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La "sindrome di West"
è una forma rara e
molto insolita di
epilessia che colpisce
in età neonatale,
spesso in maniera
subdola. Il picco
d’insorgenza è intorno
ai 6-7 mesi dalla nascita
e può capitare che la
malattia irrompa, così,
quasi all’improvviso,
andando a
compromettere uno
sviluppo psicomotorio
del tutto normale fino a
quel momento. In alcuni
casi può “apparire” per
poi “sparire”, in altri
può essere contenuta,
in altri ancora può
evolvere in altre forme
di epilessia.

IL FATTO

Una forma
rarissima
di epilessia

LA STORIA

Il racconto di
un’amica di famiglia:

«È molto bella,
biondo castana,
con meravigliosi

occhi azzurri,
alta e perfetta.

Purtroppo è molto,
molto malata».

Il sostegno
della sua comunità

a Quarona

I DATI DEL MINISTERO

Maturità 2020, tanti i 100
Gli studenti più bravi
quest’anno in Puglia

oti alti e tanti 100. Sul sito del ministero dell’Istruzio-
ne, da ieri, sono disponibili i primi risultati relativi a-
gli esami di stato della scuola secondaria di secondo

grado. Esami differenti da quelli sostenuti negli anni prece-
denti, in virtù dell’emergenza sanitaria che ha tenuto i ra-
gazzi per lungo tempo a casa e ha costretto il ministero a e-
scogitare una prova meno articolata. È stata quindi mante-
nuta la sola prova orale, che si è svolta in presenza e in si-
curezza. Un primo ritorno alla normalità scolastica dopo la
chiusura delle aule. Complessivamente, gli studenti più bra-
vi sono stati in Puglia. Secondo i dati raccolti sul 94% delle
studentesse e degli studenti ammessi a svolgere l’esame, i
diplomati risultano essere il 99,5%. Erano il 99,7% un anno
fa con un decremento dello 0,2%. Aumentano complessi-
vamente i diplomati con voti superiori a 80, dal 32,8% al
49,6%, mentre quelli nella fascia di voto tra 91-99 sono il
15,9% (erano il 9,7% un anno fa). I punteggi 81-90 sono il
21,2% (il 16% un anno fa). Il 50,4% delle studentesse e degli
studenti si colloca nella fascia di votazione 60-80, erano il
67,1% un anno fa. I 60 passano dal 7% del 2019 al 5,1% di
quest’anno. I voti 71-80 passano dal 28,7% al 24,9%, i 61-70
dal 31,4% al 20,4%. Le studentesse e gli studenti con 100 sal-
gono dal 5,6% dell’anno scorso al 9,9%.
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Il dibattito pubblico di Bologna

L’INCONTRO

Quelle parole che illuminano
Bologna in ascolto dell’umanità
CHIARA UNGUENDOLI
Bologna

ono «parole che allungano la vi-
ta» quelle che Ivano Dionigi, clas-
sicista celebre, docente di Lette-

ratura latina all’Università di Bologna e
già rettore della stessa Università, non-
ché presidente della Pontificia Accade-
mia di Latinità, ha dispensato per tre
mesi, all’inizio di quest’anno, ai lettori
di Avvenire nella sua quotidiana rubri-
ca da lui stesso intitolata, in latino, «Tu,
quis es?» («Tu, chi sei?»). È questo in-
fatti il titolo del libro che è stato ricavato
dalla raccolta delle «puntate» di quella
rubrica, con l’aggiunta di poche altre.
Pubblicato dall’editore Raffaello Corti-
na, il libro è stato presentato mercoledì
scorso a Bologna, nello splendido cor-
tile interno del Palazzo dell’Archigin-
nasio, nell’ambito di «Stasera parlo io»,
rassegna di incontri con gli autori or-
ganizzata da Librerie Coop in collabo-

S
razione con Istituzione Biblioteche del
Comune di Bologna. Oltre all’autore,
hanno partecipato l’arcivescovo di Bo-
logna, cardinale Matteo Zuppi, e il di-
rettore di Avvenire, Marco Tarquinio.
Ed è stato lo stesso Tarquinio che in a-
pertura ha sottolineato come la rubri-
ca di Dionigi abbia avuto l’intento di
«servire» le parole, prescindendo dalla
stretta attualità (sono stati mesi, quel-
li, che si sono conclusi con l’Italia in
pieno lockdown) e cercando invece di
scavarne le radici e di indicarne il buon
uso, oggi più che mai necessario. Da
parte sua il cardinale Zuppi ha affer-
mato che le brevi pericopi di Dionigi
«sono come bagliori che illuminano le
parole e attraverso di esse aprono alla
profondità della vita. Egli infatti è ca-
pace di sintesi e profondità». L’arcive-
scovo ha anche apprezzato la ricerca,
da parte dell’autore, di una «ecologia»
della parola, che deve essere creativa e
non portare ad uscire dalla realtà. «Ne

abbiamo molto bisogno oggi – ha sot-
tolineato Zuppi – per trovare chiavi di
lettura di questo momento drammati-
co ed epocale, che ci deve rendere mi-
gliori: in questo, parole come "amici-
zia" e anche "dolore" ci aiutano molto».
Un’altra parola introdotta da Tarquinio
e molto sottolineata dai due relatori è
stata «fraternità»: parola che, ha ricor-
dato Zuppi, «non si riferisce ad una
consanguineità, ma nasce dall’essere
"tutti nella stessa barca", come ha ri-
cordato papa Francesco». E Dionigi ha
ricordato che nel termine «fraternità»,
«si uniscono ragione e Vangelo». Poi ha
portato l’attenzione anche sulla paro-
la «dolore», di grande attualità. «C’è in-
fatti il dolore dell’individuo – ha ricor-
dato – come anche quello dell’umanità:
l’umanità che è messa a dura prova dal-
la pandemia e quella che ogni giorno,
fuggendo dalla guerra e dalla dispera-
zione, giunge sulle nostre spiagge».
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Confronto a tre tra Zuppi,
Dionigi e Tarquinio, nell’ambito
di «Stasera parlo io»,
la rassegna di appuntamenti
con gli autori organizzata
da Librerie Coop con Istituzione
Biblioteche del Comune

PAOLO USELLINI
Vercelli

è una valle intera a
fare il tifo per lei. In
Valsesia, ai piedi del

Monte Rosa, lasciate le risaie
tra Novara e Vercelli, il cuore
grande della gente sta muo-
vendo piccoli gesti per salva-
re Ginevra, bambina affetta
da una malattia rarissima,
tanto che solo cinque medici
al mondo sanno curarla. A so-
stenere la piccina sono mol-
teplici associazioni, tra cui il
Circuito Viola e Fondazione
Valsesia, e parecchie persone,
in primis una donna del suo
paese – Quarona – che, non
appena ha saputo della pic-
cola, si è mobilitata per aiu-
tarla. Ogni giorno la bambina
deve seguire percorsi tera-
peutici particolarmente im-
pegnativi. «La patologia di Gi-
nevra è la "sindrome di We-
st": il che significa che non
parla e non ride, non si regge
in piedi, non mastica, deglu-
tisce solo alimenti morbidi e
nel lettino non si muove
spontaneamente» viene spie-
gato dalla famiglia, che però
tiene particolarmente a rima-
nere nello stretto riserbo. Per
i genitori di Ginevra parla
un’amica stretta di famiglia,
Anna Maura Zanfa Delsigno-

’C
re.
«Questa è la storia di una bel-
la bambina che qualcuno
mette sulla mia strada l’anno
scorso intorno a marzo.
Quando per caso scopro che
nel mio paese
abita una bim-
ba disabile: mi
informo ovun-
que, ma nessu-
no la conosce».
Anna Maura
racconta cosi il
suo incontro.
Che l’ha cam-
biata: «Final-
mente contat-
to una lontana
parente e mi
rendo conto di
conoscere be-
nissimo il non-
no e la famiglia
della bimba,
famiglia peral-
tro chiusa in
questo grande
dispiacere che
si dedica esclu-
sivamente alle
cure di cui ha
bisogno Gine-
vra. Vado a co-
noscere tutti quanti, ma so-
prattutto la piccola: nella mia
testa stanno già prendendo
forma eventi e iniziative da
promuovere per supportare la

famiglia della piccola nel so-
stenere le spese che le cure,
costose, richiedono. È molto
bella Ginevra, biondo casta-
na, con meravigliosi occhi az-
zurri, alta e perfetta, ma pur-

troppo molto, molto malata».
Ginevra nasce nel 2014 ed è
perfettamente sana. A tre me-
si si scatena una fortissima
crisi epilettica di cui non si co-
nosce la causa e che provoca

nella bambina una grave di-
sabilità: il suo cervello è scos-
so da un terremoto che le
scombina tutti i neuroni. Gi-
nevra viene curata all’ospe-
dale Gaslini di Genova, men-

tre gli esami
clinici sono ef-
fettuati all’o-
spedale San
Raffaele a Mi-
lano. Purtrop-
po ogni volta le
cure risultano
inefficaci: do-
po un breve
periodo, la
bambina rica-
de nella sua
precaria condi-
zione. «Questa
è Ginevra – ag-
giunge ancora
Anna Maura –:
la testa ciondo-
la, lo sguardo è
vuoto. Dopo
numerose ri-
cerche, si viene
a sapere che in
tutto il mondo
sono cinque i
medici che cu-
rano questa

patologia: uno di loro opera a
Barcellona. Immediatamente
contattato, fissa un appunta-
mento per Ginevra ai primi di
luglio 2019: esaminato il ca-

so, si dice ottimista per il re-
cupero della bimba e inizia da
subito una cura specifica, in
parte da far arrivare dagli U-
sa. Attualmente Ginevra deve
andare regolarmente a Bar-
cellona per i controlli. I risul-
tati della cura sono positivi e
i miglioramenti si notano: i-
nizia a masticare, si gira nel
lettino, fissa le persone e gli
oggetti con interesse. Nel frat-
tempo frequenta la scuola
materna dove è seguita da u-
na insegnante di sostegno e
anche questo dà risultati sod-
disfacenti. Attualmente è sot-
toposta a esercizi di fisiotera-
pia a Milano e i risultati sono
ottimi, infatti la piccola vuo-
le stare in piedi e non più in
braccio; un altro dato positi-
vo viene dal fatto che Ginevra
emette dei suoni come se vo-
lesse parlare, e sarà quindi se-
guita da una logopedista».
Grazie al sostegno dell’am-
ministrazione comunale, nel-
l’autunno scorso si è riusciti
ad organizzare un primo e-
vento che ha permesso di far
conoscere la bambina ai qua-
ronesi, i quali hanno contri-
buito generosamente alla rac-
colta fondi. «Purtroppo però
– conclude Zanfa Delsignore
– tutte le iniziative in pro-
gramma nel 2020 sono state
bloccate dal Covid-19».

Chi intendesse donare un pic-
colo contributo potrà effet-
tuare un bonifico a favore del
fondo "La Stellina Ginevra" c/o
Fondazione Valsesia a questo
iban: IT 29 R 06090 44900 0000
0100 1092 indicando nella
causale "La stellina Ginevra"
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Un momento di festa per Ginevra, organizzato a Quarona, il suo paese, nel Vercellese

A tre mesi una fortissima crisi epilettica,
poi esami dal Gaslini al San Raffaele.

Segnali positivi sono arrivati da Barcellona:
ha iniziato a masticare e si gira nel lettino

Una cura per la piccola Ginevra
È nata nel 2014 e ha la "sindrome di West": non parla, non ride e non riesce a reggersi in piedi
Solo cinque medici al mondo sanno come intervenire. E tutta la Valsesia si sta mobilitando per lei

SULL’ABOLIZIONE DEL VALORE LEGALE

«Il titolo di studio vale la scuola»: sempre attuale la lezione di Einaudi e Sturzo
bbracci, strette di mano, la-
crime: sono le immagini che
quest’anno non si sono vi-

ste finiti gli esami e la consegna del
titolo di studio che vale cinque an-
ni di fatica. L’Agesc ha sempre di-
sconosciuto il suo valore legale già
dal ‘97. «L’abolizione del valore le-
gale dei titoli di studio: rappresen-
tano una valutazione degli alunni
totalmente insignificante, sono per
i docenti un rito frustrante, rap-
presentano una spesa totalmente
improduttiva e deresponsabilizza-
no la scuola che rilascia attestati di
cui non é responsabile; essi servo-
no soltanto al mantenimento di un
sistema di potere e di una pletora
di interessi ingiustificati». Osser-
vazioni ancora di profonda attua-
lità. Quella impostazione fu il pro-

sieguo di considerazioni fatte da
insigni politici, come Luigi Einau-
di e Luigi Sturzo.
«Il valore legale del titolo di studio
– secondo Luigi Einaudi – é una
finzione:.... Il titolo di diploma o di
licenza non ha altro contenuto se
non quello dell’“opinione” .Basta
far appello alla verità, la quale di-
ce che la fonte dell’idoneità non é
il sovrano o il popolo o il rettore o
il preside; non é la pergamena uf-
ficiale. Ogni uomo ha diritto di in-
segnare e di affermare che il suo
scolaro ha profittato del suo inse-
gnamento. Giudice della verità
della dichiarazione é colui il qua-
le intende giovarsi dei servizi di un
altro uomo, sia questi fornito o
non fornito di dichiarazioni più o
meno autorevoli di idoneità. Le

persone o gli istituti i quali, rila-
sciando diplomi, fanno dichiara-
zioni in merito alla dottrina teori-
ca od alla perizia pratica altrui go-
dono di variabilissime reputazio-
ni, hanno autorevolezze disformi
l’uno dall’altro».
«Ogni scuola – secondo Luigi Stur-
zo – deve poter dare i suoi diplomi
non in nome della Repubblica, ma
in nome della propria autorità; sia

la scoletta sia l’università: il titolo
vale la scuola. Se tale scuola ha u-
na fama riconosciuta, una tradi-
zione rispettabile, una personalità
nota nella provincia o nella nazio-
ne, o anche nell’ambito interna-
zionale, il suo diploma sarà ricer-
cato; se, invece, é una delle tante,
il suo diploma sarà uno dei tanti».
Dare al titolo di studio il valore del-
la scuola, significa la sostituzione

dell’obbligo all’attestato legale, con
il riconoscimento qualitativo della
singola scuola, sia statale che non
statale. Mediante l’accreditamen-
to qualitativo, verrebbe garantita la
libertà di educazione e di insegna-
memto, responsabilizzerebbe mag-
giormente le famiglie e accresce-
rebbe la dignità professionale de-
gli insegnanti, attivando una valu-
tazione degli allievi in entrata nei
vari corsi successivi e nelle succes-
sive attività professionali e non in
uscita mediante esami di Stato che
non sono in grado di assicurare l’ef-
fettiva valenza degli studi fatti.  Ciò
riconoscerebbe appieno il plurali-
smo culturale insito nella società,
e infine, attribuirebbe allo Stato la
sua giusta funzione che é quella di
controllo, della garanzia e del so-

stegno, in un contesto sussidiario
attivante la vera libertà dell’arte e
della scienza, e dell’autentico libe-
ro insegnamento.
Così si costruisce una scuola libe-
ra, attenta al bisogno della perso-
na umana nel suo contesto fami-
liare e sociale. Una scuola che sia e-
sperienza viva, in grado di oppor-
si, nel cuore dei giovani, all’inva-
sione del nulla. Questo comporta la
necessità della libertà di scuola
(statale e non statale che sia) e di u-
na effettiva libertà di scelta educa-
tiva, la cui richiesta é quindi tra-
guardo ineludibile per il bene co-
mune: «Non combattiamo questa
battaglia per un privilegio o per de-
magogia, combattiamo per la giu-
stizia e per la libertà».
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Ciò che conta è la
“reputazione”
dell’istituzione
scolastica, sia essa di
paese o una grande
università cittadina
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Zanardi,
ridotta

la sedazione

Il risveglio dal coma farmacologico è
iniziato. E per Alex Zanardi un mese dopo il
terribile incidente con la sua handbike che
gli ha procurato gravissime ferite alla testa, i
medici del policlinico Le Scotte di Siena
hanno cominciato la riduzione dei farmaci.

Sempre in terapia intensiva dopo tre
interventi neurochirurgici, l’equipe
multidisciplinare che lo segue ha deciso che
si poteva procedere con la seconda fase
post-operatoria. «È stata avviata in questi
giorni la progressiva riduzione della sedo-

analgesia su Alex Zanardi» ha comunicato la
direzione dell’ospedale. Le condizioni dell’ex
pilota rimangono «stabili» con «i parametri
cardio-respiratori e metabolici nella norma»
mentre rimane «grave il quadro neurologico
e la prognosi è riservata».

Alberto De Mizio, dirigente, consegna i diplomi


