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Litndorvendo INOSTRILIMITI

Inostrilimitielaforzadellavita ~ ELAFORZADELLAVITA

FULVIOIBANIGRIS

(segue dalla primadi cronaca)
E GEMELLINE siamesi, coraggiosamente volute dai loro genitori,

mettono ancora una volta in evidenza il nostro rapporto con la disa- UTTIinsieme, medici e genitori, pensavamo
bilita ela diversita. Ora che sonovenutealmondo conleloro caratte- in buona fede che sarebbe stato possibile ri-
ristiche e problematiche, la medicina, scienza imperfetta, le vuole piegare condurlo ad una “vita normale”. I.’abbiamo

allanostra normalitd. Ma cisono cose che, per quanto sicontinuinoafare  seguito peranninel suo percorso di cura. Purtrop-
progressi, nonpossono esserericondotte allatranquillitadellanostravista. ~ po & morto a 16 anni dopo “un’operazione perfet-
Iohoavuto l'esperienza di mio figlio Luca, idrocefalo e affetto da scoliosi. tamente riuscita”.

SEGUE A PAGINAIX Questo non eil primo caso di gemelle siamesi e
nonsaraneanchel’ultimo. Neisecolipassati,in eta
adulta erano attrazioni da Circo. Oggi, in una so-
cietaevolutacomelanostraepossibiledareloroun
ruolodiintegrazionesocialeepartecipativo?Loso,
non e facile, per la loro condizione. Ma, essendo
membro dell’”Osservatorio nazionale sulla condi-
zione delle persone con disabilita”, confortachela
convenzione Onu sul diritto alle persone con disa-
bilita - approvata dal governo italiano e che deve
essere applicata - mettain luce unadiversa conce-
zione di disabilita: non pit malattia, non piti con-
dizione fisica ma limitazione di espressione. Oggi
questalimitazione di espressione e fin troppo evi-
dente nelle gravi e gravissime disabilita dove I'a-
dattamentodell’ambiente perqueste minoranze e
fin troppo trascurato e dove gli stili di vita vengono
sempre pil studiati come prevenzione della ma-
lattia e mai come esiti da contrapporre ai diffusi
messaggi di bellezza, efficienza e produttivita.

Le gemelline ci costringono ariflettere non tan-
to sulla moralita della divisione e del sacrificio di
una diloro, quanto sulla capacita che abbiamo di
accettare quello che forsenon vorremmo neanche
per noie perinostri figli ma che fa parte di questa
vita che, piu che ingiusta, ci costringe ad una con-
tinua sfida. Ladomanda da porsi &: “Questa nostra
societa e in grado di mettere in atto, di fronte ad un
fatto cosi eccezionale, strumenti per una concreta
integrazione di queste persone, perunasalvaguar-
diadeilorodiritti, al diladiognidiscriminazione?”.
Sequesto e possibile: perché dividerle? Gliinguari-
bilinonsonoincurabilienoidovremmo continua-
reaprenderci cura di queste gemelline e dellaloro
famiglia, riconoscendola, sostenendola nel per-
corso divita e nellelorolibere scelte individuali.

© RIPRODUZIONE RISERVATA

Gemelline, lamadreai medici

“Grazie a tutti voi, siamo sereni”
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