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il fatto

Ancora tante le situazioni di
discriminazione contro i
portatori della sindrome, mentre
inmolti Paesi si cerca
tragicamente di eliminarli con
laselezione prenatale

FACEBOOK

GIOVANI IN RETE: NO A EUGENETICA
E AD ABORTO POST-NASCITA
Piu di mille persone su Facebook hanno da diversi
%’orni una sola immagine sul loro profilo: quello di
ristina Acquistapace, suora lica con la sindrome
di Down,Aﬂerlscono all'evento "Stand up for
Down" contro I'articolo pubblicato da due
ricercatori,Alberto Giubilini e Francesca Minerva,
che su una rivista scientifica ipotizzano I"'aborto
post-natale", ovvero I'eventualita di poter
sopprimere i neonati. «ll senso dell'operazione &
semplice — sple§ano gli organizzatori —, tutti noi
vogliamo identificarci con Cristina, e cioé con i

pits deboli. Tutti noi siamo lorol. La «civile forma
di dissenso» & nata a Schio (Vicenza) da studenti
di scuole superiori che hanno conosciuto Cristina
durante le assemblee studentesche. La pagina
Facebook si chiude cosi: «Dinanzi all'etica di
morte, di richiamo (che lo si voglia o no)
chlaramenr.e nazista dei due ricercatori italiani,
iamo con una ballata: sul palcoscenlco
Il'esistenza: assumiamo tutti, Cristina, la tua
i Down e disabili
la a nome anche
nostro: per quando dlven(eremo vecchi e mala(l, e

|denut:) A nome di tutti i
d'ltalia, e delle loro famigli

, forse,

non sapremo attribuire alla nostm esistenza
nemmeno un valore di base, riducendoci a non-

persone». (L.B.)

DI LuCIA BELLASPIGA

uca, 13 anni, & croce e delizia di mamma e papa e dei
suoi fratelli, il piti grande di 15 e il pil1 piccolo di 6.

lui in mezzo, con

coetaneo. E poile sue caparbieta, «ti

stoni e se si impuntano nessuno rie:
dea..».

Che Luca fosse un "bambino Down" i genitorilo hanno sco-
perto due settimane dopo la nascita, quando la mappatu-
ra genetica ha dato certezza ai dubbi del genetista. Quel

Nella Giornatamondiale
storiaesemplaredi Luca

«rifitato» eamatissimo

Finmo per mamma Antonel-
[a & natala croce: «Mia moglie
ha fatto tanta fatica, non ac-
cettava il verdetto dei medici.
Luca ¢ arrivato a casa un me-
se dopo la nascita e quel me-
seestato terribile: per non ve-
derlo, si toglieva il latte, me lo
affidava e io andavo al Bam-
bino Gestidi Roma dov'erari-
coveratoaportarglielo...». Pian
piano pero, grazie anche alla
preghiera, dopo la croce & ar-
rivatala delizia, in senso stret-
to, «perché oggi guai a chi Flle—
lotocca. Luca e lasua perla, la
punta di diamante, la benedi-
zione scesa su questa casa.

Oggi che il mondo celebra la
Giornata per la sindrome di
Down elafestadiLucaeditut-
ti i bambini e gli adulti come
Iui, ma nelle loro case la fatica
daportare avantirestala stes-
sa. «Luca & un ragazzino che
sta bene e ama la vita, nono-
stante le problematiche tipi-
che dellasuasituazione - con-
tinuaaraccontare il padre, cir-
condato dai tre figli, mentre si
occupa del piccolo e della ce-
nain attesa che la moglie tor-
ni dal lavoro —. A 13 anni fre-
quentala primamedia perché
all’asilo lo abbiamo fermato,
mentre dalla prima elementa-
re in poi ha sempre prosegui
tosenzainterruzioni, perché é
fondamentale per I'integra-

zione scolastica che pmceda conlo stesso gruppo classe.
E un ragazzino sveglio, che comprende bene tutto cio che
gli accade intorno e sa farsi caFlre come pochi altri, «an-

‘espressione verbale... di-
ciamo che parla unalingua tutta sua e che io e la mamma

A Romasi canta:

che se le sue difficolta sono nell

DA ROMA GIOVANNI RUGGIERO

anta che ti passa... Forse no.

Non tutto passa. Non la sin-

drome di Down. Si canta
questa sera al Teatro Valle di Roma,
occupato dai dipendenti che vo-
gliono impedirne la chiusura. Si
canta (lo fara Ambrogio Sparagna
con il suo organetto e il coro del-
1'Auditorium Parco della Musica),
mai problemi per le persone Down
restano. Almeno, si cerca dirender-
li meno gravosi.
E questo il senso della serata «Can-
tache...ti passa? in occasione del-
la Giornata mondiale della sindro-
me di Down, il cui ricavato (libera
offerta del pubblico) sard impiega-
to per alleviare in qualche modo le
carenze dovute ai tagli allaspesa so-
ciale a livello nazionale: 273 milio-
nidieurol’anno scorso, controi929
del 2009. «Intanto cantiamo — dice
Giampaolo Celani, presidente del-
I'Associazione italiana persone
Down-per dire che sono come noi.
Federico, mio figlio di dodici anni,
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a sua inguaribile voglia di viverc.
divertirsi, smanettare sul computer come ogni altro suo
iche dei ragazzini co-
me lui - spiega il padre, Mauro Di Renzi, romano, maestro
dipianoforte come suamoglie Antonella—: sono deibei te-
a fargli cambiare i-

ha la sua personalita, ha la sindro-
me di Down, ma soprattutto & Fe-
dericon.
La collettivita sembra ancora vive-
re con fatica la diversita. «Potrei fa-
re il nomi dell’ospedale e della
mamma - aggiunge Celani - che si
e&sentitarimproverare, subito dopo
il parto, di non aver fatto 'amnio-
centesi». Una volta si diceva "mon-
goloide" dper indicare la persona
Down, il diverso. Celanilo sa, e am-
mette che almeno in questo un pas-
so avanti & stato fatto. Elo sa anche
Sparagna che stasera intonera, trale
tre, una Canzunaalla Diversache
&nella cultura popolare un tema ri-
corrente: «Chi e sordo ascolti, chi ¢
cieco guardi - dice Sparagna - chie
down e pil1 degli altri. Voglio dire

Un'iniziativa al Teatro Valle
occupato. Il ricavato

per provare a sopperire
tagli alla spesa sociale

A destra, alcune immagini delle campagne
pubblicitarie rivisitate con la presenza di
persone con sindrome di Down per la
Giornata mondiale. Sul sito di «Avvenirey,
il filmato del’Onu per I'occasione

siamo tutti uguali

questo. Intanto, sara in scena il co-
ro che @unmodo per stare insieme.
Non & un caso che tra le voci ci sia-
no anche quelle di due ragazzi
Down»

Accanto a Sparagna, sensibile in-
terprete della musica popolare, an-
cheVl’attore Maurizio Stammati con
il teatrino delle "Guarattelle napo-
letane" di tradizione cinquecente-

s .

italiani e internazionali:
sostituiti da colleghi con la sindrome di Down

siamo i migliori traduttori». Il suo piccolo cuo-
re malato ormai procede bene, «oggigiorno
basta un day hospital all'anno». Ma in passa-
to non era cost: al sesto mese di

pre stata vicina alla Chiesa. Ci sposammo e anni dopo,
quando nacque Luca, il cammino di fede si intensifico». E
ancora oggi prosegue, perché «non si arriva mai, non si

un'ecografia non riveld la "trisomia 21", ovve-
ro lasindrome di Down, ma una forma gravis-
sima di cardiopatia, tale per cui i suoi genitori
sapevano che dopo la nascita sarebbe stato o-
perato «e che forse sarebbe tornato immediata-
mente dal Creatore». Invece «la cardiopatia era
meno grave e a undici mesi di vita fu operato.
Massi trattava di una forma legata quasi sempre
alla %mdrome di Down. Gli esami succesaw:? conferma-
Tono..

Edeli che la preghiera e la fede assumono un ruolo vitale.
«lo, che da giovane ero ateo convinto, a 29 anni avevo a-
vuto una forte conversione, mentre mia moglie era sem-

campagne di alcuni importanti marchi
attori originali

sca. «Anche qui-dice —_le

cose andranno al contrario. Di soli-
to & Pulcinella, il diverso, che le bu-
scada don Fresella. Stasera le botte
le prendera lui».
1l ricavato della serata sosterra in
Earucolare il progetto «Che fai sa-
ato sera?», rivolto a 48 persone con
sindrome di Down m

er poi sedersi e riposare, non fun-
ziona cosl - testimonia -, la fede si conquista quotidiana-
mente».

Lanascita di un figlio che & croce e delizia puo anche far-
la vacillare, «ma Antonella non si & mai sentita giudicata
dame o da altri per quel suo rifiuto iniziale, e cio I'ha aiu-
tata molto, cosi come la rete di amici, che ci sono stati vi-
cini. Con Dio accanto persino la sofferenza & avvicina-
mento alla croce, ma siccome & tanto pesante da portare
civuole qualcosa che laillumini, che ti dica che quella cro-
ce & una grazia, non una condanna. E la benedizione di
un figlio come Luca pud essere proprio quella luce ina-
spettata.
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Protagonisti degli spot, € il vero spot

il caso
iin tivi1 e sulla stampa versioni alternative

DA MILANO

lastrada. Lo spot televisivo della Illycaffe € notoa tutti, ma

nessuno si stupisca se oggil'attore - bello ed elegante co-
me al solito - & un altro uomo: una persona con sindrome di
Down. E se, girando canale, anche il ragazzo che si versa un A-
verna ha la stessa sindrome, e cosi pure il bimbo che sorride
nel suo Pampers, & perche og?l sicelebra la Giornata mondia-
le per la Sind Down, «per di che
queste persone, se mcssc nelle cundlzlom migliori, possono
integrarsi nella societa e contribuire attivamente al suo svilup-
poy, sottolineano a Coordown, il Coordinamento delle asso-
ciazioni che si occupano della patologia.
«Possono laurearsi - spiegano -, lavorare con impegno, guid:
rel'auto, fare sport anche a llVE]lO agonistico...». Ovvio, si dira.
Certo, ovvio, se non fosse che il pregiudizio, anche quello sot-
topelle, di cui non ciaccorgiamo, tante volte ci rende quanto-
meno distratti, e allora non & piit cosi ovvio ad esempio assu-
mere un portiere d’albergo Down, dare il volante all’autista
Down, affidare la lettura del telegiornale al giornalista Down...
Una provocazione?
Forse. Di certo lo & I'iniziativa che Coordown ha concretizzato
con la collaborazione di alcuni grandi marchi italiani e inter-
nazionali come Carrefour, Toyota, CartaSi, Pampers, Illycaffe
ed Enel, nei cui spot per un giorno, oggl, gh attori originali la-
sceranno ruolo e movenze a "colleghi” Down. Lo stesso acca-
drainalcuni programmi televisivi, che avranno come condut-
tori e ospiti proprio persone affette dalla "trisomia 21", eppu-
re perfettamente in grado di lavorare (nel sitowww.coordown.it
giaieri era Iche dellelene con
Conduttore un divertito ragazzo Down).
«Essere differenti & normale, giocano con le parole gli orga-
nizzatori, dicendo pero una profonda verita. Peccato solo che
— per citare Fabrizio De André - tutte le pit1 belle cose durano
solo un giorno, come le rose, e anche la campagna per questa
Giornata, che & senz'altro un buon inizio, ma appunto un ini-
zio. Perché da domani ben pochi portieri d’albergo, ben pochi
autisti dilinea, ben pochi giornalisti televisivi (o forse nessuno)
avranno il sorriso simpatico e gli occhi a mandorla delle per-
sone Down.
«Noi puntiamo all'autonomiaa (})amre dascuolaelavoro, spie-
ga Sergio Silvestre, presidente di Coordown, che denuncia co-
me «in alcuni territori le associazioni sono I'unica risposta ai
problemi dellefamlglle» Truppo spesso lasciate sole in unaso-

s orseggia un espresso e poi, soddisfatto, inizia a danzare per

«Liniziativa - dice Celani - aiuta a
utilizzare spazi della citta in cui con-

ontarsi, fare vita sociale insieme e
divertirsi. Le persone Down come
lealtre hanno diritto aunavitadire-
lazione piena e piacevole, fattadia-
micizia, svaghi e incontri di grup-
po».
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cieta dial he parla di "dirit-
ti dei disabili", cheli fcslcggla pure, ma che poi finge di non ve-
dere chein circolazione ce ne sono sempre meno, eliminati pri-
ma ancora che nascano. Alcune regioni del Nord Europa sono
in gara tradiloro: I'obiettivo & arrivare per primi al record di"Pae-
se Libero da persone Down". Derive gia viste in passato, con-
tro le quali anche una Giornata, una sola, trova il suo perché.
Lucia Bellaspiga
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