivela.  
La storia di Stella impedisce anche un equi-
voco. Accompagnare una persona non signi-
fica smettere quando quella persona muore. 
Se la Sla entra nella vita di una famiglia, la 
comunità non può congedarsi sulla soglia 
del lutto. La cura cambia forma. Diventa 
ascolto del dopo, attenzione ai figli, aiuto nel-
le cose concrete, custodia di legami che il do-
lore rende più vulnerabili. Restare non can-
cella l’assenza. Le impedisce di trasformarsi 
in abbandono.  
Michele pensava alle famiglie che sarebbe-
ro venute dopo di lui. Stella oggi abita quel 
pensiero. Non ne fa un monumento, ma un 
servizio. È questa la differenza tra commemo-
rare e continuare: la memoria guarda indie-
tro, la fedeltà mette in movimento ciò che ha 
ricevuto.  
Domani l’Italia resta verde per una notte. Poi 
le luci si spengono. Stella resta. Restano i figli, 
le famiglie, i professionisti, i volontari. Resta 
questo popolo meraviglioso, che non chiede 
di essere celebrato ma riconosciuto. La luce 
ha compiuto il proprio dovere quando smet-
te di attirare lo sguardo su di sé e permette fi-
nalmente di vedere chi c’è. Perché la cura è 
l’amore per la vita quando decide di restare. 
(versione completa su Avvenire.it/Vita e cura) 
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VERSO LA GIORNATA NAZIONALE SLA: DOMANI SERA MONUMENTI ILLUMINATI DI VERDE 

Michele vive ancora con Stella: la cura cambia forma

 

Senza paura davanti all’Alzheimer

13Giovedì 17 settembre 2026
BIOETICA e salute

 

Regioni e fine vita, corsa 
per approvare altre leggi

La demenza colpisce più la memoria 
che le emozioni e gli affetti: così può 
resistere quel rapporto d’amore  
che aiuta ad affrontare la malattia

IL SUICIDIO ASSISTITO 
SNATURA L’ATTO MEDICO

La morte di Domenico Zuccarella, primo 
suicidio medicalmente assistito la cui fase 
attuativa è stata interamente gestita dal 

servizio sanitario regionale lombardo, e la legge 
approvata in Veneto hanno riacceso il confronto sul 
fine vita. Nel dibattito nazionale manca però un 
elemento che, da medici, riteniamo fondamentale e 
che attiene al significato delle parole. Non appare 
banale che l’enciclica Magnifica Humanitas di papa 
Leone XIV si apra con l’immagine del crollo della 
torre di Babele. Nel racconto biblico, alla tracotanza 
degli uomini segue la confusione delle lingue. Nella 
letteratura più recente Orwell descrive, in 1984, la 
neolingua come lo strumento attraverso cui il regime 
modifica la storia e annulla le coscienze. Le parole 
hanno un peso e un significato. È allora necessario 
chiedersi quale sia il significato più profondo 
dell’espressione “suicidio medicalmente assistito”, 
soprattutto quando ci viene detto che esso non 
coincide né con l’eutanasia, tuttora illegale in Italia, 
né con l’omicidio del consenziente, reato di cui 
l’Associazione Luca Coscioni aveva promosso 
l’abrogazione parziale mediante referendum 
popolare, dichiarato inammissibile dalla Corte 
costituzionale con sentenza n. 50 del 2022. E allora di 
cosa si tratta? Rispondere a questa domanda ha 
grande rilevanza per chi ha prestato il proprio 
giuramento professionale secondo il Codice 
deontologico tradizionale, assumendo l’impegno di 
«non compiere mai atti finalizzati a provocare la 
morte», neanche su richiesta del malato. Ma affinché 
un suicidio sia “medicalmente assistito”, con 
procedura gestita dal sistema sanitario, come 
avvenuto in Lombardia, occorre che un medico 
prescriva il farmaco letale, che il sistema sanitario 
procuri l’apparecchiatura più idonea alla auto-
somministrazione, e che, nel caso, per esempio, di un 
malato paraplegico impossibilitato a muovere se non 
gli occhi, sempre un sanitario posizioni un accesso 
venoso utile all’autosomministrazione del farmaco 
letale. Usando una metafora, ci viene richiesto di 
accompagnare per mano il malato sulla sommità del 
palazzo, aiutarlo a porsi sul parapetto e osservarlo 
mentre si lancia giù, ritenendo di non essere partecipi 
della sua morte. Non sappiamo se chi propone che 
questa procedura venga legalizzata sia realmente 
convinto che il medico possa assistere in tal modo un 
atto suicidario senza esserne eticamente partecipe e 
deontologicamente responsabile. Se lo è, 
probabilmente è già vittima della confusione delle 
lingue. Perché, al di là delle differenti qualificazioni 
giuridiche, resta una domanda alla quale non 
possiamo sottrarci: la distinzione tra eutanasia e 
suicidio medicalmente assistito è altrettanto netta sul 
piano etico e deontologico? Se il medico prescrive il 
farmaco letale, il sistema sanitario lo mette a 
disposizione e presta l’assistenza indispensabile 
perché la morte possa verificarsi, possiamo davvero 
sostenere che il medico rimanga estraneo all’atto, 
soltanto perché l’ultimo comando è impartito dal 
paziente? Perché facciamo tanta fatica a porci questa 
domanda? Forse perché edulcorare le parole è più 
confortevole. Se “l’utero in affitto” lo chiamiamo 
“gestazione per altri” la procedura rimane identica, 
ma assume l’aspetto di un gesto altruistico. Allo stesso 
modo il termine “suicidio medicalmente assistito” 
può confortare chi ritenga di aiutare il malato a 
porre fine a un dolore estremo, senza esserne 
responsabile. In Italia il dibattito sull’eutanasia si 
confronta con un ordinamento costituzionale che 
colloca il diritto alla vita in una posizione apicale tra 
i diritti della persona. Tanto è vero che godiamo i 
vantaggi di un sistema sanitario universalistico che 
offre cure gratuite a tutti. Introdurre l’eutanasia 
vorrebbe dire snaturare il sistema sanitario nella sua 
missione, modificare il Codice deontologico medico e 
dichiarare che da questo momento in Italia il 
principio di autodeterminazione vale più della tutela 
della vita. È una scelta. Ma bisogna esserne 
consapevoli e comprendere pienamente la posta in 
gioco. Le conseguenze dell’introduzione 
dell’eutanasia tra i diritti esigibili le possiamo vedere 
nei Paesi in cui è legalizzata e dovrebbero indurre il 
legislatore alla prudenza: un ricorso crescente da 
parte di chi si sente un peso per una società sempre 
più individualista, con l’asticella degli aventi diritto 
che si sposta sempre un po’ più su, a comprendere 
depressi, minori, ultrasettantenni in salute e, domani 
forse, anche i senzatetto e i pazienti con Alzheimer. È 
lecito domandarsi dove venga fissato il limite e, 
soprattutto, se quel limite sia destinato a rimanere 
immutabile. Soprattutto in un Paese dove l’offerta di 
cure palliative copre appena il 30% della popolazione 
che ne avrebbe bisogno, limitando la libertà di scelta. 
Di certo ci conforta sapere che legalizzare l’eutanasia 
non è un modo per ridurre i costi sociali delle 
cronicità e dell’invecchiamento, consentendo a chi 
resta di godere di più risorse. Non lo fanno per questo. 
Dicono. E le parole, si sa, hanno un peso.  
Nunzia Decembrino, neonatologo 
Giuliana Ruggieri, chirurgo 
Carlo A. Adami, chirurgo vascolare 
Marcello Ricciuti, palliativista 
Commissione Sanità ed etica della cura  
Network “Ditelo sui Tetti” 
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