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«Caro Fabo, ora sei tornato libero»

Milano, la fidanzata del dj all'ultimo saluto in chiesa. Il parroco: ci ha radunato tutti qui

di Giampiero Rossi

mnano Comincia nel silenzio e
finisce tra i fuochi d’artificio.
Non ¢’é il feretro, non ci sono
fiori e incenso. Pero ci si alza
tutti in piedi per la benedizio-
ne, si ascolta seduti la prima e
la seconda lettura e si forna in
piedi all’Alleluja che introduce
il Vangelo. Non é una cerimo-
nia, é soltanto un «momento
di preghiera» per dj Fabo, ma
sembra proprio un funerale.
Anche gli abbracci, le lacrime
e i sorrisi sono quelli.

Gia mezz'ora prima delle 19
la chiesa di SantTidefonso, in
zona Fiera, ¢ gremita. Centina-
ia di persone, tra i quali il sin-
daco Giuseppe Sala e Mina
Welby, per un inedito saluto
religioso a chi, come Fabiano
Antoniani, ha scelto consape-
volmente di morire a 40 anni

¢, anzi, ha combattuto per arri-
vare al suicidio assistito. Dieci
anni fa per Piergiorgio Welby,
le esequie religiose furono ne-
gate. Oggi invece, anche se
non si celebra un funerale, il
parroco don Antonio Suighi
(in accordo con la curia di Mi-
lano) ha scelto di accogliere la
preghiera della signora Car-
men, la madre di Fabo, apren-
do le porte della chiesa agli
amici che 'hanno visto cresce-
re da queste parti e ai tanti in-
contrati durante i suoi vivaci
anni giovanili.

Ma é proprio a qualcuno dei
presenti che si rivolge un pas-
saggio del discorso pronun-
ciato da Valeria Imbrogno, la
fidanzata del dj rimasto cieco
e tetraplegico dopo un inci-

dente stradale: «L’amicizia,
quella vera, é quella che mi ha
chiesto di spiegare oggi a tut-
ti», premette la psicologa-
criminologa-pugile che é ri-
masta vicino al compagno per
tutti gli anni in cui ¢ rimasto
immobilizzato a letto. E con il
tono fermo di chi ha atteso a
lungo il momento per pro-
nunciare queste parole, accen-
na a «quella scelta di odio e

amore verso le persone che ci
sono state e verso quelle che
sono scomparse in quel perio-
do. Mi dicevi “mi bastate te e la
mia mamma”’, ma chi ti cono-
sce veramente sa che non era
cosi e che ne soffrivi. Ma in
quella sofferenza hai trovato la
forza di tornare libero, il Fabo
che eri prima». Poi si rivolge ai
presenti: «Vi prega di non es-
sere tristi, ora lui vola». Poi, ri-
spettando un’altra richiesta
del suo compagno, legge una
strofa della canzone Sky and
sand di Paul Kalkbrenner salu-
tata con lungo applauso.
«Siamo qui in tanti stasera,
me lo avevate detto ed é vero,
Fabo ci ha radunati — dice il
parroco durante il suo discor-
50, subito dopo la lettura del
Vangelo di Luca —. La sua
mamma ci ha chiesto di prega-
re, ora tocca a noi confrontarci
e decidere il cammino da com-
piere. Con Gesu andremo lon-
tano, lasciamoci sorprendere.
Qui ¢’¢ una comunita che ha

camminato con voi». Insiste-

molto sul concetto di comuni-
ta, il parroco. Cita il passo in
cui San Giovanni riconosce
che «nella sofferenza e nella

solitudine ¢ difficile vedere
Dio» e poi quello in cui Giobbe
si chiede «se da Dio accettia-
mo il bene, perché non do-
vremmo accettare anche il
male?». Non ¢’¢ applauso per
lui. Ma al momento dello
scambio del segno di pace la
fidanzata e la madre di Anto-
niani lo baciano e lo abbrac-
ciano.

La signora Carmen segue
assorta ogni parola e ogni ge-
sto di questo rituale fuori dalla
litargia. Accanto a lei ¢’é¢ Mar-
co Cappato, tesoriere dell’As-
sociazione Luca Coscioni, che
ha accompagnato dj Fabo in
quell'ultimo viaggio verso la
clinica Svizzera scelta per l'atto
finale della sua vita. Quando il
prete dice «andate in pace»
molte persone si avvicinano
anche a lui per dirgli «grazie».
A quel punto la chiesa é riem-
pita da note e percussioni elet-
troniche, delicate. L'ultimo
brano che dj Fabo ha scelto di
suonare. E mentre centinaia di
abbraccio avvolgono le due
donne che gli sono rimaste
sempre vicine, fuori tuonano e
lampeggiano due salve di fuo-
chi d’artificio che festeggiano

«Fabo libero».
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B FINE VITA, NORME IN AULA
Lenzi: «Lanuova legge
lascia liberi i medici»
Riccio: «Testo pessimo»

CASSINIS >>T11

LA RELATRICEDEL PD

«Fine vita,
la legge lascia
liberi i medici»

Lenzi: no al partito della morte

ALESSANDRO CASSINIS

DONATA Lenzi sa che alla Ca-
mera,dalunedi, sara battaglia
sul testamento biologico. Ma
la deputata bolognese del Pd,
relatrice del disegno di legge
sulconsensoinformatoeledi-
chiarazioni di volonta antici-
pate nei trattamenti sanitari,
indica subito il confine danon
valicare: «lo non appartengo
al partito della morte. Penso
chelavita debba essere difesa
finché si puo».

Ma scrivere che «la legge tu-
telalavitannon é come offri-
re subito al medico la possi-
bilita dinegare, per esempio,
Pinterruzione della nutri-
zione artificiale?

«E il servizio sanitario che de-
ve assicurare’attuazione del-
le Dat, le disposi-

zioni anticipate di
trattamento. Ma

non possiamo an-
nullarelevolontde

le convinzioni del

singolo medico,
chehailcompitodi

salvare la vita. Se

vogliamo cancel-

lare anche questo

non mandiamo pit le ambu-
lanze».

Pero c’é il mio diritto costi-
tuzionale dirifiutarele cure.
«Elastrutturache senefacari-
co. Vuole che non riconoscia-
mo al medico di avere una co-
scienza? Deve obbedire alla
volonta del paziente?».
Obiezione di coscienza?
«Certo,nonpossiamoimporre
al singolo medico di staccare
un respiratore. Non succede
in nessuna parte del mondo,
neanche in Svizzera, dove il
codice deontologico esclude
che un medico possa fare eu-
tanasia, e infatti non sono i
medici a praticarla. In Olanda
e in Belgio ci sono specialisti
nel “ramo” del fine vita, ma
nessuno é obbligato asospen-
derele cure».

Perché la legge non fa riferi-
mento alla sedazione pallia-
tiva profonda e continua?
«Mi é stato preannunciato un
emendamento che ne parla
esplicitamente, ne discutere-
mo in aula».

Iltutoredel minore o dell’in-
capace «deve tutelare la sua

vitan. Come puod chiedere
I'interruzione delle cure?
«Possiamo aggiungere la pa-
rola “dignita”, ma se l'espres-
sione “vita” fapaura, allorala-
sciamo affogare la gente in
maren.
Come potremo decidere sul
nostro fine vita?
«Il paziente ha in mano due
strumenti: puo scrivere la Dat
oppure, se si fida del suo me-
dico, se ¢ affetto da una pato-
logia cronica ed € in fase ter-
minale, puo condi-
videre con il medi-
co, con una firma
congiunta, un per-
corso terapeutico
comprensivo della
parte finale della
vita, ossia la seda-
zione profonda o il
distacco del respi-

ratore. Con quella
firma il medico si impegna al
rispetto delle sue volonta e a
non abbandonarlo».
La Dat dovra essere redatta
davanti a un notaio?
«Lo voleva la nostra commis-
sione Giustizia, per evitare
falsificazioni.lo preferirei una
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formula simile a quella del te-
stamento olografo, con due
testimoni. Senza obbligo di
depositare la Dat nel registro
nazionale: potrebbe bastare
una scrittura privata che ten-
go sempre nel portafoglio».
Vedeil pericolo di spinte per
tornare indietro, per esem-
pio al divieto di interrompe-
rele cure?

«Sicuramente c¢i saranno
emendamenti molto duri, ma
ilproblema é se vengonorece-
pitieiononintendorecepirli».

Donata Lenzi
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L'intervento

Eutanasia, trovare un punto di incontro che rispetti tutti

giudica inaccettabile che sia consentita
la morte surichiesta del paziente, per
quello che é stato definito, molto
crudamente, un “suicidio di Stato”, che

rifiutare le cure ela richiesta di essere

terminato con una iniezione letale.
Chi sostiene chelavitasiada

salvaguardare in ogni caso poneil

Paolo De Angelis

i sonodomande che non trovano

risposte; e ci sonorisposte _

inadeguate o insufficienti. Ecid che ilnostroordinamento non puo mai

capita quando si parla di fine-vita,
specie quando, come ¢ accaduto di
recente, le scelte individuali apronoil
dibattito pubblico; la decisione di Dj
Fabo di mettere fine alla sua esistenza
ha spaccato'opinione pubblica tra
favorevoli e contrari, in una discussione
dai toni troppo accesi per un tema cosi
delicato. Ma quando sispegne 'eco della
notizia sirischia di accantonare il
problema e di rimuoverlo, almeno sino
al prossimo caso. E invece necessario
mantenere aperta la questione,
esaminandola non sull’onda emotiva di
una morte che turbale coscienze ma
allaluce dei principi e dei valori
dell’'ordinamento giuridico.

Negli ultimi giorni di vita, il giovane
artista, reso tetraplegico e ciecodaun
incidente, ha chiesto di morire per
mettere fine alle sue sofferenze male
suerichieste, indirizzate anche al
Presidente della Repubblica, non hanno
trovato risposte, poiché le nostre leggi
non lo consentono. Si ¢ quindi rivolto
all’estero, in Svizzera, dove Queste
pratiche sonolegali e, unavolta
accertata la sua ferma volonta di morire,
¢ stato messo in condizione, conla
somministrazione di farmaciletali
attivata dallo stesso paziente conla
bocca, di scivolare lentamente dalla
sedazione al blocco cardiaco. E allora
partitala polemica tra chi sostiene che
la causa di questa scelta di morirein
esilio sia la mancanza di una legge che
disciplini casi del genere; e chiinvece

consentire. Gia in passato questi
argomenti si erano contrapposti su casi
analoghi e, oggi come allora, il punto
focale della discussione erala
mancanza di una apposita normativa
che individuasse il limite tra consentito
evietato nelle pratiche del fine vita.

Dai tempi del caso Eluana Englaro, ed
eral’anno 2009, il Parlamentoei
Governi che si sono succeduti avevano
presol'impegnodi approvare le norme
chedisciplinassero, in modo chiaro,
questa delicatissima materia, che oscilla
tralelibere scelte della coscienza
individuale e il rispetto della vita nella
coscienza collettiva, alla difficile ricerca
di un equilibrio condiviso. Le promesse
sono rimaste tali e ancora oggi le norme
non ci sono; la politica, chiamata a dare
risposte, mostra i suoi limiti e lasua
incapacita a decidere, timorosa com’e di
deludereisostenitoridell'unao
dell’altra tesi. Ma non é una gara tra
posizioni inconciliabili; si tratta di
trovare un punto di incontro chele
rispetti entrambe. Non esiste una
risposta netta perché il problema &

complesso e non pud risolversi in modo
semplice (o semplicistico); chi sostiene
chela volonta del paziente sia 'unico
criterio per decidere sela sua vitadebba
continuare o cessare siappellaal
principio di autodeterminazione,
sancito dall’art. 32 della Costituzione,
gia esistente nel nostro ordinamento,
ma non puo dimenticare chec’¢ una
differenza abissale tra il diritto di

giusto problema dei vincoli, anche
morali, sul diritto di disporre della
propria esistenza (e quindi
correttamente esclude che possa
esistere un “diritto al suicidio”) ma non
affronta queicasiin cuilavolonta di
morire é collegata ad una condizione di
salute compromessa ed irreversibile.
Quali contenuti dovra avere la legge,
ammesso che siriesca ad approvarla?
Limitarsi ad affermare il diritto del
paziente a rifiutare le cure sarebbe un
inutile doppione perché il consenso del

singolo e gia oggi principio riconosciuto
ewvalido. Occorre trovare una misura per
i casi pil1 complessi e difficili, come peri
malatiirrecuperabili e senza speranza,
persone che, nel pieno delle facolta
mentali, chiedono di morire e di essere
aiutati a farlo, non potendovi
provvedere di persona a causa della
patologia; qui non e questione di
rifiutare le cure, ma di un vero e proprio
aiuto esterno che causilamorteele
leggi attuali non lo consentono perché é
unreato, punito severamente.
Ilbenedella vita vale sempre e
comungue, anche quando la sofferenza
& senza fine e senza speranza? Perché
nonriconoscere uno spaziolecitoa
pratiche mediche cheinducanola
morte, in casi disperati e surichiesta del
paziente? Ci sono domande che non
hannorisposte; ma in questo casoil vero

:problema sta proprio nelle domande. E

tuttavia, girarelo sguardo e non
rispondere é 1a scelta piii crudele.
Magistrato presso
il Tribunale di Cagliari
© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Fine vita
Nutrizione e volonta:
la Camera affronta
gli scogli delle «Dat»

APAGINA S

FRANCESCO OGNIBENE

materia di consenso informato e di Dispo-

sizioni anticipate di trattamento» (Dat) da
domani all'esame dell’aula di Montecitorio el
frutto di un sofferto lavoro in Commissione af-
farisocialidella Camera. Qui era iniziato un an-
no faliter per arrivare a una legge sul «fine vi-
ta» o «biotestamento» con 15 progetti di impo-
stazione molto differente (da ipotesi di euta-
nasia a forme di tutela per la vita del paziente).
La sintesi ha portato a un testo base, con l'in-
carico allarelatrice Donata Lenzi (Pd), compo-
sto da 6 articoli: Consenso informato (articolo
1), Minori e incapaci (2), Disposizioni antici-
pate di trattamento (3), Pianificazione condi-
visa delle cure (4), pilt una norma transitoria
su "testamenti biologici" gia depositati (5) e
un'ultima con vincoli per risorse umane e fi-
nanziarie.
1l percorso, i nodji, i tempi
1l dibattito sul testo base e iniziato a meta gen-
naio, con un'accelerazione improvvisa voluta
dai sostenitori del progetto (Pd, M5S e Sinistra
italiana) che ha dovuto presto farei conti col dis-
senso profondo delle altre forze parlamentari.
Nella Commissione presieduta da Mario Ma-
razziti (Democrazia solidale-Centro democra-
tico) si & acceso un confronto serrato su alcu-
ne centinaia di emendamenti presentati da u-
na pattuglia di deputati cattolici di vari partiti
che hanno ottenuto alcune modifiche signifi-
cative manonritenute ancora sufficienti a pri-

l ltesto del disegno dilegge con le <Normein

vare il ddl di possibili applicazioni con forme
di abbandonoterapeutico, eutanasia passiva o

persino di suicidio assistito. La necessita di fa-
re chiarezza ha comportato tempi pii1 lunghi del
previsto eripetuti rinvii dell'invio all'aula. Il per-
sistente dissenso su alcuni nodi irrisolti ha poi
fatto si che l'ultima fase dell’esame in Com-
missione abbia visto l'uscita dall’aula dei de-
putati dissenzienti. Le due settimane trascor-
se da allora sono servite per cercare nuove for-

Un testo ancora irto di delicate
questioni rimaste irrisolte nei
lavori in Commissione Affari
sociali arriva all’esame dei
deputati. Ma per appianare

gli interrogativi occorre tempo

mulazioni, ma considerando |'estrema delica-
tezza della materia il fattore tempo risulta an-
cora determinante. Tanto da far pensare che ci
si debba concedere un congruo margine per
ripensare alcuni passaggi.

Le «disposizioni»

Un primo punto critico & gia neltitolo: quile «di-
sposizioni anticipate di trattamento» hanno
preso il posto delle «dichiarazioni» originarie,
assai meno obbliganti per il medico. Sempre
Dat sono, malascelta delle parole pesa.

Le Dat vincolanti

Altroscoglio. Alcomma 7 dell’articolo 1 (poi ri-
preso dall’articolo 3 comma 3) il ddl scandisce
che «dl medico & tenuto a rispettare la volonta
espressa dal paziente di rifiutare il trattamen-

Vita o «diritto di morire»
La Camera deve scegliere

Da domani in Aula la legge sulle «Dat»
I nodi: nutrizione e «disposizioni» al medico
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to sanitario o di rinunciare al medesimo». E se
il paziente per questo dovesse morire? Il medi-
co davvero «& tenuto» a fare cio che porta alla
morte di chi, con I'esercizio delle sue migliori
capacita (e senza accanimento), potrebbe sal-
vare e far vivere? A complicare le cose I'aggiun-
tache «in conseguenzadi cio» illmedico e esente
da responsabilita civile o penale». Dunque la
legge contempla l'ipotesi di atti che oggi pre-
vedono sanzioni anche gravi. Facile immagi-
nare quali.

El'obiezione?

Se questo & vero, andrebbe allora previsto il di-
ritto all’obiezione di coscienza, invece assente.
Almedico & concesso solo che «il paziente non
puo esigere trattamenti sanitari contrari a nor-
me di legge, alla deontologia professionale o
alle buone pratiche clinico-assistenziali» (arti-
colo 1 comma 7). Un argine ritenuto perd mol-
tofragile. Non solo: al comma 10 sidice che «o-
gni azienda sanitaria pubblica e privata garan-
tisce» la «piena e corretta applicazione» della
legge. E se un ospedale invoca la propria ispi-
razione etica o religiosa per rifiutarsi di far mo-
rire di fame e di sete un paziente?

1l problema forse pil1 rilevante & la possibilita
per il paziente di «revocare in qualsiasi mo-
mente il consenso prestato» (una facolta este-
sa, nel caso di incoscienza, al fiduciario da lui
nominato) anche quando questo «comporti
l'interruzione» di «nutrizione e idratazione ar-
tificiali», considerate dunque al pari di terapie.
Ma se, come moltisostengono, si trattadi sem-
plici supporti vitali nessun medico puo inter-
rompetli, tranne che in condizioni di morteim-
minente. E poi, chi puo escludere che I'«inca-
pacita di autodeterminarsi» nonsia il preludio
aunrisveglio?

Eutanasia

Innessun punto lalegge parla di eutanasia. Vi-
sto pero chela sospensione dei trattamenti po-
trebbe configurare scenari eutanasici c'e chi
chiedel'inserimento diun divieto esplicito, an-
che per evitare l'introduzione per prassi (o per
sentenza) di forme di suicidio assistito "alla
svizzera". Sul punto & facile immaginare un
confronto assai aspro: da una parte c'e la pres-
sione del caso di Fabo, dall’altra I'impegno su
queste stesse pagine di quasi tutti i capigrup-
po alla Camera in risposta all'accorata lettera-

Nutrizione assistita appello di Lorenzo, giovane gravemente disa-
bile.
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aele Calabro (

)

«Pit1 spazio a un vero confronto clinico
o sara impossibile curare le persone»

PaoLo ViANA

Lei ¢ il padre della "quasi legge”
sullaDat, fermata dalla fine del-
la scorsa legislatura. Che diffe-
renza c’e con l'attuale ddl sul fine vita?
Sono tre le diversita - risponde Raffaele
Calabro, deputato di Area Popolare, pro-
tagonista del confronto parlamentare —
. Il disegno in discussione non indica il
momento da cui acquistano attualita le
Dichiarazioni anticipate di trattamen-
to, il che significa che se hai anche solo
una temporanea perdita di capacita di
intendere e volere le Dat potrebbero
scattare e rendere impossibile un prov-
vedimento terapeutico; ilmediconel te-
sto attuale e tenuto a rispettare la vo-
lonta del paziente anche se incongrua
con le proprie conoscenze professiona-
li; idratazione e nutrizione possono es-
sere sospese anche quando rappresen-
tano solo un sostegno vitale e non una
terapia.

Alcuni hanno gia formalizzato le pro-
prie Dat: saranno valide dopo Pappro-
vazione?

Sono pochissimi - il che dimostra che
non rappresentano una priorita per il
Paese reale—malanuova legge prevede

Raffaele Calabro

«Non si pud imporre
ai medici di violare
la propria deontologia»

che vengano riconosciute.

Da medico interromperebbe le cure in
baseadichiarazioni scritte anni prima?
Credo chele Datdebbano avere una du-
rata finita e definita — noi avevano indi-
viduato un termine di cinque anni — e
l'interruzione delle cure dovrebbe avve-
nire solo dopo che il medico si sia con-
sultato con un fiduciario del malato. In
altri termini, le Dat rese in un certo mo-

mento andrebbero riattualizzate, cosa
che il testo non prevede.

Interrompere nutrizione eidratazione
econtrario alladeontologiamedica: co-
me si scioglie il nodo?

Distinguendo tra le forme che rappre-
sentano un veicolo di terapie—in tal ca-
soil paziente puo scegliere se interrom-
petle, sapendo di morire a causa della
propria patologia—e quelle che sono so-
stegno vitale: in questo la sospensione
porterebbe alla fine della vita di un sog-
getto biologicamente sano.
EYobiezione di coscienza, chenon c’e¢?
1l problema non e etico, morale o reli-
gioso: il medico deve poter rispettare la
propria coscienza professionale, come
prevede l'articolo 38 del Codice deon-
tologico.

Decidere la propria morte & un diritto
o una liberta?

1l crinale & questo. Nella nostra civilta,
anche giuridica, la liberta non & mai as-
soluta e come tale non si trasforma au-
tomaticamente in diritto. Un soggetto
puo scegliere di non effettuare terapie,
¢ libero di non farlo, ma non ha il dirit-
to di chiedere allo Stato di accompa-
gnarlo in quello che & un suicidio.
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BA"AGUE Politica & vita

Radical

choc

il caso dj Fabo e I'inizio di una nuova lotta.
Per il binomio scienza-democrazia. Su

cui si gioca il futuro dell’umanita. Parla

il leader dell’Associazione Luca Coscioni

colloquio con Marco Cappato di Alessandro Gilioli

on ¢l pud essere un’epoca storica peggiore di que-
sta, per i Radicali. Storicamente europeisti, mentre
PEuropa unita va in cocci. Tenacemente libertari,
mentre il mondo si affida a leader autoritari. Gene-
ticamente occidentalisti, mentre I'Occidente ha
perso le sue bussole. Profondamente liberali, men-
tre il modello liberale & diventato sinonimo di élite
da abbattere. Non bastasse, rimasti orfani delloro carismatico
fondatore, gli eredi di Pannella hanno pensato benediiniziare
a litigare tra loro fino a dividersi con tanto di carte bollate,
accuse di tradimento, minacce di sfratto dalla storica sede
romana di via di Torre Argentina. Ed & in questo disastro che,

proprio secondo il modello di resilienza caro a Marco Pannel-
la, i Radicali hanno rilanciato. Con una loro battaglia politica
di sempre - il diritto a decidere sul proprio corpo - e la sua
deliberata mediatizzazione: i videoappelli del dj Fabo Anto-
niani, il viaggio in Svizzera, il suicidio assistito e 'autodenun-
cia di chi lo ha accompagnato a morire.

Cioé Marco Cappato, 46 anni, nato a Milano, cresciuto in
Brianza, il padre ex dirigente alla Fiam ascensori, la madre gia
insegnante e poi casalinga, una militanza radicale iniziata da
ragazzo sulle orme del fratello maggiore, una vita di lotta po-
litica tra antiproibizionismo, tribunali internazionali e
Parlamento europeo, fino all'impegno di oggi nell’Asso- )

Foto: Ansa
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ciazione Luca Coscioni: la pitt conosciuta e ricca di iscrit-

ti, tra quelle della galagsia radicale, capace di smontare
negli anni scorsi quasi tutta la legge medievale sulla feconda-
zione assistita (¢ grazie a loro, ad esempio, se ogglin Italia &
legale I'eterologa) e ora impegnata soprattutto sul fronte della
ricerca scientifica e del fine vita.
Cappato, com'é iniziata la vicenda del dj Fabo?
«Prima dell'estate scorsa, nel 2016, ci ha contattati la sua fi-
danzata, Valeria. Lei e Fabo volevano sapere in quali strutture
sarebbero potuti andare e di chi sarebbero state le responsa-
bilitd legali: Lui aveva gid deciso di morire appena avrebbe
compiutoi40anni. Poi sonio andato a trovarlo, 'ho conosciu-
to, abbiamo parlato pili volte; sia con lui sia con la madre. A
poco a poco, mentre noi facevamo tutte le pratiche per la cli-
nica Dignitas, Fabo ha voluto dare un senso in pili alla sua
morte faceéndola diventare un caso pubblico per sensibilizzare
la societa e [a politica sul fine vita, sul diritto al suicidio assi-
stito. Lui, che prima non si era mai interessato alla politica né
ai-diritti civili, ha scoperto 'impegno per gli altri. E cosl siamo
arrivati alla parte pubblica, con il videoappello a Mattarellar,
Fabo non ha mmal avuto alcun dubblo sulla sua scelta?
«Mai. Anzi, quando ha avuto I'impressione che la cosa
stesse dilatandosi troppo nel tempo - per via delle carte in )

Svizzera - ha minacciato di non bere e di non mangiare piti
> per farla finita da solo. Un giorno che era molto arrabbia-
to mi ha detto: “Credi che non trovi un amico a cui chiedere
di spararmi?”. Era di una determinazione assoluta. Del resto @
sempre cosl, chi ha deciso di ricorrere al suicidio assistito non
cambia idea. Come sa, non & la prima persona che ho aiutato
ad andarsene secondo le sue volonta».
Quante voite lo ha fatto, Cappato? .
«Negli ultimi dieci anni ho seguito centinaia di persone in
vario modo. Cioé con indicazioni, consigli, indirizzi, cause in
tribunale, qualche volta anche supporti economici, Ma questa
& stata la prima volta che ho accompagnato in macchina fino
alla clinica di Zurigo una persona che poi i si & toltala vita».
Chi ¢’era, in quell’auto che & andata in Svizzera?
«lo guidavo. Sono state 5 ore penose verso l'esilio della imorte.
Gli altri erano in altre macchine»,
Articolo 580 codice penale: “Chiungue determina altri al suicidio
o rafforza l'altrul proposito di suicidio, ovvers ne agevela in qual-
siasl modo I'esecuzione, @ punito con la reclusione da cingue a
dodici anni”.
«QOvviamente non hoin alcun modo “istigato” Fabo al suicidio.
L'ho-aiutatoa fare quello che da solo non poteva fare, Poisono
andato dai carabinieri di Milano mettendo a verbale, in ogni
dettaglio, tutto quello che era successo. Il verbale & stato tra-
smesso alla Procura e a questo punto i casi sono due: 0 non
sard processato, e allora chiunque sara libero di accompagna-
re i propri cari all'estero come ho fatto io con Fabo; oppure ci
sara un rinvio a giudizio, e il processo sarebbe una straordina-
ria occasione pubblica per far esplodere il tema e per stimola-
re il legislatore ad affrontare la questione. Che porta con sé
non solo il fine vita, ma molto altro».
Ciog?
«Il rapporto tra il corpo della persona e le imposizioni dello
Stato, maanchelaricercascientifica nellasuainterezza. Siamo
gia in una fase di sperimentazione di modifica del genoma
umano: non ci sono dubbi che nei prossimi cinquant’anni ci
sard un balzo tecnologico senza precedenti di possibility di
modifica della nostra mente e del nostro corpo. Quello & il
banco di prova su cui la politica si gioca tutto. O questo balzo
si riesce a fare in condizioni di controllo democratico oppure
vince il modello cinese, tecnocratico e autoritario. Insomma,

attraverso il fine vita vogliamo andare molto pitt in 13, porre
anche temi pilt grandi, di orizzonte mondiale. Quelli su cui si
gioca davvero il futuro dell'umanita»,

il binomio scienza-democrazia?

«Esatto. Ma non & soltanto la scienza che dev’essere democra-
tica, cio® rispondere al confronto con opinione pubblica: &
anche il metodo scientifico che pud salvare quello democrati-
co. Il metodo scientifico basato sull'empirismo, sulla speri-
mentazione e sulladimostrazione. Altro che “fake news’. Vede,
la democrazia oggi non & pilt considerata un valore assoluto in
molte parti del mondo: ad esempio, in Sudamerica é un con-
cetto con una popolarita ormai inferiore al 50 per cento. Noi
pensiamo che possa ripartire solo dal metodo scientifico».
Grandi oblettivi. Perd prima del caso Fabo - e dopo la morte di
Pannella - del Radicall sl parlava solo per le loro risse interne:
senza che nessuno abbia capito bene su che cosa state litigando.

«La rottura era iniziata gia quando Pannella era vivo. In una
parte di noi - quella che ha la proprieta dei simboli, della sede
e della radio - prevale la paura dell'omologazione, cioé il timo-
re di diventare un partitino come gli altri, teso solo alla rap-
presentanza politica. Noi - Radicali italiani, 'associazione
Coscioni etc - pensiamo che questo astenersi da battaglie che
investono realta sociali concrete, a parte quella fondamentale
sulla giustizia, porti di fatto alla chiusura del partito: quindi
rilanciamo coniniziative che toccano questioni sociali diverse,
dall'immigrazione all'antiproibizionismo, anche presentan-
doci a elezioni locali quando ci sono le condizioni, come ab-
biamo fatto a Milano e a Roma. La galassia radicale ha bisogno
di uscire dal recinto del confronto interno e di coinvolgere
l'opinione pubblica su grandi obiettivi, altrimenti arriva la
morte per asfissia, per autoreferenzialita».

A molti sembra che Hl vostro ruclo storico di partito anti regime
sia stato ormal assorbito dal Movimento 5 Stelle. Che qualcuno
considera una specie di “partito radicale di massa”, forse perché
siete stati | primi a combattere “la casta” e il finanziamento pub-
blico del partiti...

«Ci sono differenze enormi, di metodo prima ancora che di
contenuto, tra Movimento 5 Stelle e Radicali. Loro costruisco-
no la loro identita attaccando l'avversario, noi cercando
nell'avversario il meglio che ha in sé; lore promettendo di
cambiare tutto prendendo il potere, noi cercando di cambiare
qualcosa senza occupare il potere; loro cercando di vincere,
noi di convincere; loro rifiutando qualsiasi alleanza, noi alle-
andoci con chiunque ci permetta da raggiungere un obiettivo
politico. E poi, noi siamo davvero nonviolenti»

Il MBS non & violento.

«Per noi nonviolenza & qualcosa di pili di “non picchiare il
nemico”, E il dialogo con I'avversario, & non sputargli in faccia,
& pensare che si possa costruire qualcosa insieme. Grillo inve-

ce, lo dice lui stesso, & un monologhista: non & interessato al
dialogo, all’ascolto, alla contaminazione. E poi, vede, anche in
questa cosa della legalita, siamo diversissimi da loro».

in che senso?

«Nel Movimento 5 Stelle manca il riferimento liberale della
forza del diritto, delle regole che sono sopra tutto. Noi abbia-
mo l'ossessione del diritto; loro appunto della legalita, che &
una categoria diversa dal diritto, quasi moralistica. E questa &
una conseguenza della loro scarsa cultura liberale. Una cosa
molto italiana, non & un caso che il fenomeno Grillo sia nato
in Italia».

Cosa intende dire?

«Da noi la tradizione comunista e quella democristiana han-
no sempre anteposto al diritto i loro rispettivi obiettivi,
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ideologici o religiosi. E questa scarsa cultura liberale ha fini-
to per tracimare anche nella visione delle cose del Movimen-
to 5 Stelle».

Qualcuno in compenso dice che siete un po’ troppe filorenziani,
anche perché lei a Milano si & accordato con Sala...

«lo in verita ho capito molto presto che i grandi annunci di
Renzi - modernizzazione, liberalizzazione, guerra alle incro-
stazioni che impediscono una vera rivoluzione liberale in
Italia - sarebbero rimasti allo stadio simbolico, senza conse-
guenze concrete. E 'ho capito perché ho visto ripetersi il film
di vent’anni fa, quando anche Berlusconi aveva preso gli stes-
si impegni e Pannella era andato a vedere se bluffava o faceva
sul serio. La rivoluzione liberale “allamericana” non 'hanno
fatta né Renzi né Berlusconi: entrambi hanno solo annuncia-
ta, poi hanno pensato a se stessi e al potere»,

Veoi vi definite, anche per statuto, liberali e liberisti. Renzi non lo
é stato abbastanza?

«In Italia quello che viene chiamato liberismo € una parodia
del liberismo vero. Le possibilita di una grande riforma libe-
rale in Italia si & scontrata con il fatto che si sono fatte riforme
in modo finto, tradendone gli obiettivi.di fondo e quindi met-
tendo in crisi chi a quegli obiettivi ideali puntava. Come noi,
che siamo liberali e liberisti ma lontanissimi da quell'intreccio
di interessi tra pubblico e privato che, erroneamente, qui vie-
ne chiamato liberismo».

Lei ha votato Si o No al referendum? Voi Radicali siete sempre
stati maggioritari...

«Ho votato No, decidendo solo l'ultimo giorno. Da un lato
c'era il rischio di tornare al proporzionalismo, alla partitocra-
zia, come un po’ sta avvenendo; dall’altro lato, il decisionismo
renziano era una verticalizzazione del potere in assenza di
garanzie e di valorizzazione del ruolo del Parlamento. Alla
fine il secondo pericolo mi & sembrato maggiore. Nel modello
americano ¢'¢ un Presidente forte ed eletto dai cittadini, ma
quando entra alla Casa Bianca poi deve conquistarsi ogni
giorno il consenso in Parlamento, che ha una grande forza e
una grande autonomia. Quello italiano invece era un falso
maggioritario, costruito attraverso i partiti e la confusione tra
governo e Parlamento. Maggioritario non vuol dire regalare
un pacco di parlamentari al servizio del premier».

Restano i dirittl civill. Renzl qualcosa ha fatto, questo glielo rico-
noscete?

«Nel 2017 le unioni civili, cosi come sono state approvate,

erano davvero il minimo sindacale - e sono il minimo in Euro-
pa. Poi, naturalmente, e bene che ci siamo arrivati. Per il resto
¢ ancora tutto o quasi da fare, dalla liberta scientifica al fine
vita, dall'antiproibizionismo ai diritti dei disabili, dalle carce-
ri allintegrazione dei migranti».

Le manca Marco Pannelia?

«Pannella I'ho visto per la prima volta a nove anni, a un comi-
zio a Monza a cui mi aveva portato mio padre, militante re-
pubblicano. L'ho conosciuto nel 1992, a 21 anni, quando mio
fratello si & presentato con i Radicali per il consiglio comuna-
le. Poi'ho frequentato per 25 anni, ho anche vissuto a casa sua
in via della Panetteria. Oggi ¢ molto doloroso quando tanti
miei compagni radicali ci accusano di aver “tradito” il Pannel-
la morente. Lo & per me, s'immagini quanto lo possa essere per
Emma Bonino. Ma non diremo mai che oggi Marco “starebbe
con noi” - e solo un idiota potrebbe pensare di essere l'erede
di Pannella. Anzi, dico che se fosse vivo forse ci urlerebbe
contro. Ma faccio, con i miei compagni, le battaglie in cui
credo, cercando di coinvolgere 'opinione pubblica sugli obiet-
tivi. A partire dal mandato fondamentale dell’Associazione
Coscioni, cioé il diritto alla scienza: quello degli scienziati ad

accedere alla ricerca e quello dei cittadini a beneficiare degli
effetti di questa ricerca».

Accompagnera altre persone in quelia clinica vicino a Zurigo?
«8i, ci sono due casi di cui mi sto occupando. Ma non sara
una replica di quanto avvenuto con dj Fabo. Servira a loro,
per andarsene come vogliono. E ovviamente a porre di
nuovo la questione giudiziaria: o0 mi processano, o anche
questi saranno dei precedenti per stabilire la liceita di
quello che facciamo. E conquistare cosi un altro pezzettino
di liberta per tutti». (]

Ho aiutato
centinaia di
persone a
morire. Voglio
che si dica se
€ un reato o no

Non so cosa
direbbe oggi
Pannella. Ma
solo un idiota
puo credere di
essere | erede
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Pieta
I'e¢ morta

LucianaCastellina
Francesco Lizzani
ChiaraRapaccini

ono passati esattamente tre
annidal giomoin cuiCarlo
PTroilocihacontattatieciha

chiesto disostenerelasuabattaglia
in favore della eutanasia (Carlo,
comenoi, aveva vissutoil dramma di
unapersonacarachesiera
suicidata). ‘

Nelmarzo del 2014 scrivemmo
insieme al Capo dello Stato
protestando perl'inerzia del
Parlamento(I'AsseciazioneLuea -
Coscioniaveva depositato nel
settermbre del 2013 una proposta di
legge diiniziativa popolare conle
firme di 67milacittadini/elettori).
Napolitano rispose con unalettera
apetta di pieno sostegno alla nostra
richiesta, Segueapag. i1

SEGUE DALLA PRIMA

u una spinta importante, cui segui la
nascita, per iniziativa della
Associazione Luca Coscioni, di un
“Intergruppo eutanasia” con 70
parlamentari di tutte le forze politiche.
Negli anni precedenti Carlo aveva
denunciato pil1 volte il fatto che, secondo i dati
dell'Istat, circa 1.000 dei suicidi che si registrano
in Italia ogni anno hanno come movente la
malattia. E molti di questi malati, se avessero
potuto ricorrere alla eutanasia, avrebbeéro evitato la
tragica scelta del suicidio, Fra quesu certamente,
Michele Troilo.

Dal 2010, perd, I'lstat cessd di includere - nelle sue
tabelle sui suicidi - la voce “movente”, motivando
questa scelta con la scarsa dttendibilith delle fonti in
metrito. Per questo, nel marzo del 2016, scrivemmo al
Presidente dell'Istat pregandolo di tornare, appena
possibile, a fornire anche questo dato.

1l professor Alleva ha mantenuto la promessa
[fattaci allora e nei giorni scorsi I'istituto ha reso noti
i dati, che malgrado gqualche variazione, restano
sconvolgenti: in Italia ogni anno si suicidano a causa
di malattie almeno 800 persone, pitt di due al
giormo, una ogni 12 ore: lo stesso numero delle
troppe “morti bianche” che ogni anno si verificano
fra i lavoratori dei cantieri edili e delle fabbriche.

Anche per questo, alla vigilia del passaggio in Aula
della legge sul testamento biologico, noi facciamo
appello ai deputati di ogni tendenza politica perché
approvino rapidamente questa legge, che introduce
nel nostro ordinamento un istituto di cui solo
I'Irlanda e I'Ttalia non si sono dotati e che funziona
egreglamente da decenni negli USA e da molti arini
nei paesi europei. E un tema molto meno “sensibile e
divisivo” rispetto alla eutanasia, di cui non si riparlera
fino alla prossima legislatura, ma la legge introduce

delle norme equilibrate (non a caso essa & stata
dibattuta per un intero atmo nelle Commissioni
competenti) che potrebbero almeno evitare a tanti
malati gravigsimi o terminali sofferenze prolungate
ed inutili. $pecie se includessero la sedazione

:profonda continua, che in Francia ha risolto

felicemente il contrasto fra chi volevalegalizzare
Teutanasia’e chii vi 81 oppotievd. E che anchie in Italia
- come dichiarato dal professor Sabbatelli; ptimario
del Gemelli, il principale ospedale cattolico d’Italia -
viene praticata abitualmente: a seguito di un
importante studio dell’Istituto Mario Negri i glornah
parlarono di 20mila casi di “eutanasia clandestina” in
Italia. 1 fatto & che, mancando una norma di legge,
ogni ospedale e ogni medico pud decidere
legittimamente se ricorrere o no a questo tipo di
sedazione, per cui morire serenamente 0 morire
soffrendo dipende dal caso (una “lotteria”) e non
dalla certezza del diritto che solo la legge puo e deve
dare.

E con questo genere di sedazione potrebbe
ridursi anche il numero dei malatl costretti a cercare
nel suicidio “I'uscita di sicurezza”

I suicidi di malati da un lato; la processione di
italiani che - come il Dj Fabo, il cui caso ha
commosso I'Italia intera - vanno a cercare in
Svizzera una “morte degna”™: basta con queste
tragedie, diamo agli italiani una legge civile.

E se non ora, quando? . ‘
, Luciana Castellina

compagna per molti anni di Lucio Magri
Francesco Lizzani

figlio di Carlo Lizzani, docente di-Filosofia e Storia
al Liceo classico Plauto di Roma

Chiara Rapaccini

compagna di una vita di Mario Monicelli, autrice
di film per Uinfanzia e vignettista

Due suicidi di malati al giorno: pieta I'¢ morta
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Dalle disposizioni di cura al fiduciario
oggi in Aula i nodi sul biotestamento

ROMA Dopo tre rinvii e gli ultimi ca-
sidi cronaca che hanno accesoiri-
flettori degli italiani sulla questio-
ne, oggi la legge sul biotestamento
arriva in aula a Montecitorio per
la discussione e la votazione. E ini-
zia cosi il vero e proprio percorso
per l'approvazione finale prima
della scadenza della fine legislatu-
ra che prevede il passaggio e I'ap-
provazione dello stesso testo an-
che in Senato. La legge, infatti, do-
po due anni di lavori in commis-
sione Affari sociali, dove si partiva
da 16 proposte di legge, ha subito
un’accelerazione negli ultimi me-
si con la relatrice Donata Lenzi
(Pd), che ériuscita a far passareun
testo di cinque articoli che rifor-
mula il consenso informato, intro-
duce l'istituto delle DAT, le dispo-
sizioni anticipate di trattamento,
la nuova figura del fiduciario che
il disponente sceglie perché faccia
rispettare le sue volonta.

Lalegge vincola il medico e il fi-
duciario ad attenersi alle disposi-
zioni ma prevede anche la possibi-
lith di disattendere la volonta
“qualora sussistano terapie non
prevedibili all’atto della sottoscri-
zione, capaci di assicurare possibi-
lita di miglioramento delle condi-
zioni di vita”. Il testo & passato tra
le proteste dell'opposizione, so-
prattutto di Lega Nord e Fratelli

d’Ttalia che hanno annunciato bat-
taglia in aula, oltre ad alcuni espo-
nenti cattolici anche della maggio-
ranza, a titolo personale.

LA LUNGA PROCEDURA

Da gennaio pero, dopo la conclu-
sione dei lavori della commissio-
ne, che & riuscita a dribblare
l'ostruzionismo di oltre 3 mila
emendamenti, ¢ incominciato il
vero calvario per P'arrivo in aula.
Doveva approdare il 30 gennaio,
poi fu spostata al 20 febbraio e an-
corarinviata.

In questo frangente & scoppiato
il caso di Dj Fabo, gravemente ma-
lato, che aveva protestato per I'as-
senza di una legge che gli avrebbe
permesso di morire in Italia e poi
era andato a praticare I'eutanasia
in Svizzera, protestando contro il
suo Paese che l'aveva costretto ad
espatriare per poter praticare il ge-
sto.

La morte del personaggio ha
riacceso il dibattito, con gran par-
te della politica che si é dichiarata
a favore di una regolamentazione
del biotestamento, compreso il
premier Paolo Gentiloni che ha
auspicato un doveroso confronto
ariguardo.

Il testo doveva approdare in au-
la per la discussione lo scorso 6
marzo ma alla fine ha subito un’al-
tra settimana di slittamento, fino
ad oggi. Un rinvio che potrebbe
sembrare poca cosa ma che ha fat-

to protestare Marco Cappato, il te-
soriere dell’associazione Luca Co-
scioni che proprio per aver aiutato
Dj Fabo ad andare a morire in
Svizzera é stato indagato dalla pro-
cura di Milano per aiuto al suici-
dio in relazione. Per Cappato si &
trattato «di un nuovo, ennesimo
rinvio, il quarto» che «in questa si-
tuazione di fine legislatura una
settimana non & poco. Ogni giorno
che si perde aumenta consistente-
mente rischio di non arrivare alla
fine dell'iter legislativo».

Anche se sulla carta i numeri ci
sono tutti per una rapida approva-
zione della legge, visti Pd, Mbs
(che in un sondaggio tra gli iscritti
ha registrato il 70% a favore della
legge) e Sinistra italiana, anche la
relatrice Lenzi ha messo in guar-
dia spiegando che, dovendo poi fa-
re I'iter in Senato, solo se la legisla-
tura arrivera a scadenza naturale
ci saranno i tempi tecnici per ap-
provare definitivamente la legge.
Per Lenzi si tratta di «una legge
non invasiva ma equilibrata, con
cui, dopo 70 anni, potremo final-
mente dare attuazione all’articolo
32 della Costituzione sulla liberta
di cura, sempre nel rispetto della
persona umana» sottolineando,
contro chi cerca di fare confusio-
ne sul testo, che «non riguarda af-
fatto I'eutanasia, che segue un iter
legislativo completamente diver-
SO».

Antonio Calitri

€ RIPRODUZIONE RISERVATA

j—
Tacrisi delle ragazzc
nelle materie scientifiche
«Meno chance di lavoro»
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testi e interviste di Margherita De Bac

Dopo tre rinvii arriva in Aula alla Camera la legge sul fine

' vita. ]l testo (relatrice Donata Lenzi, Pd) unifica piit propo-

ste. E scontata la presentazione di emendamenti. Assieme
alla fecondazione artificiale, il biotestamento ¢ tema etica-
mente sensibile per eccellenza, ogni volta che € arrivato in
assemblea ha spaccato il Parlamento. La Camera approvo un
testo differente, con norme sfumate, durante it governo Ber-
lusconi. Poi pii1 niente. In questa legislatura i radicali del-
I'Associazione Coscioni hanno ripreso la battaglia racco-
gliendo le firme. Nei partiti si contano posizioni divergenti.
Votano Si Pd, 5 Stelle, Sinistra italiana. Contrari Area popo-
lare-Ncd, Lega, Udc e Forza Italia, divisa. © RIPRODUZIONE RISERVATA

)

H consenso informatoe leDat

«Norme in'materia di consensg informato e di
disposizioni anticipate di trattamento». Siintitola cosi
la proposta di legge sul testamento biologico. Da non
confondere con eutanasia attiva e suicidio:assistito che
prevedono la somministrazione {da parte detmedico o
del paziente stesso} difarmaci letali, richiesta da
persone in condizione diintendere e volere -

Secondo larticolo 3 «ognipersona maggiorenne
capace diintendere e volere, in previsione di una futura
incapacita di-attodeterminarsi, pud esprimere
attraverso disposizioni anticipate convinzioni o
preferenze rispetto a scélte terapeutiche e trattamenti
sanitari comprese idratazione e nutrizione artificiali». E
nominare un fiduciario per quando non sara cosciente

Arriva alla Camera la legge
sul consenso informato
Ecco cosa prevede, i punti
controversi e le posizioni

in vista del dibattito in Aula

it medico & tenuto al pieno rispetto delle volonta del
paziente: possono essere disattese, in accordo-col
fiduciario, solo se sussistono motivate e documentate
possibilita che ¢i siano margini di miglioramento non
prevedibili al momento della sottoscrizione. il
documento va firmato con atto pubblico o privato, in
forma scritta, su video o grazie a dispositivi per disabili

WD B T
Chi ha gia espresso fe volonta presso i registri dei
Comuni di residenza o dal notaio prima dell'entrata in
vigore della legge deve rinnovare le Dat come &
indicato nella nuova norma. Il testamento pud essere
aggiornato o revocato in qualsiasi momento. Non ¢'é
obbligo di registrazione né di bollo. Le Regioni devono
regolamentare la raccolta di copie delle Dat

¢ ) el 3

i primo articolo regola il diritto dei pazienti a «conosce-
re le proprie condizioni di salute e di essere informati in
modo completo» su diagnosi, prognosi; benefici e rischi
delle terapie. |l paziente «ha il diritto di rifiutare, in tutto
o in parte» qualsiasi esame o «trattamento sanitario»,
comprese nutrizione e idratazione artificiali. il
consenso iniziale & sempre revocabile
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| Per il No, Giuseppe Fioroni

«Far morire 1 pazienti
non ¢ mai dignitoso»

Perché votera No alla legge
sul biotestamento, in con-
trapposizione con la stra-
grande maggioranza del suo
partito?

«E un testo sull’eutanasia,
non sulle dichiarazioni antici-
pate di volonta. Sarebbe stato
pil dignitoso ammetterlo an-
ziché usare una forma ipocri-
ta», ripete le motivazioni gia
espresse la scorsa settimana
all'assemblea dei deputati del
Partito democratico, Giuseppe
Fioroni, rappresentante del-
I'area cattolica.

Cosa nel dettaglio non le
piace?

«Il problema ¢ il carattere
vincolante del testamento per
il medico. I sanitari non po-
tranno discostarsi da quanto ¢
stato scritto. Oltre al fatto che
vengono inclusi tra i tratta-
menti suscettibili di essere in-
terrotti I'idratazione e la nutri-
zione artificiali. Significa che
nel terzo millennio faremo
morire di sete e di fame i pa-
zienti, sebbene sotto sedazio-
ne profonda. C’¢ ipocrisia an-
che quando viene chiamato in
causa il principio di autodeter-
minazione».

Idratazione e nutrizione
artificiali non sono acqua e
cibo, altrimenti parleremmo
di alimentazione. Inoltre di-
verse societa scientifiche
concordano nell’equiparare
queste pratiche ad atti medi-
ci. Non é convinto?

«E che C’entra? Non importa
come vadano considerate. Se
cura o non cura. 1 risultato

/

|

che viene procurata la morte |
in modo non compatibile con |

la dignita umana e che la fine
pud arrivare a giorni di distan-
za dal momento dello stop. E
non € solo questo il punto...».

Allora qual & la criticita
principale?

«I1 legislatore comimnette
un’aberrazione interrompen-
do il circuito virtuoso tra pa-
ziente, familiari e medici, fra i
quali si & formata una comuni-
ta di affetti. Sono terrorizzato
da un Parlamento che scrive ri-
cette di medicina in modo ge-

%

i
Si vincolano i medici alle
scelte di chi soffre e si
interrompe il rapporto
tra famiglie e dottori

nerico. Noi non dobbiamo fa-
re ricette».

Quanti nel Pd la pensano
come Fioroni?

«La stragrande maggioran-
za & per il Si, poi ¢'é una ristret-
ta minoranza appartenente al-
la sensibilita dei cattolici de-
mocratici. Una decina? Non
importa quanti siamo, co-
munque il nostro No non ba-
stera a incidere sul voto. Mi
chiedo se gli italiani sono co-
scienti che stiamo per appro-
vare I'eutanasia attiva e che la
posizione dei deputati non
corrisponde al sentire dei co-
muni cittadini, molto preoc-
cupati».

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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testi e interviste di Margherita De Bac

Dopo tre rinvii arriva in Aula alla Camera la legge sul fine
vita. 1l testo (relatrice Donata Lenzi, Pd) unifica piit propo-
ste. E scontata la presentazione di emendamenti. Assieme
alla fecondazione artificiale, il biotestamento & tema etica-
mente sensibile per eccellenza, ogni volta che é arrivato in
assemblea ha spaccato il Parlamento. La Camera approvo un
testo differente, con norme sfumate, durante il governo Ber-
lusconi. Poi piil niente. In questa legislatura i radicali del-
I’Associazione Coscioni hanno ripreso la battaglia racco-
gliendo le firme. Nei partiti si contano posizioni divergenti.
Votano Si Pd, 5 Stelle, Sinistra italiana. Contrari Area popo-
lare-Ncd, Lega, Udc e Forza Italia, divisa. © RIPRODUZIONE RISERVATA
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«Norme in'materia di consenso informato e di
disposizioni anticipate ditrattamento». Siintitola cosi
la'proposta di legge sul testamento biologico. Da non
confondere con eutanasia attiva e suicidio:assistito che
prevedonola somministrazione'(da parte delmedico o
del paziente stesso) di farmaciletali, richiesta da
persone in condizione.di intendere e volere *

Secondo l'articolo 3 «ognipersona maggiorenne
capace diintendere € volere, in previsione diuna futura
incapacita di-autodeterminarsi, pud esprimere
attraverso disposizioni anticipate convinzioni o
preferenze rispetto a scelte terapeutiche e trattamenti
sanitari comprese idratazione e nutrizione artificiali». E
nominare un fiduciario per guando noh sara cosciente

Arriva alla Camera la legge
sul consenso informato
Ecco cosa prevede, i punti
controversi e le posizioni

in vista del dibattito in Aula

e per il m
i medico & tenuto al pieno rispetto delle volonta del
paziente: possono essere disattese, in accordo col
fiduciario, solo se sussistono motivate e documentate
possibilita che ci siano margini di miglioramentonon
prevedibifi al momento della sottoscrizione. 1|
documento va firmato conatto pubblico o privato,in
forma scritta; su video o grazie a dispositivi per disabili

R Xy
Chi ha gid espresso fe volonta presso i registri dei
Comuni di residenza o dal notaio prima dell'entrata in
vigore dellalegge deverinnovare le Dat come 2
indicato nella nuova norma. ll testamento pud essere
ggiornato 0 revocato in qualsiasi momento. Non ¢'a
obbligo di registrazione né di bollo. Le Regioni devono
regolamentare la raccolta di copie delle Dat

I primo articolo regola il diritto dei pazienti a «conosce-
re e proprie condizioni di salute e di essere informatiin
modo completor:su diagnosi, prognosi; beneficie rischi
delle terapie. Il paziente «ha il diritto dirifiutare, in tutto
pinparteyqualsiasi esame o «lrattamento sanitario»,
comprese hutrizione e idratazione artificiali. {l
consensoiniziale @ sempre revocabile
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Per il Si, Stefania Prestigiacomo

«Liberi di decidere
I un atto di civilta»

Onorevole Stefania Presti-
giacomo, quale sara il suo vo-
to alla legge sul biotestamen-
to, che arriva oggi in Aula alla
Camera?

«Votero Si, I'approvazione:
sarebbe un atto di civilta. I cit- |

tadini chiedono chiarezza e io
penso sia urgente dare loro
una risposta. Nessuno puo de-
cidere del nostro corpo se non
noi stessi».

Pero Renato Brunetta, ca-
pogruppo dei deputati di For-
za Italia, il suo partito, vor-
rebbe dare I'indicazione del
No. Come la mette?

«Spero che venga lasciata li-
‘berta di coscienza. Dare un’in-
dicazione su un tema delica-
tissimo come questo, etico per
eccellenza, lo vivrei come un
atto di violenza ideologica. Al-
Iinterno di ogni partito ci so-
no differenti sensibilita da ri-
spettare. Basta con atteggia-
menti da medioevo».

A che si riferisce?

«Negare l'esigenza di fare
chiarezza significa ignorare la
realtd. Ogni giorno familiari e
medici sono chiamati a pren-
dere decisioni sulla vita dei lo-
ro cari non piu in stato di co-
scienza. Il peso di interrompe-
re le terapie quando non ¢’
speranza ricade su di loro e
non ¢ giusto».

E giusto allora che lo Stato
regolamenti il fine vita?

_ «Daliberale mi sono chiesta
se non debba restare una zona
grigia dalla quale lo Stato do-
vrebbe rimanere fuori. Certo,
sarebbe piu facile non pro-
nunciarsi, ha fatto comodo a
parecchi. Penso invece che sia

il momento di affrontare il
problema e riconoscere a ogni
individuo la liberta di sceglie-
re per quando non sara pil in
grado di farlo. E questa I'auto-
determinazione».

Voci del centrodestra de-
nunciano una deriva eutana-
sica. E lei?

«L’eutanasia non c’entra
| niente e sarei contraria. Il caso
‘ del dj Fabo che é andato in

Svizzera a cercare la morte &
stato strumentalizzato. Era

%

Con uno stato vegetativo
permanente, continuare
con cibo e acqua é solo

rolungare le sofferenze

una persona lucida. Altra cosa
¢ il biotestamento che inter-
viene quando il malato si trova
nell'incapacita di esprimersi
direttamente su mantenimen-
to o rifiuto di terapie inutilix».

La legge prevede il diritto
di sospendere anche nutri-
zione e idratazione artificiali.
E d’accordo?

«In condizione di stato ve-
getativo permanente conti-
nuare a nutrire e idratare il
| malato significa prolungare le
sue sofferenze. Quando non
esiste nessuna possibilita di ri-
presa é accanimento terapeu-
tico».

mdebac@corriere.it

© RIPRODUZIONE RISERVATA

Per il No, Giuseppe Fioroni

«Far morire 1 pazienti
non ¢ mai dignitoso»

Perché votera No alla legge
sul biotestamento, in con-

trapposizione con la stra- |

grande maggioranza del suo
partito?

«E un testo sull’eutanasia,
non sulle dichiarazioni antici-
pate di volonta. Sarebbe stato
pil dignitoso ammetterlo an-
ziché usare una forma ipocri-
ta», ripete le motivazioni gia
espresse la scorsa settimana
all'assemblea dei deputati del
Partito democratico, Giuseppe
Fioroni, rappresentante del-
I'area cattolica.

Cosa nel dettaglio non le
piace?

«Il problema ¢ il carattere
vincolante del testamento per
il medico. I sanitari non po-
tranno discostarsi da quanto ¢
stato scritto. Olire al fatto che
vengono inclusi tra i tratta-
menti suscettibili di essere in-
terrotti I'idratazione e la nutri-
zione artificiali. Significa che
nel terzo millennio faremo
morire di sete e di fame i pa-
zienti, sebbene sotto sedazio-
ne profonda. Cé ipocrisia an-
che quando viene chiamato in
causa il principio di autodeter-
minazione».

Idratazione e nutrizione
artificiali non sono acqua e
cibo, altrimenti parleremmo
di alimentazione. Inoltre di-
verse societa scientifiche
concordano nell’equiparare
queste pratiche ad atti medi-
ci. Non é convinto?

«E che c’entra? Non importa
come vadano considerate. Se
cura o non cura. 1l risultato

che viene procurata la morte |
in modo non compatibile con |

'la dignita umana e che la fine
| pud arrivare a giorni di distan-
za dal momento dello stop. E
non € solo questo il punto...».

Allora qual é la criticita
principale?

«I1 legislatore cominette
un’aberrazione interrompen-
do il circuito virtuoso tra pa-
ziente, familiari e medici, fra i
quali si é formata una comuni-
ta di affetti. Sono terrorizzato
da un Parlamento che scrive ri-
cette di medicina in modo ge-

%

i 1
Si vincolano i medici alle
scelte di chi soffre e si
interrompe il rapporto
tra famiglie e dottori

nerico. Noi non dobbiamo fa-
re ricette».

Quanti nel Pd la pensano
come Fioroni?

«La stragrande maggioran-
za & per il Si, poi ¢’é una ristret-
ta minoranza appartenente al-
la sensibilita dei cattolici de-
mocratici. Una decina? Non
importa quanti siamo, co-
mungque i} nostro No non ba-
stera a incidere sul voto. Mi
chiedo se gli italiani sono co-
scienti che stiamo per appro-
vare I'eutanasia attiva e che la
posizione dei deputati non
corrisponde al sentire dei co-
muni cittadini, molto preoc-
cupati».
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Loncologa sopravvissuta

“Uno Stato non puo prendersi
la responsabilita di un suicidio”

“ ROMA

Sylvie Menard, la sua testimo-
nianza ¢ la sua storia. Oncologa,
70 anni, prima favorevole al te-
stamento biologico, poi, dopo
che le diagnosticano un cancro,
contraria, al punto da diventare
testimonial di Onlus ProVita.
C’entrala fede?
«No, sono atea. Mala vitanon &
una questione solo religiosay.
Perché ha cambiatoidea?
«Avevo 57 anni quando ho sco-
perto di avere un cancro. Quan-
do ero sana, come tutti non pen-
savo alla morte e guardando le
persone soffrire, anche io dice-
vo che non sarei mai voluta fini-

re cosi. Poi ho incontrato la ma-
lattia, e mi & cambiata la pro- Allo Stato chiedeva aiuto e pieta.
spettiva sullavita e lamorte. La «Cosl arriveremo a dare una
morte diventa reale e realizzi  spinta anche a chi si vuole but-
che hai una gran voglia di vive-  tare sotto a un treno». [1.LoMB]
re, che vuoi continuare a lottare
anche nella condizione pitt sfa-
vorevole. Oggi sono pronta a fa-
re qualsiasi terapia...».

Al punto da fare una battaglia

controil testamento biologico?
«Vorrei dire a tutti quelli che sa-
ranno pronti a firmare un testa-
mento a 30-40 anni, di non farlo
perché non potranno cambiare
idea. Se un principio di demenza
senile o di alzheimer vi togliera la
capacita di intendere e di volere,
ilmedico dovra obbedire a quello
che avevate scritto e non curarvi
pit.. Faremo morire persone an-
ziane per urn’influenza perché de-
cenni prima, hanno scritto una
lettera. Invece quando uno & den-

trola malattia é pronto ad affron-
tare molto di piti di quello che
avrebbe affrontato da sano».

C'e chinon puo lottare, intubato

@ BY NC ND ALCUNI DIRITTIRISERVATI

in un letto. Lei e anche contro

I'eutanasia?
«S1. Perché lo Stato deve pren-
dersila responsabiliti diun sui- e
cidio, che ¢ una scelta indivi- S b Tgudicdantidpano I legge
duale? Vuoi farlo? Fallo». ’ e

Dj Fabonon poteva. Volala finale sul testamento biologico
«S1 che poteva. La legge dice
che nessun trattamento medico
& obbligatorio. Poteva chiedere
di interrompere le cure. Dopo
5-6 giorni senza acqua e cibo sa-
rebbe morto. Voleva farlo senza
soffrire? Poteva chiedere la te-
rapia del dolore o la sedazione».
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No reato, si peccato.
Perché dovremmo avere
pieta per i suicidi

La chiesa che apre le braccia alla
cerimonia in memoria di Dj Fabo

e quel diritto di stabilire la fine dei

propri giorni mortali sotto 1l tetto della
misericordia, e con i fuochi d'artificio

aurizio Crippa ¢ secondo me
un acattolico che va a messa.

completiamo alla perfezione. Crippa ha
scritto qui che finalmente la chiesa ha aper-
to le braccia alla cerimonia in memoria di
un suicida, Dj Fabo. Osservo che ha aperto
un braccio solo, no eucaristia. Il braccino
corto di Angelo Scola. Camillo Ruini, uno
dei piu grandi cardinali del Novecento e
passa, il suo braccio se 1'¢ tenuto. Non spre-
co parole sentimentali per dire che al po-
sto di Dj Fabo forse avrei fatto lo stesso, che
mi addolora tutta la parabola tragica per lui
e perisuoi, che la depenalizzazione del sui-

cidio, business dell’assistenza a parte, spe-
cie nella splendida Svizzera con la sua mor-

tifera legislazione, € un’ovvieta, e Marco
Cappato libero e santo subito. Ma i fuochi

Io secondo me sono un catto- d’artificio a coronamento della preghiera
lico che non ci va. Pari e pat- per la liberta ritrovata, vogliamo

ta. Il mio dolce amico ed io ci

parlarne?

aolo Prodi ha lasciato
per testamento intellet-
tuale un concetto im-
portante. Con la rifor-
ma luterana e il conci-
lio di Trento si € avviato un proces-
so0, nonostante le buone intenzioni
di Trento e il fervore geniale di Lu-
tero, riassumibile cosi: la chiesa si
¢ fatta stato, si € progressivamen-
te secolarizzata, e lo stato si e fat-
to chiesa, dalla monarchia nazio-
nale per diritto divino che omolo-
ga tutto a sé stessa, fino alla con-
cordataria incoronazione papale
di Napoleone, fino allo stato come
filosofia e ideologia dalla Rivolu-
zione francese al Vaticano II ai
giorni nostri (loro). Risultato: una
serie di diritti benedetti, e una se-
rie di benedizioni intese come con-
ferma dei diritti, pit 0 meno.

I fuochi artificiali non sono la li-
berazione nell’eterno di un’anima
che ha sopportato fino al suo cul-
mine una umanamente ingiusta
pena. Fosse cosi, maledirei quel

che penso. I fuochi sono I'illumina-
zione ideologica di un diritto del-
I'uomo. Passandoli in rassegna, ec-
co, il catalogo € questo, ma non lo
compilo “per piacer di porli in li-
sta” (Lorenzo Da Ponte). Come il
mio amico scrittore di sublime ta-
lento e peccatore di estrema preci-
sione Gabriel Matzneff, io sono piu
per Casanova che per Don Giovan-

ni. Il diritto di uccidere un amico
0 un’amica che ti cresce in seno

perché hai amato. Il diritto di pre-

venire la vita altrui e scandirla se-
condo esigenze “responsabili”. Il

diritto di mollare tua moglie o tuo
marito, i tuoi figli, e di comprare il
tutto con un pugno di alimenti per
rifarti una vita (che espressione
del cazzo). Il diritto di stabilire per
contratto la fine dei tuoi giorni
mortali, con 'assistenza del dirit-
to positivo, del diritto penale, del
diritto commerciale. E sotto il tet-
to della misericordia, e con i fuo-
chi d’artificio. Prenoto il posto d’o-
nore nel mio tempo, che ¢ fuori, al
massimo dietro la lavagna.

Padre Elmar Salmann osb € uno
studioso e predicatore del miglior
pensiero cristiano in tema di fede
e postmodernita. L’altra sera alla
Gregoriana in Roma ha offerto un
campionario generoso e modernis-

simo, antico e forse eterno, delle
sue idee. Chi vuole se le puo anda-
re a cercare su Youtube. Tra il mol-
to altro, ha detto che “il magistero,
nella sua infinita stupidita, ha abo-
lito il Limbo”, impedendoci di in-
trattenerci con gli eroi della vita
pagana precristiana, bambini a
parte. Bisogna infatti cogliere la
differenza tra la misericordia, che
dovrebbe essere prerogativa esclu-
siva del padreterno, di suo figlio e
dello spirito, altro che il Papa, e la
pieta, che & un sentimento e una
nozione compatibile sia con il cuo-
re di pietra dei pagani sia con
quello di carne della civiltd cri-
stiana. Ecco, io sono nel Limbo, e
sono per la pieta.

Pieta per i bambini soffocati o
raschiati. Pieta per le donne e gli
uomini che ne rendono conto a sé
stessi. Pietd per il sesso facile e
senza peccato. Pieta per mogli e
mariti abbandonati da mogli e ma-
riti, e peri loro figli, e peri figli di
due padri o di due madri. Pieta per
1 suicidi, in specie quando il suici-
dio si sottrae alla liberta stoica e si
sottopone alla benedizione cristia-
na. Sia sempre lodato il cardinal
Ruini, sia sempre benedetta la sua
decisione kantiana e ratzingeriana

di distinguere tra peccato e m
reato. No reato, si peccato.
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CATTIVI PENSIERI
di GABRIELE CANE

SE IL GIUDICE
DETTA LEGGE

' LPROBLEMA ¢ molto
semplice: non ci sara
& mai accordo tra chi
considera la vita sempre e
comunque inviolabile, e chi
pensa che ogni essere
umano possa disporne.
Abbiamo appena. finito di
dividerci sul suictdio
assistito di DjFabo; e il
match ¢ sospeso solo
perché le cronache non
seguono l'anonimo esodo
verso le cliniche della
morte. Da oggi, torna alla
Camera un nodo che
rimette di 2(ronte idee
inconciliabili: il testamento
biologico, la volonta
espressa da un soggetto in
grado di intendere e di
volere sui limiti terapeutici
a cui vorra essere
sottoposto. Che non
sign[zﬁca la siringa mortale,
ma la sospensione delle
terapie, escluse quelle del
dolore. Per Eluana Engldro
Sfu necessaria una sentenza
del tribunale per stabilire
che mai avrebbe voluto
vivere in stato vegetativo.
Ma non possiamo
continuare a lasciare ai
giudici il compito di
riempire i vuoti dei codici,
che si tratti di adozioni gay
o di fine vita. Sia lo Stato a
arantire la liberta e la
egalita di queste scelte
contrapposte e rispettabili.
Con lunico strumento
possibile. Si chiama legge.

el o ‘sianresnon

TL. GIOTRR

LY e
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E subito battaglia
sul biotestamento
nell’aula deserta

Camera dopo decenni dirinvii e
palude, ma & lunedi eideputati
non sono ancora tornati dal week
end. Sard una strada tutta in sali-
ta. Sono stati presentati 750 emen-
damenti. E anche se sulla cartac'é
una maggioranza ampia, 'insidia
dei voti segreti non promette nulla

di buono.
CASADIO, DELUCA, LONGO EPASOLINI
ALLEPAGINEGE7

I L BIOTESTAMENTO approda alla

GIOVANNA CASADIO

roua, «Che tristezza». A Donata
Lenzi, dem, relatrice della legge
sul fine vita, scappa un sospiro di
delusione davanti all’aula di
Montecitorio praticamente vuo-
ta. Ventiduei presenti a inizio se-
duta, a presiedere Roberto Gia-
chettiche provaaspiegare, men-
tre sui social si scatenano i com-
menti sul deserto parlamentare:
«E una cosa che si verifica sem-
prein occasione delle discussioni
generali...». Il biotestamento ap-
proda alla Camera dopo decenni
dirinvii e palude, ma é lunediei
deputati non sono ancora tornati
dalweek end. Sara una stradaan-
cora una volta tutta in salita, i

Fuga dal biotestamento
solo ventidue deputati
per lalegge in aula
maggioranza gia divisa

Via al dibattito alla Camera, Ned si dissociasubito
[l fronte dei cattolici: “E eutanasia camuffata”

emendamenti, soprattutto per
cambiare la Dat (la dichiarazio-
ne anticipata di trattamento) e
la relazione medico-paziente. E
anche se sulla carta ¢’é una mag-
gioranza ampia per l'approvazio-
ne (400 voti favorevoli), I'insidia
dei voti segreti non promette
niente di buono. Ancora pit acci-
dentato sara il percorso al Sena-
to. E gia frantumata & la coalizio-
ne di governo: gli alfaniani han-
no annunciate che voteranno
contro se non ci sono modifiche
sostanziali. Tale é la contrarieta
che a depositare le pregiudiziali
di costituzionalita, oltre alla Le-
ga, épropriol'Ncd . Raffaele Cala-
bro, medico, cattolico dell’Opus
Dei, autore della proposta di leg-
ge durante il caso Englaro, e sul-

acondurci alla morte sospenden-
dolidratazione elanutrizione ar-
tificiale. La loro sospensione con-
figura un’eutanasia passiva e
omissiva e noi non vogliamo e
non possiamo legittimare I'euta-
nasia». Con lui anche Paola Binet-
ti, che parla di eutanasia camuf-
fata: «Il contingentamento dei
tempi el'alto numero di emenda-
menti mostra che ci sono rischi
in questa legge». In realta la pre-
sidenza della Camera potrebbe
intervenire per sfoltire gli emen-
damenti. «Preferirei che fosse da-
to spazio al dibattito per non esa-
sperare un clima gia surriscalda-
to, credo che la proposta sul fine
vita presentata sia un buon pun-
to di equilibrio tra la sensibilita
laica e quella cattolica», esortala

trebbe entrare nel vivo con il vo-
to sulla costituzionalita e le ri-
chieste, ben quattro, di sospen-
dere il dibattito. Ma di comincia-
reavotare il testo non se ne parle-
ra fino a fine mese. Ettore Rosa-
to, capogruppo del Pd, assicura:
«Andremo fino in fondo». L'accor-
do con i 55telle & sicuro? «Erava-
mo d'accordo anche sulle unioni
civili, che poi non hanno votato.
Ad oggi siamo d’accordo e mi au-
guro che si continui ad esserlo,
non sono sicuro ma ci spero». Cic-
chitto, laico Ncd, é a favore. Da-
vantialla CameraiRadicaliitalia-
ni e I'Associazione Luca Coscioni
hanno fatto un presidio; Mina
Welby, la moglie di Piergiorgio,
chiede ai parlamentari di metter-

tempi si allungano. le barricate: «Questalegge vuole |gioirice Lenzi. siuna mano sul cuore.
Sono stati presentati 750 elevare a diritto la pretesa che Giovedi il biotestamento po-
' sia il servizio sanitario nazionale CRIPRODUZIONE RISERVATA
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Altro si a una stepchild adoption
Aula vuota al dibattito sulle Dat
Paglia: serve soluzione condivisa

Fine vita, alla Camera
una partenza in sordina

Pochi presenti, rinvio alla prossima settimana

Monsignor Paglia: «Serve soluzione condivisa»

ANGELO PICARIELLO
Roma

= na dozzina di deputati ad ascoltare la relatrice, Donata
. Lenzi del Pd, una ventina, non di pit, a seguire, poi, il
dibattito. Un inizio davveroin sordina peril dibattito sul
fine vita, damoltisollecitato co-

me urgente, e da tutti - pro o

contro - indicato come crucia-

le. Lenzi ha definito il testo e-

quilibrato frutto di «<unanno di

lavoro in commissione», in at-

tuazione dell’articolo 32 della

Costituzione in base al quale

«nessuno puo essere obbligato

a un determinato trattamento

sanitario». E toccato quindi al

deputato di Ncd Corrado Calabro, da relatore di minoranza (e
firmatario la scorsa legislatura di un testo di ben altra imposta-
zione) mettere in fila le perplessita. «Il servizio sanitario non
pud decretare la morte per la privazione di sostegni fonda-
mentali come l'idratazione e 'alimentazione», ha ammonito.
Pit1 di tutto, ha lamentato, «<non possiamo chiedere al medico
di non agire secondo scienza e coscienza professionale, an-
dando contro suo stesso codice deontologico». In particolare,
ha sottolineato, & necessario il suo intervento per stabilire il sot-
tile confine «fra perdita di coscienza transitoria e definitiva, tra
patologie che esitano inevitabilmente verso la morte e quelle
che pur gravissime possono essere curate». Calabrd ha am-
messo che passi avanti in commissione sono stati fatti, «<ma
possiamo fare di pity, il testo contiene criticita che dobbiamo
superare». E, in caso contrario, ha ribadito, il voto di Ncd non
potra essere positivo. Di segno contrario, dentro Ncd, l'inter-
vento di Fabrizio Cicchitto, che si & detto favorevole anche al-
'eutanasia in nome della «liberta individuale».

Etoccato al presidente della commissione Affari sociali Mario
Marazziti, cui va il merito di aver strappato tempi pitt ampi per
lariflessione. «Non pud essere la legge dei "laici” e dei "cattoli-
ci"-hadetto -. C’'¢laresponsabilita della politica di costruirenel
dialogo le soluzioni migliori».

Lauspicio per una «decisione condivisa» era stato avanzato an-
che da monsignor Vincenzo Paglia, presidente della Pontificia
accademia per la vita, che aveva indicato con Famiglia cristia-
na la «alleanza terapeutica tra malato, medico, parenti e ami-
ci», come «lavia pili alta e insieme pit1 concreta per dare dignita

Ii dibattito

Binetti (Udc): «Una mediazione

al ribasso». Gigli (Movimento

per la Vita): «Le Dat non servano
ad aggirare I’alleanza terapeutica
medico-paziente». Roccella {Idea):
«Sarehbe sancita la fine della
solidarietd». Pagano (Lega):

«Gosi passa 'eutanasia omissiva»

al vivere come al morire». Appello apprezzato da Gian Luigi Gi-
gli, presidente del Movimento per la Vita e deputato di Demos:
«Le Dat - ha ribadito Gigli - non possono essere lo strumento
con cui aggirare il deciso "no" delle leggi italiane ad eutanasia
esuicidio assistito e perviolentare la doverosa autonomia scien-
tifica e deontologica del terapeuta». Molto negativo, per la Le-
ga, anche il giudizio di Alessandro Pagano, che nel ribadire co-
me lalegge apra, a suo avviso, «unavera e propria eutanasia o-
missiva» ha chiesto alla maggioranza dinon comprimere il di-
battito. Per Eugenia Roccella di Idea, il vero rischio «& di co-
struire unasocieta dell'indifferenza, in cuila solidarieta eil sen-
so della fratellanza umana e destinato a scomparire».

Di «mediazione al ribasso» ha parlato Paola Binetti, dell'Udc,
nello stigmatizzare I'inizio del dibattito in un’aula «praticamente
vuotar. Anche il presidente di turno, Roberto Giachetti (Pd),
non ha potutonon esprimere il suo rammarico per lescarse pre-
senze, ma Marazziti sdrammatizza: «La discussione generale,

non prevedendosi votazioni, € stata seguita anche viaweb tv, e
la verbalizzazione consente o-

ra di valorizzare il dibattito di
alto livello che c’e stato».
Esauritala discussione genera-
leéstato dispostoil rinvio: siri-
partira da due questioni pre-
giudiziali (Calabrd, Pagano) e
quattro questioni sospensive
(Gigli, Fedriga, Pagano, e Ram-
pelli) che saranno essere vota-
te prima di entrare nel merito
dell’articolato. Non e ancora stato deciso il ritorno in aula. Po-
trebbe trovare spazio la prossima settimana, compatibilmente
con I'esame, urgente, del decreto terremoto.

© RIPRODUZIONE RISERVATA

Marazziti (Demos): «Discussione di alto
livello, ora apportare correttivi». Lenzi (Pd):
«Testo equilibrato». Calabrd (Ncd): «Passi
avanti, ma cosi non possiamo votarlo»
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“L2ho fatto per mia madre morta di Sla”
Chi e la grillina che ha firmato la legge

La deputata Giordano: mi ha insegnato la liberta di scegliere

L’ ha fatta in suo nome,
questa battaglia sul
biotestamento? «Non
ho fatto solo questo per mia
madpre. Io per lei ho deciso di
fare politica». Silvia Giorda-
no aveva 27 anni quando &
entrata in Parlamento con il
M5S. Quattro anni prima,
nel 2009, avevano diagnosti-
cato la Sla a sua madre. Da
quel momento la speranza di
una cura si infila nell’inferno
della burocrazia sanitaria
che nella sua Campania pud
precluderti anche la piu ele-

mentare assistenza a un pa-
rente malato di una malattia
terribile come la distrofia

muscolare.

L'intervento di Silvia Gior-
dano é stato uno dei piti sentiti
ieri in aula. E non poteva che
essere cosl. Lei sa che la sua
biografia & una testimonianza
e ha imparato che il corpo, di
sua madre come di tutti i ma-
lati, & anche politica. Le da lu-
ce con delicatezza ed entusia-
smo quando parla della legge
sul biotestamento che ha con-
tribuito a comporre assieme
ai colleghi del Pd, per una vol-
ta non avversari ma alleati.
«Ho assistito mia madre per
tutti questi anni, ho visto la
sua malattia degenerare, e lei
resistere con forza, provare
tutte le terapie. Io non ce la fa-

rei, io vorrei avere la possibili-
ta d1 firmare un testamento.
Lei no, invece. Non lo avrebbe
fatto anche se ci fosse stata la
legge, ne sono sicura. Mia ma-
dre era contraria all’aborto
ma voto al referendum. E que-
sto il senso pil profondo della
liberta che mi ha insegnato».
Sua madre se n’¢ andata a
gennaio e quello che le ha la-
sciato & la liberta delle scelte.
La libertad propria e altrui:
«Non giudico perché ho vissuto
sulla mia pelle e so che entram-
be le scelte che si prendono so-
no due atti di estremo coraggio.
Lo é fare di tutto, fino alla fine.
Ma lo é altrettanto avere la for-
za di dire basta a una vita che
non consideri pit dignitosa, e
salutare le persone care, che ti
sono state a fianco e forse han-

no dato un significato ulteriore
alla loro vita anche attraverso
la cura che hanno avuto di te».
Nel suo discorso, Giordano,
che seduto accanto a guardarla
orgoglioso aveva un solo colle-
ga, Matteo Mantero, nel frat-
tempo diventato suo marito e
coautore di questa legge, ha
chiesto di non lasciare la di-
scussione solo alle ragioni dei
medici, della scienza e della fe-
de, ma «di guardare ogni tanto
ai pazienti, ai loro diritti». Nel
2014 quando anche Matteo
Renzi segui la moda del mo-
mento e registrd un video con-
tro la Sla mentre si faceva la
doccia di acqua ghiacciata, la
deputata gli scrisse una lettera,
«tremando». Sapeva che que-
stalegislatura, perla sua stessa
presenza in Parlamento, poteva
davvero essere la volta buona.

@ BY NCND ALCUNI DARITTI RISERVATI
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Favorevole Riccardo Magi dei Radicali
«Il diritto di scegliere
¢ nella Costituzione»

Ml «L’obiettivo della
proposta & avere an-
cheinItalia unalegge
sul testamento biolo-
gico, cheécosabendi-
versa dall’eutanasia».
Riccardo Magi dei Ra-
dicalicondividel'ispi-
razione difondo della
proposta sul testa-
mentobiologicoindi-
scussione alla Came-
ra.«In generale - spie-
ga - ci muoviamo
nell’ambito di attua-
zionedel dirittoinba-
seacuinessuncittadi-
nopubessere costret-
to a essere sottoposto
a trattamenti sanitari
contro la sua volonta,
sancito dall’articolo
32dellaCostituzione.

Quindi vale anche
I'idratazione e I’ali-
mentazione?

«S1. Il progetto di legge di cui e iniziata la di-
scussione generale include anche la possibilita
dirifiutare alimentazione eidratazione forzate,
che sono di fatto trattamenti sanitari, essendo
necessario un intervento sanitario per poterli
somministrare».

In questo caso il confine con l'eutanasia &
molto sottile, non & cosi?

«Non & questa la logica. Siamo di fronte a un
trattamento sanitario, perché necessital’inter-

Alimentazione e idratazione

Anche queste pratiche, quando
richiedono un intervento sanita-
rio per essere attuate, vanno

considerate trattamenti sanitari

scindere dalla possi-
bilita di avere un me-
dico disponibile siaa
rispettare le volonta
del pazientessia, inun
secondo momento,
ad affrontare i Tribu-
nali, come avvenne
nel caso Welby, dove
ilmedico affrontd un
processo da cui ven-
ne assolto. La legge
deve sancireinmodo
chiaro che la volonta
del paziente e vinco-
lante.Eneltestociso-
no alcuni pericoli su
questo. Ad esempio,
c’eunrichiamoal co-
dice deontologico
dei medici, che ri-
schia di introdurre
una deroga rispetto
alleintenzionidelpa-
ziente».

In questo modo,
pero, il medico diventa mero esecutore della
volonta del paziente. E questo il suo ruolo?

«lmedico deve sempre avere un rapporto di
informazione e di ascolto verso il paziente. Esi-
stelistituto del trattamento sanitario obbliga-
torio, previsto per una serie di fattispecie con
dei criteri che secondo me andrebbero rivisti.
Ma quello & un caso specifico. In tutti gli altri
casi, & inconcepibile che ci sial’obbligo per un
cittadino di sottoporsia un trattamento sanita-
P.D.L.

vento di un medico. La finalita della propostag  rio».
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Contrario Mauro Ronco, Centro Studi Rosario Livatino

«Cosi sirende legale
Iaiuto al suicidio»

M «Ho una posizio-
nefortemente contra-
ria, perché "'orienta-
mentodifondodelte-
sto eéditipo eutanasi-
co». Cosl il professor
Mauro Ronco, ordi-
nario di Diritto Pena-
leall’UniversitadiPa-
dovae presidente del
Centro Studi Rosario
Livatino, commenta
la proposta di legge
sultestamento biolo-
gico, di cui ieri & ini-
ziata la discussione
generale alla Came-
rar.

Orientamentoditi-
po eutanasico. Per-
ché?

«La legge sceglie
pro vita o contro vita.
Seproteggelavita, al-
lora vietal’uccisione,
I'eutanasia, I'aiuto al
suicidio, proclama il
diritto inviolabile alla vitaumana. Nella propo-
stain questione nonribadisce questidivieti. An-
zi, stabilisce che se il medico porre in essere i
comportamentirichiestidal pazientenon e per-
seguibile né sul piano civile né sul piano pena-
le. E, parallelamente, sancisce che il paziente
puo rifiutare anche ’alimentazione e 'idrata-
zione. Ora, se viene detto cheil medico & obbli-
gatoanonalimentareeanonidrataresuindica-
zione del paziente, evidentemente gli si chiede
qualcosache eimplicitamente un aiutoalsuici-

Il ruolo del medico

Diventa un mero esecutore
della volonta del paziente:

¢ assente la possibilita per lui
di fare obiezione di coscienza

dio, e dovra provoca-
re sedazione profon-
da per evitare le con-
seguenzeterribili del-
la morte per sete. E
questo, in pratica, ¢
un aiuto alla morte».

Cosa pensa della
logicadelle «disposi-
zioni anticipate di
trattamento»?

«Sono contrarissi-
mo, anche qui. Si &
passati dalle "dichia-
razioni" anticipate di
trattamento alle "di-
sposizioni”, che sono
vincolanti perilmedi-
co. Peraltro, & assen-
te la possibilita per il
medico di fare obie-
zione di coscienza».

Siamo di fronte a
uno stravolgimento
del ruolo del medi-
co? Cosl diventa me-
ro esecutoredellavo-
lonta del paziente?

«Sl, & I'esatto contrario dell’autentico ruolo
del medico, che deve portare beneficio al pa-
ziente, tenendo conto delle sue problematiche
e deisuoi desideri. Ma deve consigliarlo secon-
do un orientamento pro vita. Il che non signifi-
ca, attenzione, curare fino al cosiddetto accani-
mento terapeutico. I necessario un punto di
equilibrio che garantisca sempre la dignita del-
la vita umanan. P.D.L.
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Il consenso

«Norme equilibrate
non c'e l'eutanasia»

D’Avack: il caso di dj Fabo € un’altra cosa

GigiDiFiore

Docente alla Luiss, Lorenzo D’Avack & pre-
sidente vicario del Comitato nazionale per
la bioetica.

Professore I’ Avack, che giudizio da della
legge in discussione alla Camera sul
consenso informato?

«Misembranel complesso unanormativa
bilanciata, in un contesto non facile per
I'esistenza dietiche pluraliste e in
contrasto traloro. Sicercadi trovare
soluzionigiuridiche ragionevolie
armoniche».

Lalegge arriva in Parlamento dopo anni
didiscussioni politiche?

«8}, anni di confronti e di polemiche. B
maturata finalmente la convinzione che ci
sianecessita difare chiarezza sul consenso
informato, su cio che il medico pud onon
puo fare. E, negliultimi anni, le vicende
Welby ed Englaro hanno posto in maniera
drammatica questo temanell’agenda
politica».

Restera comunque escluso il tema
dell’eutanasia, di cuisi & tornato a
discutere due settimane fa con la scelta
diDjFabo?

«8i, per Welby e Englaro si interrompeva
un trattamento sanitario portato avanti
condeimacchinarisanitari. Nel caso di Dj
Fabo sisceglievalamorte. Il disegno di

 principio

Nessuno puo essere sottoposto
al trattamento sanitario

senza la propria volonta
compresa nutrizione e idratazione

legge in discussione prevede il cosiddetto
testamento biologico, manessuno potra
introdurvil’ipotesi

dell’eutanasiasenza

cheunaleggeespressa, [l caos
sucuinessun esame e Il vuoto

stato avviato». . .
Lalegge sul consenso |egIS|8.1tIVO
informatoérisultato  ha affidato

di compromesso? le decisioni
«Come tuttele aitribunali
normative. Mavabene

cosl, altrimentinon con senten;e
avremmo mai avuto contrastanti»
unasoluzione

giuridica a questo T

tema. L'Italia era rimasto l'unico Paese
€uropeo anon avere unanormativasu
questo. Esilasciavano non applicati
articoli costituzionaligiustamente
richiamatinel testo in discussione alla
Camera: i1 32 secondo comma, il 2 e i1 13».
Senza unalegge sono statiigiudicia
supplire all’assenza di norme?

«Proprio cos], cisie affidati
all’interpretazione del giudice, manon
abbiamo avuto unagiurisprudenza
univoca. Nella vicenda Welby, il dottore
Riccio fuaccusato di omicidio di
consenziente. Poi, per fortuna, fu assolto,
ma quel procedimento fu figlio di
un’assenzanormativar.

Questa legge fa passi in avantirispettoa
proposte del passato?

«Sicuramente. Lalegge Calabro del 2007 si
prestava amolti profili di
anticostituzionalita ed era improntata su
unaforte tutela del bene vita. Il testo
attuale appare piubilanciato e rispettoso
delle indicazioni costituzionali.
Soprattutto sul consenso informato che

applica il principio che nessuno puo
essere sottoposto atrattamento sanitario
senza lasuavolontar.

Qualii contrasti principali?

«Il pitimportante hariguardato
I'inserimento omeno, tra i trattamenti
sanitari, dell’idratazione e nutrizione. La
miaamica Paola Binetti & statatrale
oppositricia quest’'inclusione. Ma la stessa
Organizzazione mondiale dellasanita
definisce trattamento sanitario la
nutrizione e l'idratazione».

Chelimiti avra il testamento biologico?
«Ladichiarazione anticipata di
trattamento, conosciuta come testamento
biologico, colma un vuoto. Oggitrai
Comunie le Regionic’e disparita di
atteggiamento nell’accettare o meno
queste indicazioni scritte su cosa sivuole o
non vuole in caso dipatologie future. Oggi,
quelle dichiarazionisono cartastraccia,
prive divalore giuridico. Con lalegge ci
saranno riferimenti normativi, conla
riserva diuna valutazione del medicoseci
saranno evoluzioni diricercamedican».
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«Deﬁmre ambito delle Dat
E il medico non sia ridotto
a esecutore testamentario»

GIANNI SANTAMARIA

a legge in alcu-
gg I ni punti & scrit-
in modo

molto vago e generico. Ad
esempio il primo articolo
sul consenso informato,
chenonviene definito». U-
navaghezza cheil deputa-
to Antonio Palmieri di For-
za Italia, ha lamentato nel
suo intervento in Aula ieri,
permotivarei48 emenda-
menti presentati dal suo
partito. E harilanciato una
domanda: «Siccome idra-
tazione e alimentazione
non servono a guarire al-
cunamalattia, cosa succe-
de se unapersonachenon
e in condizione terminale
o in pericolo di vita decide
di rinunciarvi?».

Che cosaaccadrebbein tal
caso?

E inevitabile che si vada
quantomeno verso il suici-
dio assistito, se non all’eutanasia omissiva.
Questo e lo scenario nel quale ci muoviamo.
Chi ha scritto la legge ha voluto inserire la
possibilita di rinunciare a idratazione e ali-
mentazione sianel consenso informato, do-
ve obiettivamente non ha ragione d’essere,
sia nelle Dat. E 'unico aspetto che viene e-
nucleato nellospecifico. E evidentemente u-
na sorta di "marcatore”, che segna il confi-
ne culturale per una battaglia ideologica.
Cosa chiedono invece i vostri emenda-
menti?

Di eliminare ogni riferimento ad alimenta-
zione e idratazione o circoscriverli unica-
mente alla condizione di malattia termina-
le. Di riequilibrare il ruolo del medico, che
non deve essere quello di esecutore testa-
mentario, ma di coprotagonista insieme a
malato e familiari di un "sano" rapporto al-
laricerca delle soluzioni migliori. Insomma,
quella che si chiama alleanza terapeutica.

Antonio Palmieri (Forza ltalia)

intervista/1

«| nostri emendamenti
condivisi da quasi tutto
il gruppo. Obiettivo: un
testo non eutanasico»

Infine, di circoscrivere
I'ambito di applicazione
delle Dat agli stati in cuila
mancanza di coscienza e
giudicata irreversibile.
Comeridare questoruolo
al medico?

Intanto restituendo alle
Datlaloroformulazione o-
riginaria. Non erano "di-
sposizioni", ma "dichiara-
zioni". In queste ultime la
persona "oraper allora” la-
scia scritte una serie di in-
dicazioni, delle qualiilme-
dico in un momento spe-
cifico prende atto, con-
frontandosi con i familia-
1i. E soprattutto con laspe-
cificitadiquellasituazione
e con i progressi della
scienza medica. Se poi ci
fossedissidio conifamilia-
11, chiediamo che sia un
collegiomedico, composto
da vari specialisti, ad assu-
mersi la responsabilita di
decidere.

Come pensare un lavoro di éguipeche coin-
volga gli psicologi?

Questo andrebbe previsto a livello di con-
senso informato, nel quale il paziente do-
vrebbe essere pienamente consapevole. E
che infatti & una cosa ben diversa dalle Dat.
Orasietein attesa di un segnale da parte di
governo e maggioranza?

Direi piuttosto da parte del Pd. Il governo si e
tirato fuori. Enella maggioranzai centristi so-
no contrari alla legge. Su 50 parlamentari di
Fi, 42 hanno sottoscritto i nostri 48 emenda-
menti. Il gruppo, dunque, siriconosce sianel
lavoro fatto in commissione sia nel tentativo
che oraportiamo avanti con lealta in Aula per
arrivare a un testo che non sia in alcun mo-
do eutanasico, ma realmente dalla parte dei
pittdeboli. Noi siamo tradizionalmente con-
tro 'accanimento terapeutico e a favore di
cure palliative e alleanza terapeutica.
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Mario Melazzing. La scelta del direttore
dell’ Aifa, da dieci anni su una sedia a rotelle

“‘CeunavitaoltrelaSla
eccoperchéhodettono
alsuicidio in Svizzera”

MARIA NOVELLA DE LUCA

roma. «k quando ho deciso di fare un altro gi-
ro di giostra- come scriveva Tiziano Terzani -
che ho cancellato il mio appuntamento con
la morte a Zurigo. Questo non vuol dire che
non fossi e non sia tutt’ora arrabbiate con la
miamalattia. Sono sempre pitl esausto, ogni
giornoi dolori peggiorano, dipendo integral-
mente dagli altri. Ma sono tenacemente in-
namorato dellavita. E sullaterra, finchésara
possibile, ho intenzione di restare». Mario
Melazzini, direttore generale dell’Aifa, l'a-
genzia italiana del farmaco, ha b9 anni e da
10 & su una sedia arotelle. E forse I'ammala-
todi Sla pitnoto d'Italia, oncologo di fama di-
ventato paziente, consigliere regionale a Mi-
lano, ex presidente dell’Aisla, I'associazione
dei pazienti affetti da Sclerosi Laterale Amio-
trofica. Nel suo ufficio pieno di sole all'ultimo
piano della sede dell’Aifa, Mario Melazzini
racconta cosa vuol dire vivere con la Sla. E
perchéil testamento biologiconon éasuopa-
rere una scelta diliberta perimalati.

Melazzini, cosa la tiene in vita?

«Ho una formadi Slamoltolenta. Enonho
voglia di arrendermi. Un po’ come Stephen
Hawking. Ci siamo scritti. Condivido il suo

pensiero. In ogni giornoe di vita ¢'e qualcosa
dascoprire. Anche su una sedia arotelle».

Lei & malato dal 2003. Oggi per vivere ha

bisogno di idratazione e nutrizione artifi-

ciale e di ventilazione per respirare.

«8i, e per fortuna tutte queste cose esisto-
no. LaScienza progredisce. Per me essere nu-
tritocon una pompanellanotte non e un atto
medico, ma, appunto, lavita. Come pergli al-
tri mangiare e bere. Per questo sono convin-
toche non si possano interrompere».

Gia, ma forse per altri tutto questo sareb-

be insopportabile. Non crede abbiano il di-

ritto discegliere?

«Guardi io non giudico nessuno, ma forse
prima di parlare di testamento biologico bi-
sognerebbe assicurare a tutti un vero acces-
so alle cure, sostegni alla famiglia, la medici-
na palliativa. La voglia di mollare nasce
dall’abbandono del paziente».

Leiperd era pronto il suicidio assistito...

«Ma poi ho avuto paura. Del resto quando
il 17 gennaio del 2003 un mio collega mi ha
guardato negli occhi e mi ha detto "Melazzi-
ni lei ha la Sla”, mi sono sentito come tuttii

malati gravi: un naufrago disperato. Da me-
dico sono diventato un paziente e ho visto
I'impotenza della medicina».

1l primo sintomo fu un piede che non riu-

sciva ad agganciare il pedale della bici.

«81, mi mancava la presa. E poi tanti altri
segnali che cercavo di ignorare. Alla terza
conferma della diagnosi ho capito che quella
parola, Sla, mi riguardava davvero».

Cosaha fatto?

«Ero furibondo, incazzato nevo. Mi sono
preparato ad andare a morire in Svizzera e
poi invece ho deviato. Sono andato a passare
un anno dasolonellamiacasadi montagnaa
Livigno. Io e il Libro di Giobbe che mi aveva
dato un caro amico gesuita, padre Silvano
Fausti».

Non poteva pitt scalarle quelle montagne.

«Le guardavo da sotto in su e plangevo su
me stesso. Unarabbia sorda. E ci sono voluti

mesi ma poi il mio sgquardo & cambiato. Hoca-
pito che c'erano cose che non avrei potuto
pit fare, ma altrettante ne avrei potute sco-
prire... Ho ricominciato a guardare avanti.
Per esempio a lottare per i diritti dei malati
di Sla».
Loha fatto per sua moglie e i suoi figli?
«L'ho fatto perche credo nella vita. Anche
conlaSla».
Due anni fa lei si é risposato con Monica.
«L'amore pud sorprenderci in ogni condi-

zione»,

Lei dice che il testamento biologico non &

una priorita. Ha perd affermato che non

accettera mai una tracheotomia.

«Evero, e]'holasciato scritto nel mio com-
puter. Ma ho anche scritto che dovra essere
miamoglie a decidere».

Ma allora & un testamento....

«E un‘indicazione. Ma forse cambierd
idea. Come sulla ventilazione assistita. Dieci
annifanonlavrei mai accettata. Qggiringra-

ziol'esistenza di quelle macchine».

Lei non pué mangiare né bere per bocca.

Quantole manca?

«Moltissimo. Mi concedo un cappuccino
con 'addensante. E sapete cosa vorrei da
matti? Un panino conla pancetta...Pazienza.
Ne ho mangiati tanti. Sono vivo, e la vita &
bella, non soltanto nei film».

Una citazione dal suo ultimo libro.

«85i, dove parlo di speranza».
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Antonelli {Policlinico Gemel

i)

«Un testo che va corretto
I1 nodo su cui intervenire
e I'alleanza terapeutica»

ENRICO NEGROTTI

alegge siinseri-
sceinmodoin-

== completoinun
rapporto delicato e com-
plesso come quello trame-
dico e paziente. Il consen-
so delmalato e semprene-
cessario, mailmedico non
puo diventare un mero e-
secutore». Massimo Anto-
nelli, direttore del Centro
diAteneo perlavitadell'U-
niversita Cattolica e diret-
tore dell’Area di anestesia,
terapia intensiva e riani-

gni deontologia medica. 11
mediconon pud essere fa-
vorevole all’'eutanasia. Ma
€ ovvio che per un pazien-
teterminale & legittimo—e
da tutti condiviso-evitare
ogni accanimento e per-
mettergli di accedere a un
sedazione profonda per
nonsoffrire. Certo & cheda
come e stilato il testo sem-
bra esserci attenzione so-
lo ad alcune situazioni. Ma
nutrizione e idratazione
sono un problema solo in
specifiche circostanze.

Laspetto della vincolati-

mazione del Policlinico Em%@mi Siﬁi 2 vita delle dichiarazioni
Gemelli di Roma, sottoli- per il medico non lo ren-
nea la scarsa chiarezza in . . de un mero esecutore di
unalegge chetoccaaspet-  « CI Sono |UCI e Omhl‘e, Yolonté altrui?

ti crucialidellarelazione di P E un aspetto delicato e il
cura. ma un sanita rl.ﬂ deve testo probabilmente an-
Comevalutail disegnodi  pOter non aderire alla  drebbe definito meglio.
legge sulle Dat? inhi i tema centrale & chela leg-
E un testo che si presenta richiesta del pazmnm» ge non interpreta il senso
con aspettipositivie nega- umano e professionale di

tivi. Daun lato & giusto 1i-

cordare il principio del consenso ai tratta-
menti: il consenso informato sanciscelacu-
ra e la relazione tra medico e paziente. So-
no necessari una collaborazione stretta e
piani terapeutici condivisi. Nel casoin cui un
paziente non voglia curare una cancrena,
pur sapendo dirischiare la morte, non pos-
siamo obbligarlo. Ma il tutto va giocato al-
l'interno di ur'alleanza.

E che cosa non funziona?

Per esempio andrebbe meglio definita la
possibilita del medico di non aderire alle
scelte del paziente. Forse & improprio rife-
rirsi all'obiezione di coscienza, ma deve es-
sere reso possibile un dissenso del medico.
Unadelle controversie elapossibilita diri-
fiutare nutrizione e idratazione. Non di-
venta una forma di eutanasia?

Questa legge non accenna mai all’eutana-
sia: la somministrazione di sostanze che
possano nuocere al paziente erifiutatadao-

un rapporto complesso.
La possibilita di Dat per persone incapaci
(articolo 2) quali problemi pone?
11 fatto che chi non e pilt in grado di inten-
dere non possarecedere da un trattamento
& un problema non da poco. Tuttavia credo
che si sarebbe dovuto lasciar decidere tra
medico e tutore. Il ricorso al giudice tutela-
remi pare troppo schematico: si privailme-
dico del suo ruolo.
E nelle situazioni di urgenza?
Ci sono altri problemi, ma puo capitare che
un paziente con patologie gravi (Sla, tumo-
ri) venga ricoverato per una crisi acuta. In
questi casi non e facile intervenire. Bisogna
sempre poter delineare al meglio un rap-
porto di alleanza perché la scelta sia reci-
proca, rispettosa, competente e umana. Ma
troppo spesso si rischia di legiferare senza
conoscere quel che significanel concretou-
na determinata condizione clinica.
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Intervista a Giuseppe Campeis

«E un buon testo serio e meditato, nessuna rivoluzione»

Federica Fantozzi

Giuseppe Campeis, penalista, studioa
Udine, ¢unodei principali avvocatidel
Nord Est. Nel 2009 & finitosotto i riflet-
tori per aver rappresentato (gratuita-
mente) Beppino Englaro nella batta-
glia per la sospensione dell'alimenta-
zione artificiale a sua figlia Eluana.

Oggi & uno dei maggiori esperti sui
diritti fondamentali e sui vincoli che
I'Europa impone ai legislatori nazio-
nali. Temi di cui ha dibattuto a LexFe-
st, la kermesse sulla giustizia organiz-
zata da Andrea Camaiora e da Spin a
Cividale del Friuli.

Siamo appena agli inizi dell'iter in
Parlamento, ma come valuta il testo
sul biotestamento?

«Questa legge riafferma principi ac-
quisiti dalla giurisprudenza delle su-
preme Corti italiane ed estere sul con-
sensoinformatoele Dat. Euntestoche
fa chiarezza su valori gia nostri, non
rappresenta una rivoluzione. E tran-
quillizzante, in linea con la giurispru-
denza degli ultimi 10 anni, dal caso E-
luana in poi».

Lo dice alla

parte del

mondo catto-

lico gia in al-

lerta?

«Sl. Non c'¢

nessuna deri-

va sull'eutana-

sia, che resta fuori dal perimetro della
legge. Che, bisogna dirlo, ¢ necessaria:
il Friuli Venezia Giulia ha promulgato

dueleggiregionali chela Corte costitu-
zionale, con sentenza del dicembre
2016, habocciato per eccesso di potere.
La Consulta ha detto, in sostanza, che
il tema & importante e il vuoto norma-
tivo ¢'¢ ma che serve una normativa
nazionale armonizzata».

L'ennesimo sollecito al Paxrlamento

affinché regoli Ia materia?

«Di fatto si. L'esigenza c'¢ ma esorbita
dai compiti delle Regioni perché entra
sulla materia dei diritti civili che & ri-
servata allo Stato. Dunque, il legislato-
re deve muoversi».

11 perno della nuova legge saranno
le Dat. Potranno rivolgersi alla mag-
gioranza dei potenziali interessati
al fine vita?

«Mi sembra che l'elaborazione e i nu-
merosi interventi abbiano condotto a
un buon testo. Credo che si rivelera ri-
solutivo in molti casi. Anche 'articolo
2 che riguarda minori e incapaci svi-
luppa un discorso di grande equilibrio
doveil principio che resiste & “in dubio
provita”. C'e voluto miolto tempo ma &
un lavoro di qualitd, analitico e com-
pleto, sulla base di un'impostazione
seria. Apprezzo poi che l'articolo 1 fac-
cia riferimento alla Carta dei diritti
fondamentali dell'Unione Europea di
cui si doveva tenere conton.

Se entreranno in vigore le Dat, il cit-
tadino avra I'onere tassativo di sot-
toscriverle se non vuole essere sot-
toposto alle cure?

«A quel punto I'onere sara in capo al
singolo interessato se vuole ridurre il

«L’eutanasia resta fuori dal
perimetro ed ¢é giusto che
con nuove cure si rivaluti
la situazione. Accolti i
principi delle sentenze Ue»

margine di imprevedibilita dellasitua-
zione. In realtd, perd, anche se non le
sottoscrive l'articolo 2 lascia un margi-
ne di apertura a proposito dell'incapa-
ce: in caso di conflitto tra il fiduciario
cherappresental'incapace e il medico,
l'ultima parola spetta al giudice tutela-
re. Quindi c'¢ uno spazio aperto che
porta a confermare il giudizio positivo
su un testo meditato e fatto bene».

E corretta la disposizione secondo
cui le Dat possono venire disappli-
cate in caso di nuove cure ad esse
successive?

«E giusto tivalutare la situazione se so-
pravvengonoc nuove cure. Sono tutte
valvole di sicurezza per unostrumento
duttile che sitiveli efficace nei casi pit
disparati. Il diritto & pit1 lento di medi-
cina e bioetica».

L'Italia pud essere sanzionabile dal-
I'Unione europea per la sua legisla-
zione che incrimina chi non istiga
bensi assiste qualcuno nel suicidio?
Pensi al caso di Marco Cappato con
DJ Fabo.

«Allo stato attuale della giurispruden-
za della Cedu (la Corte Europea dei di-
ritti umani, ndr), lo Stato italiano pud
legittimamente mantenete questa po-
sizione. La Corte ha ribadito in due
sentenze, una delle quali emessa nel
2012, chetalesceltarientra nell'ambito
di discrezionalita dei singoli Stati: non
esiste il diritto fondamentale allamor-
te. Chi accoglie il suicidio assigtito non
¢ in.contrasto con i principi stabiliti
dalla Cedu, maneppure chi falascelta
opposta»,

T el iormo

EknesuunenuL
dopo le parole di rito
laula resta deserta
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La volonta del paziente e 1vincoli per il medico

CATERINA PASOLINE

Chi puo fare il biotestamento?

Secondo il testo in discussione
da ieri-alla Camera, ogni maggio-
renne capace di intendere e di vo-
lere puo redarre il biotestamento
(o Dat, dichiarazione anticipata di
trattamento) con atto pubblico o
scrittura privata. La Dat & stata
pensata per far rispettare le no-
stre volontanel caso diventassimo
prividi coscienza ononin gradodi-
re al medico la nostra opinione in
materia di cura. Si pudé nominare
un fiduciario per controllare che
vengano rispettati i nostri deside-
ri quanto non saremo pit in grado
di esprimertli e difenderhi.

Qual & il principio che ispira la

legge?

¥ il principio costituzionale per
Clil NeSSUNO puo essere sottoposto
obbligatoriamente alle cure. Ogni
individuo, anche se gravamente

Lapossibilita
dirfiutare
leterapie

Ledivisioni
su nutrizione
eidratazione

malato, ha la facolta di rifiutare le
terapie che gli vengono proposte
dai medici, comprese la nutrizio-
ne l'idratazione artificiali. Fermo
restando che anche in questo caso
il paziente ha diritto al sostegno
delmedico el’accesso alle cure pal-
liative. Ovviamente, nel testamen-
to biologico, si pud anche chiedere
Yopposto: ovverc di essere curati
conogni terapia esistente o che ar-
rivera in futuro.

Il testamento é revocabile?

Si, sempre ein ogni momento. E
oltre a revocare la Dat, si pu¢ an-
che cambiare il fiduciario.

E previstal'eutanasia?

L'eutanasia non viene presa in
considerazione dal testo di legge

approvato in commissione, cosi co-

me non si parla di suicidio assisti-
to. 1l proposito della legge & solo
quellodi evitare accanimento tera-
peutico, cure spropositate rispet-
to ai benefici per il malato, e segui-

re le sue indicazioni in materia di
terapie e di fine vita.

Chi decide sulle terapie?

Secondo il testo di legge ¢ il ma-
lato ad avere I'ultima parola attra-
versolaDat. lmedicoetenutoari-
spettare sempre la volonta espres-
sa dal paziente di rifiutare, inter-
rorapere o proseguire un tratta-
mento. E in forza di questo princi-
pio il medico & esente daresponsa-
bilita civili o penali.

Quando sceglie il medico?

Le dispesizioni possono essere
disattese, in accordo col fiducia-
rio, qualora arrivine terapie non
prevedibili all'atto della sottoscri-
zione, capaci di assicurare possibi-
lita di miglioramento delle condi-
ziond di vita del paziente.

Quali sono i puntiche dividono?

Come all’'epoca di Eluana Engla-
1o, la spaccatura & su nutrizione e
idratazione che i cattolici conside-
rano trattamenti vitali e non atti

medici. Per gli estensori della leg-
ge invece nutrizione e idratazione
artificiali sono cure e in quanto tali
visi pué rinunciare. Anche il ruolo
del medico & controverso. Per i fau-
tori dellalegge, sitrattadilasciare
I'ultima parola al paziente: chime-
glio di lui pud decidere cosa & sop-
portabile o meno? Se all'opposto
decidesse solo il medico, sostengo-
no, lalegge perderebbe di senso. 11
fronte dei contrari affaerma inve-
ce che il ruolo del medico non pud
essereridotto aquello di mero ese-
cutore delle volonta del malato.

Cosa potrebbe cambiare con gli

emendamenti?

Una delle proposte e di introdur-
re tra le cure palliative, come gia
avviene in Francia, la sedazione
profonda, che addormenta il pa-
ziente ma non lo uccide. ¥ una 1i-
chiesta avanzata da molti malati
terminali.

TRIFRCDUZIONE RISERVATA
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perlaleggeinaula
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» LCOMMENTO

Ma lunedi

'onorevole
ha altro
da fare

ALESSANDRALOGRGH

0SAFANNO 1 membridel
é Parlamento chiamatia

discutere unadelle
guestioni etiche pin
complesse, pit delicate, di
questalegislatura? Dove sonoi
deputati quando sicerca «la
mediazione alta» in materia di
vitaedimorte?
Semplicementenoncisono, &
lunedi, coda diweekend. Noné
colpaloro senon hannofattoa
garaconiloro trolley per
esserci. Quegli scranni vuoti,
immortalati dalleriprese diun
collega, certificancl’ipocrisia
di poche settimane fa quando,
inmortedidjFabo, «la
politica» si spese con parole
indignate: «Vergogna, bisogna
subito calendarizzare il
dibattito sul fine vital». Tuttia
dichiarare, twittare, scuriin
volto, severi e solenni nel
giudizio. Perdieri eralunedi.

Inunaventina sisono
presentati, dal CinqueStelle
Matteo Mantero al dem Gianni
Cuperlo. E poila Binettie
Cicchitto... Neanche si
vedevano, in quell’aula
immensa, dei puntini quaelad,
addiritturac’eral’ecosulle
parolein solitudine affidate al
microfono, come in montagna.

Pochi ma buoni? Ti
spiegano: & venuto in aula solo
chidoveva intervenire nella
«discussione generale».
«Succede sempre cosi in gueste
occasioni», giuraun
imbarazzato Roberto
Giachetti, direttore di
un’orchestra senza orchestrali.
Possibile chenoncisiaun
sussulto, possibile che la
relatrice del ddl Donata Lenzi
{Pd) debbaevocarelaliberta
di vivere e morire nel deserto
diun Parlamento ben pit
tonico quando tocca al tema
dei vitalizi?

«I parlamentari devono
mettercilafaccia» sussurrava
Fabiano Antoniani, Dj Fabo,
pochi giorni prima di morire.
Ecco:ierilafaccia, salvorare
eccezioni, noncel’hanno
11685a.

e

Fuga dal biotestamento §
soloventidue deputati
perlalegge inaula
maggioranza gia divisa

eivincoliperilme
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leri solo in 20 alla Camera
Eutanasia, testamento
e legittima difesa

La politica se ne frega

di VITTORIO FELTRI

Sono trascorsi otto anni dal caso Englaro e
i nostri volonterosi legislatori sono ancora
qui a gingillarsi col testamento biologico.
Fingono di volerlo discutere e addirittura
diapprovarlo in Parlamento, poilo accan-
tonano perché non va a genio ai cattolici e
neppure ai laici. Si ripromettono di aggiu-
stare il testo rendendolo accettabile a tutti,
viceversa non lo digerisce nessuno e lo sep-
pelliscono. Sperano in tempi migliori che
non vengono mai. Di solito peggiorano.

Cio che interessa alla gente comune non
importa ai politici, che preferiscono dedi-
carsi ai loro bisticci per questioni di potere.

C’é anche il problema della dolce morte
sollevato dal defunto professor Umberto
Veronesi e riportato all’attualita dal suici-
dio di Fabo, cieco e completamente para-
lizzato. La chiamano eutanasia, un termi-
ne che mette paura, non si capisce perché.
Molti pensano che se passa il diritto di an-
dare all’altro mondo volontariamente, pri-
ma o poisara obbligatorio crepare per tutti
quelli che hanno il male di pancia. Anche
questo dilemma non sara affrontato. Alla
Camera giace una legge presentata daira-
dicali. Neppure la guardano. Gli onorevoli,
temendo di scontentare qualche elettore
preferiscono soprassedere e cosi deludo-
no chiunque. Per non shagliare, lorsignori
non fanno, sono fortemente decisi a tergi-
versare.

Prendiamo la normativa (...}

(...) sulla legittima difesa,
che e orripilante, aiutaide-
linquent, li protegge men-
tre penalizza chi subisce il-
legittima offesa in casa pro-
pria. Se turicevinel tuo ap-
partamento, nella tua ta-
baccheria o nel tuo bar la
visita di un criminale pri-
ma di sparare devi accer-
tarti che sia armato, altri-
menti, se premi il grilletto
commettireato e vaidritto
in galera. E una legge im-
becille, ma in vigore. Va
cambiata ma non la cam-
biano perché fanno il tifo
perimalviventi, che pove-
rini rubano e rapinano in
stato di bisogno e tu che
sei considerato ricco do-
vresti comprendere. Le ri-
sorse siano distribuite an-
che ai furfanti, cosicché
non saranno piu furfant
bensi assistiti. Tu accumu-
la pure dei beni, ma se

uno te li porta via, pazien-
za: sopporta in nome
dell'equita sociale. Si dice
cheil cittadino non sia au-
torizzato a farsi giustizia
da sé. Ma se non esiste ani-
ma che la fa per te, come
puoi comportarti? Lasciati
sopraffare e non rompere
i coglioni.

Questi sono i ragiona-
mentidicoloro che nonin-
tendono aggiornare le re-
gole della legittima difesa,
pertanto chireagisce € pu-
nito e chi lo aggredisce &
un poveraccio da tutelare.
Quanto riguarda la vita
delle persone che siguada-
gnano il pane onestamen-
tenon mobilitané Monte-
citorio né Palazzo Mada-
ma. Inerti non per cattive-
ria, i nostri rappresentanti
sono semplicementeinca-
paci, un po’ vilie scansafa-
tiche. E noili eleggiamolo
stesso. Forse ciassomiglia-

no.
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Una legge al di la delle ideologie

Eugenio Mazzarella

1 testo alla Camera in materia di «consenso infor-
mato e didisposizionianticipate ditrattamento» &
ormaimaturo perl’approvazione. :

on tanto per i contenuti, fondamentalmente nella

forma che silegge gia maturati nella scorsa legisla-
tura, e che videro un largo schieramento trasversale a
loro sostegno, quanto per il mutato contesto politico e di
pubblicaopinione. Un contesto non pit1in preda agliop-
posti furori di un laicismo eutanasico privo di una suffi-
ciente riflessivita su un tema cosi scabroso, ovvero diun
conservatorismo teo-con alla ricerca di una bioetica di
Stato che sancisse le sue posizioniideologiche. Fulasven-
tura scellerata dellalegge, che ne impedi I'approvazione
nellascorsalegislatura. Credo a questo siriferisca Beppi-
noEnglaro quando osservacheitempisono ormaimatu-
ri.

Positiva & innanzi tutto la dizione della legge. «Con-
senso informato» e «dichiarazioni anticipate di tratta-
mento» assumono come punto «ideologico» dipartenza
T'alleanzaterapeutica come pitigenerale alleanza di «cu-
ra» aifini delle «cure» tra medico e paziente. Un punto di
partenza ineludibile allo stato della nostra carta costitu-
zionale e di una, da tempo, stabilizzata deontologia me-
dica, che riconosce al paziente la piti pienaliberta di cu-
1a; e che perod per essere tale deve essere giustappunto
informata, consapevole, e «assistita» fino infondo, senza
paternalismisurrogatori, dal medico e dalle strutture sa-
nitarie. La legge prevede che chiunque sia maggiorenne
e capace di intendere e volere puo, attraverso le Dat,
esprimere le proprie convinzioni e preferenze in materia
di trattamenti sanitari, e puo lasciare scritto preventiva-
mente «il consenso o il rifiuto rispetto a scelte diagnosti-
che o terapeutiche e a singoli trattamenti sanitari», cui

vengono sensatamente ricondotti - perché talisono - an-
chenutrizione eidratazione artificiali. E previstalanomi-
nadiunfiduciario che parlianomedel paziente e sirela-
zioni conimedici. llmedico & tenutoalrispetto delle Dat,
e puo modificarne le indicazioni «solo in accordo con il
fiduciario», nel caso nuove terapienon prevedibilial mo-
mento delle Dat possano «assicurare possibilita di mi-
glioramento delle condizionidivita». Questo puntoé cru-
ciale, e ripropone che nel dibattito della scorsalegislatu-
ra si era gia fatto avanti: la «finestra ermeneutica» al letto
del paziente incosciente delle sue disposizioni, che non
«testano» su una cosa, il proprio corpo, ma inquadrano
le scelte mediche in una relazione di cura, di alleanza
terapeutica che I'incoscienza del paziente non fa venir
meno, anzirende ancora pitistringente almomento del-
ladecisione. Il cui esito finale non pud ad ognimodo tra-
dire paternalisticamente, e senzaunesito inlineadiprin-
cipio condivisibile dal paziente se fosse vigile, quanto da
lui disposto.

Ealtresi positivauna normazione del consenso infor-
mato che assolve alla sua doppia finalita: consentire al
paziente scelte consapevoli, ma insieme mettere al ripa-
ro il medico che le intrepreti al suo letto terminale dare-
sponsabilita civili o penali, che potrebbero spingerlo an-
che ad una «medicina difensiva», che non si prende ri-
schianche a detrimento dell’interesse del paziente. Ab-
bastanza pacifico & poi il ricorso al ruolo dei genitori per i
minori, e per il fiduciario e il giudice tutelare per gli inca-
paci, e nelle situazioni in cuinon ci siano Dat, quando il
rappresentante legale del paziente incapace rifiuti per
lui le cure mentre il medico propende per proseguirle,
cheladecisionefinalerimessaal giudice tutelare. A corol-
lario si prevedono modalita di registrazione delle Dat
che diano ad esse piena attendibilita. Insomma la legge
«c’e», vafatta. E, al dila che miglioramenti o integrazioni
sono sempre possibilidopo un congruo periodo diverifi-
cadeisuoieffetti, sarebbe una buona cosa. Perché smor-
zerebbeanche molto laspintaideologicadiunamentali-
taeutanasicache in unasocietadellafitness e dell'indivi-
dualismo proprietario anche del «proprio» corpo e della
«propria» vitanon & e non sara una nuvola passeggera.

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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La Camera deserta lunedi scorso

VAT ANG

La Cei critica

le assenze in aula
sul biotestamento

roMA. Stallo alla Camera peril
disegno dilegge sul
biotestamento. Dopol'avvio
della discussione generale
Junedi a Montecitorio, il testo &
stato accantonato per lasciare
spazio al decreto sicurezza:E
noneédettocheil
provvedimento

torni all’esame dei deputatila
settimana prossima perché ad
incombere c’é1'approvazione
deldecreto terremotochehala
precedenza.

Unapausa forzatachenon ha
messo a tacere le polemiche,
sia sui contenuti dellalegge sia
sulla scarsa presenza dei
parlamentari in aula per
I'avvio della discussicne.
Controil desertoregistrato
lanedi a Montecitorio € sceso in
campo anche il segretario
generale della Conferenza
episcopale italiana, Nunzio
Galantino. «Suun argomento
cosi delicato, che interessa cosi
tante persone e sul quale ci
sono cosi tante attese, dispiace
aver visto che purtroppoin
aula c’erano cosi poche
persone. Ben pitt numerosi
sono invece i politici
accomodati a discutere nei
diversi studi tvdel Paese».

HRIPRODUZIONE RISERVATA
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Non giocare sul biotestamento

La lotta interna al Pd non faccia perdere di vista la posta in palio

N ell’esame parlamentare della legge
sul testamento biologico si va profilan-
do una maggioranza nuova, costituita dal
Pd e dall’estrema sinistra, compresi i re-
centi scissionisti, e il M5s. Balza agli occhi il
totale disinteresse del Pd per le posizioni
dei centristi della maggioranza di governo
che, insieme a quasi tutto il centrodestra,
chiedono di non classificare I'idratazione e
la nutrizione come terapie, secondo il true-
co escogitato da chi vuole superare i confini
verso I'eutanasia. Il senso tattico di questa
operazione si puo leggere come una dispo-
nibilita futura al distacco dall’ala moderata
della maggioranza. Se queste manovre sono
comprensibili sul terreno della battaglia
interna al Pd, ¢ lecito domandarsi se la ri-
cerca di qualche dubbio vantaggio nella
battaglia interna al partito giustifichi la
scelta di far morire di fame e di sete i pa-
zienti colpiti da una malattia terminale. C’e
una tradizione di rispetto umanitario perle

sofferenze che spinge a evitare ’accani-
mento terapeutico in situazioni irrimedia-
bili e questo spirito € largamente unitario.
Su quella base si sarebbe potuto costruire
una soluzione legislativa equilibrata. Si ¢
scelto invece di traseurare un altro senti-
mento umanitario, quello che considera far
morire di sete una persona una forma di
intollerabile tortura. Anche questo senti-
mento umanitario fa parte della coscienza
collettiva, non solo di quella di ispirazione
cattolica, e umiliarlo &, oltre tutto, un erro-
re politico. Renzi ha sostenuto al Lingotto
che bisogna costruire una identita naziona-
le basata sulla cultura condivisa, ma se poi
da questa espunge una componente rile-
vante solo perché pregiudica un modesto
gioco politico, contraddice il suo assunto.
Con una legge cosi squilibrata si perde la
possibilita di far vivere un dialogo costrut-
tivo tra modi di pensare diversi ma tutti ani-
mati da una preoccupazione per chi soffre.

Olirel sy Olaud

Ritaglio stampa ad uso esclusivo

del destinatario, non

riproducibile.

AFFARI SOCIALI/EDITORIALI

Pag.35




ItaliaOggi

Pagina 7
Foglio 1

Il biotestamento entro il mese

D1 CESARE MAFFI

1 vorra tempo perché la Camera ap-

provi la legge sul biotestamento, ma

si da come possibile che alla fine del

mese la partita sia chiusa a Monte-
citorio. A rallentare il percorso & uno stuolo
di deputati cattolici, appartenenti a svariati
gruppi di maggioranza e di opposizione, cosi
come era stata una loro pattuglia a tenere
aperta per molti mesi la discussione, prima
in comitato ristretto, poi in commissione. Il loro
scopo reale & sempre stato, e rimane, non far
passare la legge.

Il quotidiano dei vescovi ancera ieri
s'interrogava: «Che fretta ci pud essere per
trovare soluzieni davvero condivise su temi di
questa portata?>. La risposta & semplice: sono
molti mesi che ¢ si arrabatta, senza trovare
una soluzione condivisa. A un certo momento
bisognera passare alla conta di favorevali e
contrari. In casi simili gli oppositori ricorrono
frequentemente a diluvi di emendamenti, di-
scussioni, interventi, illudendosi che i continui
rinvii impediscano 'approvazione finale della
legge. A volte simili atteggiamenti finiscono
con Pessere dannosi per gli stessi oppositori.
Clamoroso, al riguardo, ¢ il caso della legge
sulle unioni civili, paralizzata a lungo in com-
missione al Senato, cosicché 1l testo finale, de-
ciso con la fiducia, introdusse un matrimonio
omosessuale privo soltanto di tale definizione,
laddove un diverso atteggiamento avrebbe
probabilmente condotto le norme all'interno
delle dormazioni sociali» di cui all’articolo 2
della Carta.

Ripetuti sondaggi hanno individuato
un ampio favore popolare verso 'eutanasia.
1l progetto in discussione a Montecitorio sara
anche, come dicono i suoi avversari, prodromi-
co all’eutanasia, ma se ne sta lontano, incen-
trandosi invece sulle disposizioni anticipate
di trattamento. Chi si oppone lo fa riferendosi
a un principio religioso, l'indisponibilita della
vita in quanto dono divino. Poi, trova motivi di
solidarieta e sociali, ma di fatto si contrappone
a una visione individualistica, che riconosce
Pautodecisione del singolo sul proprio desti-
no,

E probabile che il testo uscito da lun-
ghi lavori di commissione subisca in aula mo-
difiche, ma alla fine dovrebbe trovare un via
libera, anche se 'amplissima eco mediatica del
suicidio di Fabo si & spenta. Diverso, invece, &
il discorso per il Senato. Li i numeri dei sicuri
sostenitori del provvedimento sono pit ridotti.
Inoltre si dovranno fare i conti con 'opposi-
zione di centristi inseriti nella maggioranza,
1 quali potrebbero voler fare del no alla legge
sul biotestamento una bandiera per venire
incontro a sollecitazioni del mondo eattolico.
In verita, le reazioni di vescovi, sacerdoti e
stampa cattolica sono parse lontane da quanto
avvenne con i casi Welby ed Englaro. Il ten-
tativo che sara operato consistera essenzial-
mente nel guadagnare tempo in attesa della
sessione di bilancio e, soprattutto, della morte
della legislatura. Cosi la morte del Parlamento
potrebbe azzerare la possibilita per I'individuo
di decidere sulla morte propria.

-© Riproduzione riservata-
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BIOTESTAMENTO

Un progettodilegge

arischiodiobiezione

dicoscienza

Intervista con Massimo Costantini, medico palliativista

e direttore dell'Irccs-Arcispedale di Reggio Emilia

LUDOVICA DE PANFILIS

BE «Un aspetto centrale della
medicina moderna é la centrali-
ta del paziente nei processi di
cura e il testo di legge fornisce
una risposta giuridicamente
adeguata». Massimo Costanti-
ni, medico palliativista e attua-
le direttore scientifico dell'Irc-
cs-Arcispedale Santa Maria
Nuovadi Reggio Emilia, hauna
posizione interlocutoria con la
mediazione arrivata in Parla-
mento due giorni fa, riguardan-
te le «<Norme in materia di con-
sensoinformato e di disposizio-
ni anticipate di trattamentoy,
nonostante alcuni punti che an-
drebbero chiariti al piti presto.
Cispiegameglioilsuo parere?
Intanto il testo di legge ribadi-
sce 'importanza di una appro-
priata e completa comunica-
zione e la centralita del pazien-
te in tutto il percorso di cura,
dal momento della diagnosi fi-
no alla fine della vita. Non é
scontato che unalegge lo sanci-
sca esplicitamente, poiché la
prassi medica rimane contrad-
dittoria.

La sospensione dei tratta-
menti, inclusi nutrizione e
idratazione artificiali, ¢ un
punto critico, oggettodidibat-
tito sin dai tempi della vicen-

da di Eluana Englaro. Puo
chiarire perché é giusto dire
che sipossono sospendere?
La risposta & nell’espressione
stessa: «artificiali». Esistono
una serie di atti di cura quotidia-
na che vengono sempre mante-
nuti nei confronti della perso-
na malata e che riguardano la
sua dignita e qualita di vita, ma
iniziare unanutrizione oidrata-
zione artificiale attraverso stru-
menti specifici & un atto squisi-
tamente medico: un infermie-
re, infatti, non ha autorita per
avviare questa procedura sen-
za indicazione medica. Per que-
sto motivo esse rientrano nella
casistica dei trattamenti che
possono venire interrott.

Qual ¢ il ruolo del medico nelle
scelte difine vita del paziente?
Il modello di cura largamente
prevalente fino a qualche de-
cennio fa - in alcuni Paesi tra
cuil'Italia in parte ancora oggi
— era quello paternalistico, in
cuiil medico decide peril bene
del paziente. In realta ci sono
situazioni in cui il paziente &
I'unico che pud giudicare cosa
sia bene per lui, soprattutto nel
contesto di una malattia ingua-
ribile. Chi & malato deve essere
centrale nel processo decisiona-
le: il medico mette a disposizio-
ne le sue competenze tecni-
co-scientifiche per il paziente

II'modello di cura

prevalente fino a qualche
decennio fa—in alcuni
paesitra cuilltaliain

che, adeguatamente informa-
to, puo decidere sulla sua vita.
Ilruolo del medico quindi cam-
bia radicalmente rispetto al pas-
sato. Il cambiamento & pit che
notevole e non possiamo aspet-
tarci che sia risolto solo per via
legislativa.

E necessario inserire il riferi-
mento alla sedazione conti-
nua profonda?

La sedazione continua profon-
da éun pratica che ha 'objetti-
vo di evitare al paziente una
morte dolorosa di fronte auna
sofferenza incontrollabile dal-
le terapie e intollerabile per il
paziente. Si tratta di buona pra-
tica clinica, giuridicamente ed
eticamente accettata, per for-
tuna largamente diffusa non
solo nei setting di cure palliati-
ve. Francamente non vedo la
necessita di specificaila all'in-
terno del processo di legge.

I punti critici del testo che an-
drebbero dipanati?

Nel comma 7 dell’Art.1 si dice
che «Il paziente non puo esige-
re trattamenti sanitari contra-
ri a norma dilegge, alla deonto-
logia professionale o aile buone
pratiche clinico-assistenziali».
Questa frase puo prestarsi a in-
terpretazioni soggettive. Cosa
succede se un medico ritiene
che I'interruzione della respira-
zione meccanica invasiva non

parte ancora oggi—era
quello paternalistico

sia una buona pratica clinica? Si
rifiuta di attuarla anche se ri-
chiesta dal paziente? Qui la leg-
ge deve essere chiara e non la-
sciare spazio ad ambiguita.
Un’altra criticita riguarda il ri-
spetto delle volonta precedente-
mente espresse da un paziernte
almomentonon cosciente. Sele
condizioni mediche e scientifi-
che sono mutate non € possibile
lasciare ad un accordo tra medi-
coefiduciariolascelta sulchefa-
re. Deve essere il fiduciario, che
interpreta la volonta del pazien-
te, a decidere. E’ lui la voce del
paziente quando il paziente
non ha pittvoce.

Nello scenario complesso del
«fine vita» e nella conseguen-
te discussione pubblica, che
posto ha tutto questo?

E importante ricordare che
questa legge arriva — in ritardo
-all’interno di un dibattito che
haattraversato I'opinione pub-
blica daalcuni decenni, non so-
lo in Italia. Lo scenario dei pro-
cessi di cura € radicalmente
cambiato e il medico deve ce-
dere potere al paziente all’in-
terno della relazione terapeuti-
ca. E un cambiamento di para-
digma che richiede tempo per
affermarsi. Questa legge & uno
strumento utile e pud contri-
buire a cambiare in meglio la
prassi medica quotidiana.
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Fine vita curaedi _ﬁdupia tra pazien- ., (Art.3, comma 5).
, . teemedico, il cuiatto fon- y, geontologia professionale
Blsog‘nafare Ordlne dante e il consenso infor-  schia di divenire il modo
, mato nel quale si incontra- pertutelare la coscienza del
per costruire no lautonomia decisionale  medico rispettoa quella del
: del paziente e la competen- i 7 Chi deci ;
bu()ﬂe PT athhe za, ll’)autonomia professilt))nale e ﬁ;ﬁﬁ;ﬁgfﬁﬁgﬁ;ﬁ.
laresponsabilita delmedi-  zjonidivita? Esso & inteso nel
vandoil 14 marzoil €@ (Art.1,comma2). sensodiquantitioqualita
progetto di legge I1tempo della comunicazio- della vita?
«Norme in materiadi D€ framedicoepazientee  vistol'alto numero diemen-
consBmso informato e di di- deﬁx:_uto «tempo di curay, damenti presentati -sono cir-
sposizioni anticipate di trat- ¢ Irispetto della de.ontf)_lo- ca 750-eloscontroideologi-
tamento» ha iniziatoilsuo &2 & sggratmtto, di un idea o pitche scientifico sul qua-
iter legislativo alla Camera, di medicina personalizzata je ] dibattito politico tendera
sonoriaffiorati allamente  © mdlwduahzzata,'nella qua- g ploarizzarsi, la strada della
gli anni di scontri perlopity 1€ 1€ scelte del paziente sono discussione del testo sembra
politici in meritoasingole ~ Primadituttomessealcen- essere insalita, malabuona
vicende, quindi Dj Fabo, ma T© delprocesso decisionale qualita del progetto & un pun-
prima di lui Walter Piludu, & POl condivise e co-costrui- (o dj partenza danon sottova-
Pier Giorgio Welby, Eluana € conilpersonaledicura. - jutare. Lasperanzaéchela
Englaro. Lalegge garantisce, inoltre, discussione vada avanti affin-
Il punto & perd che cid che @ ildiritto gia sancito dalla  chéanchel'ltalia possa dotar-
arrivatoalla Cameranone  CostituzioneallArt. 32di  sjdiunostrumento legislati-
una legge sull’eutanasia, né rifiutare trattamentl, inclu- voatutela del diritto inviola-
sul suicidio assistito, nesul  S¢1anutrizione e l'idratazio- bile della persona di poter
testamento biologico singo- 1€ € aspettonon di poco decidere sul proprio corpoe
Jlarmente inteso: si tratta, in Cconto, stabilisce cheilmedi- sulla propria vita, della quale
realtd, dello sforzo di mette- €O sia esente da responsabili- i] processo del morire & par-
re ordine su alcune questio- facivile o penale. Sono final- te significativa.
ni che la Costituzione, insie- Mente regolate le «Disposi- Ludovica De Panfilis
me a numerose convenzio- Zionianticipate di tratta-
niinternazionali, difende ~ Mento» alle quali siapplica-
gia di principio ma che, cla- - PO le stesse po§51b1ht& dec-
morosamente, nessuna leg- sionali attlrbu}te_z al consen-
gein Italiategolaancorain S¢informato; &, inoltre,
modo chiaro. espressamente individuata
la figura del fiduciario. E’
EEE trattata la questione dei mi-
nori e degli «cincapaci» e vie-
Le questioni in ballo sono ~ Nededicatoil quartoartico-
molte: il diritto alla salute loalla pianificazione condi-
e la liberta di scelta nei trat- Visadelle cure, riferimento
tamenti sanitari, il diritto  direspiro internazionale, in
dinon soffrire e di gestire  linea con lenormative e le
le informazioni sul pro- buone pratiche degli altri
prio stato di salute, la cen- paesi Europei.
tralita della volonta della
persona malata e il dovere B
del medico di rispettare
tale volontd, il principio di Non mancano certo punti
autodeterminazione della critici e formulazioni ambi-
persona, a cui dar valore gue che lasciano spazioado-
anche in caso di soprag- mande ancora aperte: Il pa-
giunta incapacita. Manon zientenon pud esigere tratta- . e
solo. Questa legge riguarda menti sanitari contrari anor- BIDTESTAMENTO
soprattutto I'etica e i prin- madilegge, alladeontologia Unprogettodilegoe.
cipi, la deontologia profes- professionale oalle buone dicoscienza
sionale e le norme, le re- pratiche clinico-assistenziali»
sponsabiliti eidoveri,le  (Art. 1, comina 7); le Disposi-
nostre scelte pittintime e zioni anticipate di trattamen-
le garanzie pubbliche. 11 to «possono essere disattese,
testo unico presentatoil  intuttooinparte, dalmedico
14 Marzo & perfettibile, ma inaccordo conilfiduciario,
presenta alcuni passaggi  qualorasussistano terapie
di apertura: viene indub- non prevedibili all’atto della
biamente «promossa e va- sottoscrizione, capaci di assi-
lorizzata larelazione di ~ curare possibilita di migliora-
mento delle condizioni di vi-
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Biotestamento, alla Camera
respinte le pregiudiziali

PO
e »‘i)ﬁgw

TN D L WD)

Foe

Ty opolabocciatura delle

L. ¥ questioni pregiudiziali,
I'auladellaCamera, conun’uni-
cavotazione (2781n0,19s1e6
astenuti), harespintoierianche
le questioni sospensive al Ddl
sul testamento biologico.La
leggesaradinuovoinaulaa
partire damartedizi,dopoil

Binetti e Buttiglione (Udc) a
Calabro (Ndc) fino a Palmieri,
Sisto (ForzaTltalia) e Roccella
(I1dea) - hannoribadito lacon-
trarietd al Ddlin cui «restano
irrisolti tuttiinodisu cuierano
imperniate siale pregiudiziali di
incostituzionalita chelesospen-
sive e sucuisonostati presentati

decreto sul terremoto.Intanto | inostriemendamenti».
| ungruppo diparlamentari—da ©RIPRODUZIONE RISERVATA
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Binetti: «Fine-vita, eliminare le ambiguita»

La Camera ha respinto le pregiudiziali di costituzionalita
(295 voti contrarie 19 afavore) ele questioni sospensive pre-
sentate da Udc, Idea e Lega contro la legge sul biotesta-
mento. Contro hanno votato Pd, Mdp, M5s, Si e parte di
Ned. Forza Italia si & astenuta. lesame nel merito dellaleg-
ge che introduce la disposizioni anticipate di trattamento
(Dat), consentendo liberta di scelta anche su alimentazio-
ne e idratazione artificiali, dovrebbero iniziare martedi. I1
voto finale & previsto entro la fine della prossima settima-
na.Lalegge passera poi al Senato. «Larga maggioranza Par-

lamento vuole lalegge», scrive su Twitteril capogruppo del
Pd Ettore Rosato. «Basta rinvii e scuse», intervengono an-
che i deputati di M5S in Commissione Affari sociali. Ma
Gian Luigi Gigli, di Demos, firmatario di una delle pregiu-
diziali, insiste: «Con la possibilita di affrettare la morte di
un paziente che non sta morendo, il testo sdogana l'euta-
nasia, sia pure - per ora - nella sola versione da omissione
di sostegni vitali». E per Domenico Menorello (Civici e In-
novatori) firmatario di un'altra pregiudiziale, cnonostan-
tela bocciatura le criticita restano, e vanno rimosse».

ANGELO PICARIELLO
Roma

uesta pausa di riflessione
| sul testamento biologico,
» prima della discussione
nelmerito, nonvasprecata», dice Pao-
laBinetti.Ieri, susuainiziativa, ' Udc ha
tenuto un incontro ("Luci e ombre del
fine vita") all'istituto Sturzo. «Su un te-
ma cosi sensibile si cerchi unasoluzio-
ne equilibrata cherispecchi una cultu-
ra condivisa», ha auspicato il segreta-
rio Lorenzo Cesa. Sono intervenuti la
presidente del corso dilaurea della Sa-
pienza Stefania Basile, il direttore di
Neuroscienze a Tor Vergata Alberto Si-
racusano, il direttore della clinica neu-
rologica della "Cattolica" Paolo Maria
Rossini, e la direttrice del servizio in-
fermieristico di Antea, che sioccupa di
cure palliative, Chiara Mastroianni.
«infermiere - nota Binetti - non &
neanche citato nella legge, eppure e la
figura professionale pill coinvolta».

11 limite, per le Dat, delle norme vi-

genti, delladeontologia e delle buone
pratiche tutela il medico?

E un passo avanti. Ma non si puo la-
sciare tutto implicito. Ad esempio,
"buone pratiche" & un concetto gene-
rico, che non garantisce il medico che
contravviene a una Dat dalla giuri-
sprudenza "creativa".

N rischio eutanasia permane?

Tutti dicono di volerla escludere. Ma
allora, mi chiedo, perché nonsi esclu-
de esplicitamente sia 'omicidio del
consenziente sia il suicidio assistito?
Nel caso Dj Fabo, fral'altro, si & tratta-
to proprio di suicidio assistito...
Infatti & sospetto che il caso sia stato
sollevato proprio mentre la legge arri-
vavainaula. Lavoluta genericita del te-
sto potrebbe nascondere l'intento di
far entrare, a dispetto di quel che sidi-
ce, anche questi casi nelle previsioni
della legge. O tramite emendamenti
che sono gia stati depositati o, in se-
guito, con sentenze "creative".
Restailnodo diidratazione e alimen-
tazione che possono esser rifiutate.

Tl riferimento andrebbe tolto del tutto,

lasciando al medico ogni valutazione
sul momento in cui possa parlarsi di
accanimento terapeutico.

Le associazioni denunciano che ci si
potra "sharazzare" dei disabili gravi.
1l pericolo & concreto. Specie di fronte
a cure costose e dispendiose per il ser-
vizio sanitario e per la famiglia, il tuto-
re-fiduciario potrebbe esser tentato di
liberarsi di quest'onere. Anche questo
va esplicitamente vietato.

Infine, la famiglia, altro soggetto tra-
scurato nel provvedimento.
Giovanni Paolo II diceva che la fami-
glia il luogo in cui si & amati per quel
che si e. Puntare sulla famiglia signifi-
ca prevenire il rischio solitudine che &
alla base dellascelta dell eutanasia. Per-
cio il suo ruolo va meglio specificato.
Ci sono spazi per migliorare il testo?
Inodj, sia pur in un dibattito generale
che non ha registrato grande parteci-
pazione, sono stati tutti portati alla lu-
ce emessi a verbale. Ora & il momento
diriflettere interrogando la propria co-
scienza. Sono previste molte votazioni
segrete e ognuno scegliera svincolato
da obblighi di appartenenza.

1 ATTL AL
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I medico di Eluana Englaro ci dice che una legge sul fine vita serve

Roma. Due settimane fa, dopo la morte di
Dj Fabo, non si parlava d’altro. Quasi che I'l-
talia non potesse pilt andare avanti senza
una legge sul testamento biologico. Spinta
dal clamore della vicenda la Camera si era
affrettata a calendarizzare il testo in discus-
sione, da qualche mese, in Commissione. Poi
le grida della folla si sono placate. Oggi il di-
segno dilegge prosegueil suoiterin silenzio.
E c¢’¢ gia chi dice che, dopo il passaggio a
Montecitorio, sara il Senato a rallentarne
I’approvazione.

Ma anche se arrivasse il via libera, Carlo
Alberto Defanti non nutre molte speranze.
“Quello uscito a dicembre dalla commissio-
ne Affari Sociali - spiega al Foglio - era un
buon testo. Adesso vedo che in molti stanno
cercando di far prevalere i propri valori eti-
ci. Che sono rispettabili, ma non possono es-
sere imposti”.

Defanti & un medico, neurologo, primario
emerito dell’ospedale Niguarda di Milano,
membro della Consulta di Bioetica. Defanti
¢ il medico che curo Eluana Englaro. Profes-
sore, ¢’e chi dice che con questa legge, elimi-
nando la “responsabilita civile e penale del
medico”, si mira ad abrogare, tacitamente, il
reato di aiuto al suicidio? “In realta il com-
ma che lei cita poteva benissimonon esserei.
Se la legge dice al medico di eseguire la vo-
lonta del paziente, & chiaro che non ¢’é alcu-
naresponsabilita. Immagino che sia stato in-
serito per sgravare i medici da responsabili-
ta che credono di avere. Conosco tanti colle-
ghi che non danno seguito alla volonta dei
pazienti per paura di essere denunciati. Di-

ciamo che I'intento & buono, il risultato pes-
simo”,

Ma cosi non si rischiano derive eutanasi-
che? “L’articolo 32 della Costituzione dice
che ‘nessuno puo essere obbligato a un de-
terminato trattamento sanitario’. Come me-
dicoiosonoal servizio del paziente. Io faccio
tutto il possibile per aiutarlo, ma se lui rifiu-
ta i trattamenti non posso che prenderne at-
to. Certo, a volte puo capitare che qualcuno,
in un momento di sconforto, dica: ‘dottore,
mi faccia morire’. Ma le assicuro che non ho
mai incontrato colleghi che rispondono ‘si,
certo’. In quei casi, al contrario, si cerca di
aiutarli a superare la difficolta. Se pero, in
coscienza, mi chiedono di interrompere i
trattamenti, puo dispiacermi umanamente,
ma moralmente devo fare eid che mi viene
chiesto”.

In questo modo, pero, non sirischia di tra-
sformare il medico in un mero “esecutore te-
stamentario”? “Come medico sono al servi-
zio del malato che deve avere I'ultima paro-
la. Anche perché non nuoce anessuno senon
a se stesso. E comunque le Disposizioni anti-
cipate di trattamento sono revocabili in
qualsiasi momento. Le assicuro che accade
spesso. Molti malati di Sla, ad esempio, col
passare del tempo accettano la loro mutata
condizione di vita e anche se inizialmente
pensavano di rinunciare ai trattamenti, non
lo fanno”.

Ma se il malato non & cosciente? “La legge
prevede l'indicazione di un fiduciario che
discutera col medico se vale la pena prose-
guire o meno”.

Difficile, a questo punto, non pensare al
caso di Eluana Englaro. E alla decisione di
interrompere idratazione e nutrizione. E’
giusto considerarli dei trattamenti? “La co-
munita scientifica € concorde nel definire la
nutrizione artificiale come una pratica me-
dica. Dare da mangiare agli affamati e da be-
re agli assetati € un giusto comandamento,
ma non in questi casi. Tra 'altro, nei diparti-
menti di cure palliative, si & scoperto che il
malato terminale cui viene messa la flebo,
soffre di pilt. La sospensione dell’idratazio-
ne consente un trapasso pitt dolce. Ed € una
prassi comune”,

Insomma per Defantinon ¢’é¢ aleun rischie
di deriva eutanasica: “Basta vedere cosa &
accaduto nei paesi in cui é stata introdotta
una legge simile. Enon sto parlando di Olan-
da, Belgio e Lussemburgo dove si parla chia-
ramente di eutanasia attiva e aiuto al suici-
dio. Raccontano che anche Giovanni Paolo
IL, che era alimentato con un sondino, ad un
certo punto disse ‘lasciatemi tornare alla ca-
sa del Padre’. Dobbiamo dire che & stato un
caso di eutanasia?”,

“To eredo che sia giusto fare unalegge per-
ché un medico non puo intervenire nel siste-
ma di valori di altri. Una legge che deve con-
tenere tre punti chiari: I'ultima parola spetta
al malato, la nutrizione puo essere sospesa e
occorre prevedere la sedazione palliativa
profonda. La sospensione dei trattamenti,
infatti, puo provocare un disagio. Il malato
non deve soffrire. Spero che, mi trovassi in
questa situazione, venga fatta anche a me”.

Nicela Imberti
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La legge sul biotestamento non deve aprire la strada all'eutanasia

La storia di Forza Italia sui temi etici &
una storia di libero confronto, di deci-
sioni prese dopo discussioni approfondite
e della liberta di coscienza garantita a
chiunque non si riconosca nella posizione
assunta dal gruppo parlamentare, ricono-
scendo la reciproca legittimita di convinci-
menti e posizioni. E’ sempre stato cosied &
cosi anche in occasione della legge sul fine
vita.

Su questo tema non sarebbe stata neces-
saria una norma. Che lo stato entri a rego-
lare anche lo spazio che separa la vita dal-
la morte & un’invasione di campo della
quale avremmo fatto volentieri a meno. A
noi sta a cuore che lo stato faccia quello
che deve fare per garantire cure mediche
accurate, senza alcuna forma di accani-
mento terapeutico e che sia garantito un
leale e forte sostegno a coloro i quali chie-
dono la liberta di vivere e non quella di
morire. Al di 1a della buona fede di molti
dei proponenti, il testo che era stato elabo-
rato a fine anno in commissione sarebbe
stato il primo passo verso una legge per
I'eutanasia. Grazie al lavoro fatto in questi
mesi in commissione con il collega Sisto e
con un manipolo di colleghe e colleghi ab-
biamo parzialmente migliorato la norma.

Ora, in Aula, proponiamo di nuovo
emendamenti ragionevoli, che tolgano
ogni ombra eutanasica dal testo, agendo su
tre punti chiave.

1. Idratazione e alimentazione non sono
cure ma sostegni vitali. Nessuno & mai gua-
rito da una malattia perché nutrito. E’ evi-
dente che se a un disabile o a un malato

cronico non terminale togli liquidi e ali-
menti rimangono solo il suicidio assistito o
I'eutanasia passiva.

2. Come ho detto in commissione e in Au-
la, il medico non puo essere ridotto a un
mero esecutore testamentario di volonta
espresse magari anni prima. Noi siamo
contro ogni forma di accanimento terapeu-
tico e per una alleanza tra paziente, fami-
liari e medici. Nellareciproca liberta e nel
reciproco rispetto.

3. Le disposizioni anticipate di tratta-
mento (DAT) sono definite in modo troppo
generico. Vanno circoscritte unicamente
ai casi in cui sia accertata la definitiva per-
dita della capacita di intendere e di volere
e comunque il medico deve poter tener
conto dei progressi scientifici e della situa-
zione del singolo malato.

Vedremo cosa accadra in Aula. Speria-
mo che i nostri argomenti, espressi in 48
emendamenti firmati da 42 deputati su 50
componenti del nostro gruppo, possano
trovare accoglienza.

In base a come saranno andate le cose
decideremo come sara il nostro voto finale.
Valuteremo la realtd, senza pregiudizi ma
con alcuni chiari giudizi culturali e politi-
ci.

1. Su questo tema ci muoviamo tra I'evi-
denza che nessuno si ¢ dato lavitadasoloe
il fatto che ciascuno ¢ liberamente respon-
sabile di scegliere come vivere. Un crinale
davvero sottile. Per questo era meglio non
normare la linea di confine tra vita e mor-
te.

2. Ogni legge traduce una visione di esse-

re umano e di societa. Noi rifiutiamo la vi-
sione per la quale ci sono vite degne di
essere vissute e altre che non lo sono, per-
ché segnate dalla malattia e dalla sofferen-
za e dunque € meglio siano "terminate”. In-
guaribile & cosa ben diversa da incurabile:
la tradizione culturale dell'Occidente, ini-
ziata con Ippocrate e inverata dal Cristia-
nesimo, € una tradizione di cura e di presa
in carico del pitt debole, specie se inguari-
bile, non della sua soppressione. Questo &
I'orizzonte che spinse il governo Berlusco-
ni ha tentare di salvare la vita di Eluana e
che fece varare nel 2010 la legge sulle cure
palliative, che gia oggi consente di hon pro-
lungare inutilmente le sofferenze di una
persona malata terminale.

3. Per questo in commissione e in Aula
ho rifiutato la visione caricaturale che
mette chi avversa questo testo di legge tra
coloro che vogliono costringere i malati a
soffrire, contrapposto a chiinvece ¢ anima-
to da pietas compassionevole. Questa divi-
sione é parte della “trappola emotiva” che
la vicenda di Dj Fabo ha fatto scattare per
forzare la mano a noi deputati e far votare
alla Camera una legge il piti possibile euta-
nasica. Anche lo sconcerto esibito da molti
quotidiani per ’Aula vuota di lunedi du-
rante la discussione generale della legge
sul fine vita & parte di questo tentativo di
forzatura. Noi non ci cascheremo: non si
legifera sulla onda di una emozione. Lo si
fa per garantire il diritto autentico dei pitt
deboli, in questo caso quello delle persone
malate di non essere lasciate da sole.

Antonio Palmieri
deputato di Forza Italia
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Biotestamento, controffensiva della Cei

Ivescoviitaliani boccianoin
modo drasticolalegge sul fine
vitaindiscussione alla
Camera. «<E radicalmente
individualistica, adattaaun
individuo chessiinterpretaa
prescindere dalle relazioni,
padrone assoluto di unavita
che nonsi ¢ dato», dice nella
prolusione al Consiglio Cei il
cardinale Angelo Bagnasco,
secondo cui «inrealta,lavitae
un bene originario: se non
fosse indisponibile tutti
saremmo esposti all’'arbitrio di
chivolesse farsene padrone». E

un’argomentazione dettagliata
quella del presidente Cei
controlalegge sulle Dat, il
cosiddetto biotestamento.
Bagnasco prosegue: «E
acquisito chel’'accanimento
terapeutico-di cui nonsiparla
nel testo - € una situazione
precisadaescludere,mae
evidente che la categoria di
“terapie proporzionate o
sproporzionate” si presta alla
pitlampia discrezionalita
soggettiva, distinguendo tra
intervento terapeuticoe
sostegno alle funzioni vitali».
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sofferenza

non ha nulla di mistico
Orail

<

GIULIA MERLO

e possibilita di approvarla?
( Poche, ma non & un buon

motivo per provarci ugual-
mente». In settimana, la legge sul
biotestamento tornerd in discus-
sione alla Camera dopo essersi
inabbissata per settimane nei me-
andri dell’agenda di Montecitorio,
e il senatore Pd Luigi Manconi -
tra i primi in Italia ad occuparsi
del tema - prova a rintracciare le
cause dell’ostruzionismo rispetto
ad una norma che regoli la forma
della dichiarazione anticipata di
trattamento sanitario: «influisce la
morale cattolica, ma anche una
cultura medica autoreferenzialey.
E’ stata una lunga strada, quella
per arrivare al disegno di legge
ora in discussione alla Camera...
Io ho presentato il primo disegno
di legge sul testamento biologico
nel 1996 e, all’epoca, assoluta-
mente nessuno sapeva di che cosa
si trattasse. Dopo un’assenza di
dodici anni sono tornato in Parla-
mento nel 2013 e riconosco che il
tempo trascorso ha contribuito
certamente a maturare un orien-
taniento dell’opinione pubblica
che oggi, secondo tulte le rileva-
zioni, appare in maggioranza fa-
vorevole. Non altrettanto si puo
dire a proposito della gran parte
della classe politica.
Le tensioni rimangono, infatti. Su
quali questioni di merito?
La controversia riguarda una que-
stione cruciale, senza la quale il

disegno di legge subirebbe uno
stravolgimento radicale della stes-
sa ragione principale delle Di-
chiarazioni anticipate di tratta-
mento: la possibilitd di chiedere
I'interruzione di nutrizione.e idra-
tazione artificiali.

Ecco, su questo punto cosi essen-
ziale si & diviso il dibattito parla-
mentare. Lei come interpreta la
questione?

lo mi attengo a quanto sostenuto
dalla Sinpe (Societa Italiana di
Nutrizione Artificiale e Metaholi-
smo), che si & pronunciata piu
volte definendo la nutrizione e
Pidratazione artificiali come tera-
pie mediche. Nella stessa direzio-
ne vaanche la gran parte della let-
teratura scientifica internazionale.
Chi si oppone a questa interpre-
tazione, sostiene invece che si
tratti di misure vitali e, come tali,
non sospendibili, perché interve-
nire sull’alimentazione e 'idrata-
zione significherebbe toccare le
basi stesse dell’esistenza umana.
Ma dietro questa concezione c’&
un equivoco.

Quale equivoco?

Si immagina, shagliando, che nu-
trizione e idratazione significhino
fornire al paziente un pasto caldo
e una bottiglia d’acqua. Invece
non & cosi: si tratta di trattamenti
sanitari delicati, praticati da per-
sonale specializzato. Gia questo
dato evidenzia come siamo in
presenza di vere e proprie cure
che, quando si manifestano come

accanimento, dovrebbero poter
essere sospese.

Un altro dei punti piu dibattuti ¢
il ruolo del medico che, secondo
alcuni, viene marginalizzato dal
disegno di legge.

Lalleanza terapeutica, il consenso
informato il coinvolgimento del
medico sono principi essenziali.
Esiste perd una questione decisi-
va, che costituisce I'ispirazione
profonda del testamento biologi-
co: in ultima istanza, alla resa dei
conti, chi & il titolare della deci-
sione finale? Questo & il vero e
cruciale dilemma. Avute tutte le
informiazioni disponibili e ascol-
tato il parere dei medici, il pazien-
te pud assumere la propria deci-
sione a proposito di interruzione
delle cure sulla base del libero ar-
bitrio? Io credo sia un suo diritto.
Ma che cosa succede nell’ipotesi
di un paziente non pid in grado
di decidere, quando cio che ha
stabilito nel testamento biologico
non ¢ sufficiente?

Per questo esiste la figura del fi-
duciario, o di pitt fiduciari: un
soggetto che - godendo di una il-
limitata fiducia da parte del pa-
ziente e nel caso che questi non
sia pit in grado di intendere e di
volere - interverrd per valutare
quale sarebbe a suo avviso il bene
che il paziente con il testamento
biologico dimostrava di voler pri-
vilegiare. Questa & una soluzione
indispensabile e, anche se non
aliena da rischi, & la migliore che
si possa avere nelle situazioni ul-
time. Non esistono ricette o pron-
tuari automatici, ma solo soluzio-
ni che tengono insieme diversi in-
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teressi e diritt.

Che cosa ha bloccato fino ad ora
Papprovazione di una legge sul
testamento biologico? La morale
cattolica € ancora determinante
nel Paese?

L’idea che sia tutta colpa della
Chiesa cattolica & un’interpreta-
zione cosi sbrigativa e parziale da
risultare pressoché falsa. L'in-
fluenza dell’ispirazione religiosa
& certamente notevole nella classe
politica, ma io penso che altret-
tanto pesante sia la pressione del-
la cultura medica tradizionale.
Una cultura, da troppo tempo au-
toreferenziale, che pone I"autorita
del proprio sapere scientifico co-
me dominante rispettoalla volon-
ta del paziente.

Pero la morale cattolica dei par-
lamentari continua a pesare nel-
le scelte?

Si, ma vorrei far notare che an-
che la bicetica di ispirazione
cattolica e la stessa nuova
Carta della pastorale della sa-

lute hanno manifestato alcu-

ne aperture sul tema del-

I'idratazione e nutrizione
artificiali come terapie e

non come trattamenti vita-

li, considerando la possibi-

lita - in determinate condi-
zioni - di sospenderle. Var-
rebbe la pena che la classe
politica che si dice caltoli-

ca quantomeno si infor-
masse.

Che cosa intende quando
dice che la procrastinazio-

ne di questo disegno di legge

¢ dovuta anche alla cultura
medica?

Io credo che in Italia ci sia una
incredibile sottovalutazione del
problema del dolore, che da mol-
tissimi medici viene considerato
come un effetto collaterale delle
patologie o una conseguenza ine-
vitabile delle terapie. Se non ad-
dirittura una sorta di percorso di
maturazione psicologica e persi-
no di espiazione e di ascesi. In
questo modo, perd, non si consi-
dera il dolore per quello che &:
una sofferenza che pud essere lan-
cinante e che richiede terapie ade-

guate, cure mirate e, in un nume-
ro determinato di casi, anche il ri-
corso a interruzione dei tratta-
menti. Di questo colossale equi-
voco a proposito del dolore, sono
prove evidenti il fatto che I'Italia
continui ad essere agli ultimi po-
sti in Europa per il ricorso a far-
maci a contenuto di morfina e che
le cure palliative sono raramente
materia di studio e ancor meno
praticate nelle cliniche. E che la

cannabis terapeutica incontri

¥ tutt’ora enormi difficolta a essere

regolarmente commercializzata.
Dunque, dopo vent’anni dalla
sua prima proposta di legge sul
testamento biologico, quante
chances di venire approvato ha
il testo in discussione alla Canie-
ra?

Glielo dico sottovoce, temo po-
che. E temo altrettanto che possa
essere approvato in una versione
mediocre, in cul la questione cru-
ciale della nutrizione artificiale
venga espunta osoltoposta a qual-
che compromesso pasticciato. Ma
tutto ¢id non & un buon motivo
per non provarci seriamente.

PAOLA BINETTI (UDC)

VALERIO SOFIA
temi etici tornano dunque
ad avere un ruolo centrale
nella societa e nella

politica italiana, a partire

dalla legge sul testamento
biologico, la cul discussione
alla CGamera ha suscitato un
acceso dibattito fra favoerevoli

e contrari. «L.a morte & un

fatto naturale, che non va

sollecitato né anticipato», ha
spiegato Paola Binetfi,
depulata dell’Udc e medico,
esponente di punta del mondo

Fabo ha chiesto un momento
di preghiera intensa per il
figlio e pur essendo chiaro
che non si tratta di
un funerale, lia
volulo che il
figlio
parlecipasse
dell’ Amore
infinifo di Dio e
della sua
comprensione
illimitata.
La legge sul
testamento
biologico sta
arrivando in

@

«Dico ai medici:
vol non siete
di morte»

Sono punti
. critiel,
Lutlora in
discussione,
quelli che
spingono il
malato verso
un’autonomia
illimitata, di
cui e parte
integrante il
rifiuto delle cure e
della niitrizione e
idratazione.
Riducono il ruoclo
del medico a quello di
eseculore delle volonta del

‘(3:,51‘;?’[01190- ol i b b Aula: quali paziente, promettendogli una
- l? cosa vuol dire che Dj Somf’il Suol sorta di immunita; aprono ad
Fabo e?stato commemorato in £ontmi ¢ una eutanasia strisciante, ma
chiesa? quali le \On DAt i
Vol dire che la Misericordia Sizioni < 101 Dol QUesto eug
iiDe e chonls posizioni suU . jhsidiosa: e non considerano
10 ¢ granae 8 cHe g Cll €1 81 il peso che possono avere su

uomini tutti ne hanno un divide? . .

: ; . & una personai
enorme bisogno. La madre di :
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condizionamenti psicologici
che scaturiscono dalla
depressione. Pongono al
centro della relazione il
consenso informato, ma
riconoscono al paziente il
diritto alla non-informazione
ed escludono la necessita
della presenza del medico nel
momento di confezionare le
proprie DAT. Insemma molle
ombre accanto a qualche luce!
Esiste un diritto a morire?

La morte e un fafto naturale,
che non va sollecitato ne
anticipato; ma neppure
temuto tanto da farne un tabu.
11 sillogismo classico
cominciava con
latfermazione: tutti gli
uomini sono mortali; Socrate
& Uomo. .. ergo Socrate
mortale. Tutti dovremo
morire, prima o poi, non c'e
bisogno di accelerare i tempi;
¢ e pinttosto bisogno di vivere
il pin dignitosamente
possibile, facendo del bene.
Eutanasia, fine vita,
sedazione profonda, suicidio
assistito: ci sono tante realta
differenti che riguardano la
fase finale della vita. Crede
che ci sia chiarezza su questo
nel mondo politico, nella

wlORIRE E LN BT
MATL e O DN
W ATl e O

PEE AL a2
L D ans Oeaisf
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CF INVECE BIEOONG
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societa e anche nel mondo
cattolico? Lei che e anche
medico piio spiegarci il suo
punto di vista sulle diverse
angolature?

In molti casisi tratta di
termini nuovi che esprimo
concetti nuovi rispetto alla
gensibilila tipica dell'nonio di
oggl. Ma aiutano a riflettere
si1lla morte e a chiedersi che
senso ha per me la vita: la mia
vita e quella degli altri.
Ripensare la morte signilica
dare senso al tempo; significa
mettere a fuoco fino a dove si
spinge la nostra naturale
paura del dolore, della
solferenza e della disabilita;
ma anche della solidarieta e
della relazione di aiuto. Se il
fine vita & un fatto che va
considerato come il momento
finale di una vita vissuta
cercando la felicith perse e
per gli altri, eufanasia e
suicidio assistito sl iscrivono
invece in una volonta
anlicipaloria, che chiede di
essere tenuta lontano dal
dolore e dalla soffereriza.
Proprio il tema della
sofferenza e centrale...

Oggi i sono farmaci che
leniscono il dolore e che

possono essere spinti fino alla
sedazione profonda, che
riduce a zero il dolore
percepito, sempre che non si
cerchi consapevolmente e
intenzionalmente la
cosiddetta buona morte.
Perché se cosi non fosse allora
¢l troveremmo alle prese con
un vero e proprio suicidio
assistito o addirittura con una
sorta di omicidio del
consenziente, Nessuna di
queste due cose ¢ parte della
cultura cattolica, che invece
stimola la ricerca scientifica
ad individuare sempre nuove
modalita per ridurre il dolore
e incoraggia il paziente a fare
un salto di qualita nella
propria capacita di soffrire,
vedendo in questo itinerario
und strada maestra tracciata
dal Signore. La sua via crucis
che ogni tante irrompe nelld
nostra giornatd o nella nostra
vita, nella sua globalita.

Lei & cattolica: perché queste
posizioni dovrebbero valere
anche per chi non crede?
Perché sono posizioni di
senso comtne, che hanno il
loro fondamento giuridico e
culturale nella legge naturale,
0 dello in altro modo, nella
natura di egnuno di noi.
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‘Non dimenticare la lezione di Fabo

Maria Antonietta
Farina Co

PRESIDENTE
LUCA COSCIO

La decisione spewa sow al malgto: chi
accetta i trattamenti va assistito ma chi
Ii rifiuta deve poter morire con dignita

ihamolto colpito quello che ha dettoil
portavoce della curia milanese don Davide
Milano a proposito della preghiera per Dj
Fabo nella parrocchia di Sant Tidefonso: «Non
sarebbe la chiesa di Papa Francesco se non si pregasse per il
dolore», E ha aggiunto: «Eun gesto di cristiana
compassione, e di preghiera. Sarebbe triste se sispeculasse
su questo..,». Come non essere d’accordo, con don Milano?
‘Tuttavia... Fabo, «prigioniero» senza speranza di poter
uscire dalla «notte senza fine» in cui exa precipitato,
lucidamente, coscientemente ha deciso di porre fine alla
sua nonvita. Poteva scegliere strade pili “discrete”; farsi
accompagnare “altrove” nello stesso modo che usano tanti:
andare nella clinica svizzera come ha fatto Lucio Magri, di
cui si &saputo dopo; e come decine di italiani fanno ogni
anno, senza lasciare traccia o ricordo se non nelle persone
che hanno amato e da cui sonostate amate. Oppure
avrebbe potuto trovare mani pietose disposte, anche in
Italia, ad aiutarlo nelfultimo viaggio, unica condizioneil
silenzio: avviene tutti i giormi, negli ospedalie nelle
cliniche, & I'ipocritalegge del «si fa, ma non sidice».
Avrebbe potuto fare come Dino Bettarmin, settantenne di
Montebelluna, da cinque anni malato di Sla: rifiutare
qualsiasi trattamento, compresa la nutrizione artificiale;
avrebbe potuto dire: Voglio dormire, fino all’arrivodella
morte, senza piti soffrire». Perché un paziente lo puo dire:
«Basta con i farmaci e tutto il resto; lenite il mio dolore, e
idratatemi». E questa sua volonta deve essere rispettata,
garantita. Una persona di grande competenza scientifica e
sensibilith umana, il professor Mario Sabatelll
delOspedale Gemelli di Roma, ci ricorda cheil rifiuto delle
cure & una questione di buona prassi medica. Le leggie il*
codice deontologico lo consentono. Anche il Magistero
della Chiesa & chiaro: non ¢’@ un diritto di morire ma
sicuramente un «diritto a motire in tutta sereniti, con
dignitd umana e cristianar, La decisione spetta soloal
malato. E lui il dominus: pud valutare se la ventilazione
meccanica & trattamento proporzionato alla propria
condizione e quindi non lesivo della propria dignita di vita.

Chi accetta i trattamenti ha diritto ad éssere assistito,
aiutato dalle istituzioni, Chi rifiuta ha diritto a motire con
dignita. E quella che chiamola «via italiana», La scelta,
ripeto, di tanti; una scelta che va rispettata, non giudicata;
al pari della scelta di Fabo. Prima di lui, Dominique Velati,
59 anni, infermiera, residente a Borgomanero, alle spalle
unalunga, dolorosa, inutile lotta contro un cancro al colon.
Dominique, dasempre impegnata nelle battaglie civili del
Partito Radicale, una domenica di dicembre, ha scelto di
*“andarsene” in Svizzera. Anche lei, come Fabo, hareso
pubblicalasua decisione per sensibilizzare I'opinione
pubblica: «Parliamone! Parliamone! Parliamone! La vostra
vita vi appatrtiene, e quindi anche la morte. Perché averne
paura?», questo il suo ultiro messaggio. Pochi lo hanno
voluto raccogliere. Tantj hanno avuto paura. Nessuna
speculazione, come invoca don Milano; eppure &
innegabile che Fabo, morendo come & morto volevala
stessa cosa di Dominique: «Parliamone! Parliamonel».
Patliamone come sempre ciesortava a fare Marco Pannella:
«Laparola chesi ascolta e chesi dice, i racconti checisifain
cucina, aletto, per le strade, al lavoro, si fanno quando si
vuole essere onesti ed essere davvero capiti...». Ovungue, e
certo: anche in parrocchie come quella di Sant’Tidefonso. Si
avralasorpresa (non sorprendente) di scoptire un popolo
di credenti misericordiosi, comprensivi, rispettosi. E
accaduto tante volte, accadra ancora: sapranno e vorranno
condividere le parole e i discorsi della gente comuné che
siamo. Se poi cisaranno anche gli uomini e le donne delle
istituzioni, del Potere e dei Poteri, accorsi anche loro per
ascoltare, tanto meglio. Finalmente, si potra dire, che da
tanto, troppo tempe sono assenti, indifferenti, “lontani”,
timorosi di uno “scandalo” che & tale solo per ipocriti:
P'uomo non é angelo né bestia, ci ricorda Pascal; «e
disgrazia vuole che vorrebbe far 'angelo, ma falabestiax.
Credenti e laici saranno d’accordo in quel passaggio del
Vangelo di Luca: «Non giudicate e non sarete giudicati; non
condannate e non sarete condannati; perdonate e vi sara
perdonaton. A quanti solo ora sono accorsi alla cerimonia
per Fabo, vorrei, sommessamente, rivolgere uninvitoalla
prudenza: il rischio di voler essere angeli e dunque farle
bestie, & incombente, lo corriameo tutti; senza alcun intento
inquisitorio, chiedo: dov'eravate, primia del'casodi Fabo?
Neigiorni della pena e della sofferenza di Luca Cescioni,
Eluana Englaro, Piergiorgio Welby, di tutti gli altri senza
nome e senza volto, quanti momentidi “preghiera” avete
trovato? E se non li avete trovati, perché? Incos’altro
eravate occupati? Perché solo ora? E ora, finito il «enomento
diraccoglimento e di suffragio», cosa intendete fare?
Perché quella che urge, € una concreta, fattiva assunzione
diresponsabilita.
Daora, dasubito...

Un partito dei laici
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Fine vita: ragioni di scienza e coscienza di diversi deputati

PERCHE QUESTE DAT DEVONO CAMBIARE

Intervento di 12 deputaii
Perché queste Dat
devono cambiare

Per scienza e coscienza

Alla fine, quelliche da anni, in nome di
unastranaidea di progresso, spirigono
affinché nel nostro Paese chiunque
possascegliere come e quando morire,
trasformando questa liberta in diritto,
sono riusciti a imprimere un'accelera-
zione ai lavori parlamentari, portando
il testo di legge sulle Dichiarazioni an-
ticipate di trattamento (Dat) in Aula.
Gli ospiti

U,

{ aro direttore,

* alla fine, quelliche da
anni, in nome di una
strana idea di

. progresso, spingono
affinché nel nostro Paese chiunque
possa scegliere come e quando
morire, trasformando questa
liberta in diritto, sono riusciti a
imprimere un'accelerazione ai
lavori parlamentari, portando il
testo di legge sulle Dichiarazioni
anticipate di trattamento (Dat) in
Aula.

Quanti come noi si dichiarano
contrari a questo provvedimento
sono accusati di essere "clericali",
soltanto perché siamo fermamente
e laicamente convinti che una
legge sul fine vita debba saper
coniugare tutela della vita, liberta
della persona e dignita umana,
principi comuni a credenti e non
credenti, profondamente laici, e
sanciti proprio nella nostra Carta
Costituzionale. Soltanto perché
abbiamo scelto di difendere le
fondamenta di tutta la nostra
civilta e del nostro diritto positivo
che si basano sul principio che la
liberta personale, in un contesto
sociale, incontra inevitabilmente
dei vincoli. E I'art. 32 della
Costituzione a parlare
dell’autodeterminazione del
soggetto, imponendo al medico
Pobbligo di informare il paziente
sui trattamenti pit1 appropriati,
facendo espressamente
riferimento alla possibilita di
rinunciare a determinate cure e
trattamenti sanitari. E 'art. 2 della
Costituzione a disciplinare
l'inviolabilita della vita. E dalla
nostra Costituzione che deriva il

divieto di ogni forma di eutanasia,
di omicidio del consenziente e di
assistenza o aiuto al suicidio,
sanzionati agli articoli 575, 579, 580
del codice penale. Quanto al
concetto di dignita, la domanda
che ci poniamo &: chi puo dire che
la dignita & caratterizzata solo dalla
capacita di produrre
economicamente o di relazionarsi
socialmente? Che societa & quella
che vuole negare alle persone che
vivono una disabilita grave e che
sono soltanto persone pili fragili,
maggiormente bisognose di affetto
e di assistenza, la loro dignita? Ela
mancata tutela di questi principi, &

l'assenza della giusta
combinazione fra inviolabilita della
vita, liberta della persona e dignita
umana a vederci contrari fino
all'ultimo voto. Non abbiamo mai
pensato di negare il diritto di
ognuno di decidere di non
sottoporsi o di sospendere
determinate terapie, anche se
quella scelta gli costerala vita
perché, in tal caso, avra pur sempre
scelto di morire, ma lasciando fare
alla patologia il suo decorso
infausto. Ben altra situazione ¢,
invece, quella prevista agli articoli 1
e 3 della proposta di legge, in cui si
vuole elevare a diritto la pretesa che
sia il Servizio sanitario a condurci
alla morte, a prescindere
dall’evoluzione di una patologia,

sospendendo anche sostegni vitali,
quali sono idratazione e nutrizione
assistite. Si e liberi di rifiutare le
cure, si € liberi di scegliere di vivere
o di morire, ma non si & liberi di
pretendere che sia lo Stato ad
assisterci nel suicidio.

Il testo disciplina il diritto di una
persona di esprimere le proprie
indicazioni sui trattamenti sanitari
a cui vVorra o non vorra essere
sottoposto in previsione di
un’eventuale futura incapacita di
autodeterminarsi. Ma dimentica
che si tratta di indicazioni espresse
"ora per allora"; finge di
dimenticare la vulnerabilita della
natura umana, di ignorare che
spesso le nostre convinzioni sul
senso della vita e dellamorte
cambiano con il passare degli anni,
che sono influenzate dallo stato
emotivo e psicologico del presente
che & per definizione mutevole.
Ecco perché, riteniamo che la Dat

scritta "ora per allora”, in un
momento storico particolare della
vita personale del paziente ha
necessita di essere attualizzata,
anche alla luce dei progressi della
medicina. Il medico deve riaprire il
dialogo con un familiare, un
fiduciario, una persona che
rappresenti il paziente per
comprendere cosa aviebbe potuto
decidere alla luce delle nuove
conoscenze. Il rapporto di
reciproca comprensione e
'alleanza tra il medico e il paziente,
alla base di qualsiasi scelta non si
deve interrompere, deve
continuare attraverso persone di
sua fiducia. Il medico non puo
essere tenuto a ottemperare
supinamente alle indicazioni del
paziente, quando queste sono
contrarie alle proprie conoscenze
scientifiche e alla propria coscienza
professionale. Questa proposta di
legge in maniera assurda e
superficiale non indica quando le
Dat iniziano ad acquistare efficacia,
non facendo i dovuti distinguo tra
condizioni cliniche differenti, tra
perdita di coscienza transitoria e
definitiva, tra le patologie che
portano inevitabilmente alla morte
e quelle che, pur gravissime,
possono essere curate. In assenza
di sostanziali modifiche, non
voteremo un testo di legge che
configura le Dat come fossero
incise su una pietra, che non
restituisce al medico il ruolo che gli
& proprio e che apre le porte
all’eutanasia omissiva,
interrompendo i sostegni vitali.
Questo strano progresso che porta
con sé un'idea diliberta assoluta
che ha come unica frontiera di
conquista il diritto all’anticipazione
della morte, a dire il vero, non pud
che trovare il nostro dissenso.
Raffaele Calabro (Alternativa
Popolare), Pacla Binetti (Udc), Rocco
Buttiglione (Udc), Giovanni Falcone
(Partito Democratico), Benedetto
Fucci (Conservatori - Riformisti),
Gian Luigi Gigli (Democrazia
Solidale - Centro Democratico),
Domenico Menorello (Civici
Innovatori), Engenia Roccella (Usei-
Idea), Alessandro Pagano (Lega
Nord), Antonio Palmieri (Forza
Italia), Mario Sberna (Democrazia
Solidale - Centro Democratico),
Francesco Paolo Sisto (Forza Italia)
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Fine vita
Sulle Dat un rinvio

Fine vita di corsa, saltando le obiezioni

Rinvio della legge ad aprile, scatta il taglio dei tempi in Aula. Verso un asse Pd-M5S?

Giuristi del "Livatino":

rischio eutanasia

Frascesco Donisene

are seguire un copione gia
scritto il percorso alla Camera
del disegno di legge sulle «Di-
sposizioni anticipate di trattamento,
che avanzainesorabile verso 'appro-
vazione — secondo alcuni, anche pri-
ma di Pasqua - superando la ferma
opposizione di una pattuglia di de-
putati che tentano di far comprende-
re I'assoluta (e tuttora irrisolta) pro-
blematicita di svariati passaggi. La
giornata di ieri e la sintesi della situa-
zione che si e creata. In aula, nel po-
meriggio, riprende la discussione av-
viatala scorsa settimana. Iscritti a par-
lare in 29, a ciascuno sono concessi
20 minuti, per un totale ipotetico di
quasi dieci ore. La materia e un chia-
ro caso nel quale il
Parlamento & chiama-
to a dare il meglio di
sé, garantendo un
confronto ampio e a-
perto. Invece dopo tre
ore e mezza lo stop: il
dibattito viene riman-
dato a martedi prossi-
mo, con 'effetto (cer-
cato) di far scattare a
normadiregolamento
la tagliola sui tempi
degli interventi, come
previsto quandc un
provvedimento supera il termine del
mese nel quale & pervenuto all’esame
dell’aula. Nel frattempo, il comitato
ristretto della Commissione Affari so-
ciali — la stessa che aveva licenziato
tra molte polemiche il discusso ddl -
lavora a ridurre drasticamente i 628
emendamenti al testo, meta dei qua-
li sui 10 commi del primo articolo
(«Consenso informato»): nella sola se-

duta di ieri ha esaminato le proposte
di modifica sino al comma 3, conce-
dendo pareri positivi col contagocce
(in aulane potrebbe passare una a fir-
ma Marazziti, Gigli, Binetti e Calabro
che introduce il coinvolgimento di fi-
gure specialistiche per verificare la li-
bera volonta del paziente).

Ma le sforbiciate alle ipotesi di modi-
fica e ai tempi di discussione a nulla
servirebbero senza una maggioranza
parlamentare con numeri affidabili:
con l'alleato di governo Alternativa
Popolare all’opposizione sulla legge,
il Pd tende allora la mano a M5S mal-
grado le aperture di Grillo al suicidio
assistito, che pure si e dichiarato di a-
botrire. Un'apertura politica emersa
durante un confronto che - a confer-
ma della necessita di tempi adeguati
— e stato per unanime riconoscimen-
to «di alto profilo». 1l "rinvio con ta-
glio" fa parlare a Rocco Buttiglione
(Udc) di «disprezzo dell’istituzione
parlamentare» con un «accordo» che
«priva i deputati che vogliono difen-
dere le ragioni della vita della possi-
bilita diesporre le proprieragionie di
tentare di convincere iloro colleghi».
Per Raffaele Calabro (Ap) —relatore di
minoranza - le «prove di dialogo da
parte diun gruppo trasversale di par-
titi moderati» si stanno «scontrando
con quanti si sono arroccati su posi-
zioni radicali che non consentono di
comprendere bene gli effetti collate-
rali del testo se non subira migliora-
menti». A Pierluigi Bersani (Mdp) le
norme del ddl «vanno bene, tentere-
mo di migliorarle, non potremo ac-
cettare deragliamenti dagli assi fon-
damentali di questa

legge», mentre Mauri-

zio Lupi (capogruppo

Ap) chiede «lo sforzo

di accogliere anche le

sensibilita e le richie-
ste» di chi vuole evita-
re «ogni tentativo di
trasformare questa
legge in una bandiera
ideologica». E mentre
Eugenia Roccella (I-
dea) invita a chiedersi
«se davvero gli italiani

ritengono il diritto di
morire un'urgenza o se non sarebbe
meglio fornire risposte adeguate alle
richieste di cura dei malati», Gian Lui-
gi Gigli (Demos) contesta tenace-
mente «la pretesa di un diritto asso-
luto di autodeterminazione» e il «do-
vere per leistituzioni sanitarie di col-
laborare ad affrettare la morte di chi
non sta morendo per la sua malat-
tia». La Lega giudica la legge «ine-
mendabile», e Paola Binetti (Ap) in-
siste sullanecessita di «mettere in si-
curezza il testo, evitando scivoloni

che lo consegnerebbero a un’evi-
dente deriva enitanagicas

Meno della meta
degli interventi
previsti sul
contestato
provvedimento,
poi 'interruzione
per accorciare I'iter
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Il ddl biotestamento
torna alla Camera
Lupi: «E eutanasia»

iparte alla Cametra il cam-

mino della legge sulle Di-
sposizioni anticipate di tratta-
mento, il cosidetto testamento
biologico, che prevede le nor-
me sul fine vita, il cui esame
era iniziato il 13 marzo. Sul te-
sto, pero, pesal'opposizione di
Lega Nord, Alternativa popola-
re, Fdi e di diversi esponenti
cattolici, collocati anche nelle
forze politiche di maggioranza.

gliorata, perché ora restano
delle grandi contraddizioni»,
dice in Aula Maurizio Lupi, ca-
pofruppo di Alternativa popola-
re. «Se volete I'eutanasia ditelo
chiaramente, ma il Parlamento
non ha scelto questa straday.
Sul testo presentato pendono
gia piu di 600 emendamenti e
la relatrice Donata Lenzi (Pd),
si aspetta una «montagna» di
interventi di ostruzionismo che
farebbero slittare ad aprile
I'esame del provvedimento,
quando i tempi saranno contin-
gentati. «<Non e possibile che
sia un giudice a decidere sulla
vita e sulla morte di un indivi-
duo togliendo, di fatto, la scel-
ta del trattamento alla profes-

Tra I punti pia contestati del ddl, la possibilita sionalita del medico e all’amore della famigliay,
che il una persona disponga nelle "Dat” anche scrivono in una nota i leghisti Massimiliano Fe-
Iinterruzione dell’alimentazione e dell'idratazio- driga e Alessandro Pagano. «Non ci stancheremo
ne artificiali in caso di malattia grave o nell'im- mai didire che questo ddl sulle "disposizioni an-
possibilita di esprimere la propria volonta. «Ci ticipate di trattamento” vuole introdurre nel no-
batteremo fino alla fine perché la leggevenga mi-  stro ordinamento 'eutanasia».
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Appello di 250 giuristi contro 1l testamento biologico: & eutanasia legalizzata

Roma. Il disegno di legge sul testamento
biologico € fermo alla Camera da un paio di
settimane, ed & probabile che ci resti ancora
diversi mesi. Le forze politiche che compon-
gono il Parlamento hanno posizioni troppo
diverse tra loro per trovare un accordo, so-
prattutto sulla possibilitd di interrompere
nutrizione e idratazione del paziente che lo
avesse richiesto, e a nessuno in questo mo-
mento conviene uno scontro pubblico su temi
tanto delicati. Di fine vita si continua a par-
lare pero, e in particolare della necessita o
meno di una legge che regolamenti le “dispo-
sizioni anticipate di trattamento” previste
dalla proposta di legge. Oltre 250 giuristi in-
tanto si sono portati avanti, firmando 'appel-
lo del Centro Studi Livatino per dire che “so-
no chiamate disposizioni anticipate di tratta-
mento, ma la sostanza & eutanasia”. Rispetto
al testo sul “fine vita” approvato nella sedice-
sima legislatura solo dalla Camera dei depu-
tati - si legge nel documento, a cui si stanno
aggiungendo sempre piu firmatari - in questa
proposta di legge “sono scomparsi il ricono-
scimento del diritto inviolabile della vita
umana, il divieto di qualunque forma di eu-
tanasia, di omicidio del consenziente e di
aiuto al suicidio. La nutrizione e l'idratazio-
ne artificiali sono qualificati trattamenti sa-
nitari: cosi quella che ¢ una forma - anche

temporanea - di disabilita in ordine alle mo-
dalita di sostentamento fisico diventa causa
della interruzione della somministrazione, e
quindi di morte”. Gli esperti di diritto segna-
lano sette punti per cui secondo loro la pro-
posta di legge ¢ inaccettabile nell’insieme,
non solo, neppure emendabile. Oltre al “con-
tenuto nella sostanza eutanasico” di cui si ¢
gia detto, il Centro Studi Livatino sottolinea
come nel testo “cibo e acqua vengono parifi-
cati ai trattamenti medici, se assunti attraver-
so ausili artificiali: quella che & una forma -
anche temporanea - di disabilita in ordine al-
le modalita di sostentamento fisico diventa

cosl causa della interruzione della sommini-
strazione”. Sostenere che il carattere artifi-

ciale della nutrizione sia sufficiente a defi-
nirlo trattamento sanitario (e che dunque si
puo interrompere) dimostra come “il discri-
mine ¢ la qualita della vita, che diventa de-
cisiva per la sua sopravvivenza”.

Nella stessa direzione - proseguono i giu-
risti - va la revoca della “disposizione” che
spazia dal rifiuto dei tratta-menti sanitari al
rifiuto di cibo e acqua: “la revoca puo esse-
re resa da una persona capace, ma non da un
incapace. Se quest'ultimo non ha nominato
un fiduciario, la proposta di legge vincola il
medico all’attuazione di una “disposizione”
data anni prima, in un contesto del tutto di-

verso: “poiché mancano per definizione di at-
tualita e hanno a oggetto un bene indisponi-
bile come la vita, le disposizioni anticipate di
trattamento sono cosa ben diversa dal con-
senso informato: rappresentano il riconosci-
mento del diritto al suicidio”. La norma poi
€ molto generica, e rischia di stravolgere il
senso e il profilo della professione del medi-
co, avverte I'appello: “Il medico che non ese-
gue alla lettera volonta suicide ¢ parificabi-
le a un sequestratore di persona?”. E anco-
ra: “Non si dice che cosa accade se in un mo-
mento cosi distante da quando le ‘disposizio-
ni’ sono state redatte il medico ritenga che il
paziente sia ancora adeguatamente curabi-
le”. La disciplina per i minori, poi, “realizza
un’eutanasia di non consenziente” perché
“colui che decide non ¢ il paziente, e questo
dilata ulteriormente gli arbitrii e le interpre-
tazioni errate di una volonta comunque non
matura”. Ben altre sono le reali emergenze
sanitarie, conclude ’appello, firmato tra gli
altri da due giudici emeriti della Corte costi-
tuzionale, Paolo Maddalena e Fernando San-
tosuosso: di queste dovrebbe occuparsi il
Parlamento, “abbandonando proposte che
avrebbero anche l'effetto di rendere ancora
pil complicato I'esercizio della professione
medica, con un prevedibile incremento del
contenzioso”.
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Fine vita/2

Dat, una buona legge
perché non tutto

puo dirsi eutanasia

Frakcesco D’ Acostio

11 dibattito in merito alla legge sul coi-
senso informato, sulle dichiarazioni anti-
cipate ditrattamento ¢, pitiin generale, sul
«fine vitas continua a restare acceso € a
confondere leidee degliitaliani, scosse da
unaparte da terribili eventi mediatici, co-
me la morte procurata di Dj Fabo, e dal-
l'altrada forme di disinformazione parti-
colarmente biasimevoli. Vorrei limitarmi
aindicare alcuni punti, sui quali dovrem-
mo far convergere la nostra riflessione.

A PAGINA 3

consenso informato, sulle
dichiarazioni anticipate di
trattamento e, pill in generale, sul

bk «fine vita» continua a restare acceso
e aconfondere le idee degli italiani, scosse
da una parte da terribili eventi mediatici,
come la morte procurata di Dj Fabo, e
dall’altra da forme di disinformazione
particolarmente biasimevoli. Senza
entrare nel merito dei possibili auspicabili
emendamenti da portare al disegno di
legge arrivato alla discussione in aula, alla
Camera dei deputati, vorrei limitarmi a
indicare alcuni punti, sui quali dovremmo
far convergere la nostrariflessione. 11
disegno di legge non & in alcun modo
finalizzato a introdurre in Italia una
normativa che legalizzi |'eutanasia. Questo
& cio che invece sostengono alcuni tra i
suoi avversari, ma per farlo devono
interpretarlo in modo forzato. Onesta
vuole che una legge vada valutata per cio
che dice e non per cio che potrebbe farle
dire un interprete subdolo o malevolo.
Non c’e dubbio che la possibilita di una
simile interpretazione, una volta
approvata lalegge, esista e che esistono
alcuni rumorosi parlamentari che
sostengono che nella prossima legislatura
si dovra passare ad approvare un’altra

Sulle Dat € necessaria una buona legge. E serve adesso

NON TUTTO E EUTANASIA
LA STORIA CHIEDE CORAGGIO

legge che esplicitamente riconosca
l'eutanasia. Ma se cilasciamo
condizionare da questi timori, finiamo per
pietrificare il nostro ordinamento e
sostenere (contro ogni ragionevolezza)
che & meglio non toccarlo affatto, lasciare
le cose come stanno, quasi che il nostro
diritto vigente sia perfetto e non abbia
assolutamente bisogno di essere "rivisto”
(ovviamente secondo giustizial). Non &
cosl. Un intervento legislativo in tema di
fine vita, intelligente e consapevole dello
spessore dei problemi, & opportuno, anzi
necessario, se non vogliamo chiudere gli
occhi, pigramente e colpevolmente,
davanti a una realta che sta mutando a
velocita vorticosa.

Indico solo due punti per giustificare
quanto appena detto: due punti che
stanno da anni al centro del dibattito
bioetico e biogiuridico internazionale. 11
primo concerne l'incredibile complessita
raggiunta dalla medicina di oggi: una
complessita che nessun medico, neanche
il pittilluminato, & in grado di dominare,
senza rendere il paziente coprotagonista
delle decisioni terapeutiche che lo
riguardano. E questo il significato corretto
dell’espressione «alleanza terapeutica»,
non quello dolciastro che vediamo spesso
utilizzato e che non centrail cuore della
questione, che & epistemologico, prima
ancora che psicologico. Si & alleati, quando
le decisioni si prendono insieme.
Naturalmente il paziente puo benissimo
continuare a utilizzare il vecchio
paradigma paternalistico e chiedere al
medico di "decidere tutto lui",
approvando a priori e alla cieca
qualunque decisione che egli prenda a suo
carico. Ma questo paradigma si sta
sgretolando, anche perché sono sempre
pittnumerosi i medici che rifiutano di
utilizzarlo, non perché lo ritengano
"pericoloso” dal punto di vista medico-
legale e deontologico, ma perché lo
ritengono storicamente superato e quindi
anche eticamente discutibile. Di qui il
rilievo che bisogna dare al consenso
informato, alle dichiarazioni anticipate di
trattamento (le Dat), alle indicazioni di un
"fiduciario”, quando il paziente non sia in
grado di intendere e di volere.

Secondo punto. Cosa pud garantirci che le
indicazioni provengano da un paziente
davvero consapevole, informato, non
sconvolto dall’emotivita o dalla
depressione o da un fiduciario "onesto"?
Questa domanda & importante, ma rientra
nel novero di quelle cui non & possibile
dare una risposta che fughi ogni
perplessita. E una domanda analogabile a
quella che per secoli & stata utilizzata per
incrinare il paradigma politico
democratico (come possiamo essere sicuri
che l'eletiore dia un voto consapevole,
informato, privo di condizionamenti?) o
per vincolare la scelta matrimoniale dei
figli al consenso dei genitori (solo i genitori
saprebbero davvero scegliere il coniuge
migliore per i propri figli!). In materia
sanitaria i rischi ci sono sempre e una
buona legge non deve ignoraili, ma gestirli
con intelligenza, stabilendo ad esempio
rigidi requisiti per la validita formale delle
Dat. Estremamente opportuna, in tal
senso, mi sembral'indicazione, entrata nel
disegno dilegge, secondo la quale il
paziente non pud esigere trattamenti
sanitari che vadano contro la legge, le
buone pratiche cliniche o la deontologia
professionale degli operatori sanitari. Una
simile norma dovrebbe tranquillizzare
molti critici della nuova normativa. Tutto a
posto, allora? Certamente no. Bisogna
continuare a lavorare sul disegno di legge
che & amrivato alla Camera con estremo
rigore, per migliorarlo ulteriormente. Ma
presentarlo all'opinione pubblica come
finalizzato a far entrare nel nostro
ordinamento un’eutanasia mascherata,
non rende onore alla verita delle cose,
serve solo ad esasperare una conflittualita
biogiuridica che in passato ha portato a far
approvare leggi mediocri e a favorire a loro
carico intervent correttivi (ahime, anche
essi spesso mediocri) della Corte
costituzionale. La storia ci impone di avere
coraggio, di abbandonare in parte (solo in
piccola parte!) il vecchio paradigma della
medicina ippocratica e di contribuire alla
costruzione di un paradigma nuovo e
molto pilt complesso. E chi perde gli
appuntamenti con la storia sara costretto,
prima o poi, a pentirsene amaramente.
*Presidente dell'Unione giuristi cattolici

e presidente emerito
del Comitato nazionale per la bioetica
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«Il hiotestamento e eutanasia mascherata»

Oltre 250 giuristi bocciano la proposta di legge del Pd sulle «Disposizioni anticipate di trattamento». Ancora rinviata la discussione
alla Camera, ma si teme un blitz taglia emendamenti. L’accusa: il testo ignora il diritto alla vita e I'obiezione di coscienza dei medici

di ALESSIA PEDRIELLI

# «Le chiama-
no Disposizio-
ni anticipate
di trattamen-
1o, ma la so-
stanza ¢ euta-
nasia. Una
proposta inaccettabile, che
stravolge il senso della pro-
fessione medica, non preve-
de l'obiezione di coscienza
ed equipara addirittura la
nutrizione artificiale ad un
trattamento medico». Piu di
250 giuristiitaliani bocciano
cosi la proposta di legge sul
Biotestamento targata Pd e
sostenuta da Mss e Si, che
doveva essere discussa mar-
tedi scorso alla Camera.
L’appello ad abbandonare
I'idea di normare la materia
secondo il testo presentato
dalla capogruppo dem Do-
nata Lenzi, arriva dal Centro
studi Livatino (formato da
magistrati, docenti universi-
tari, avvoeati e notai che si
occupano di temi etici) ed e
sottoseritto, olire che dal
presidente, Mauro Ronco,
anche dai giudici emeriti
della Corte costituzionale,
Paolo Maddalena e Fernan-
do Santosuosso e da profes-
sori universitari come Anto-
nio Ruggeri, dell’'universita
di Messina, e Michele Car-
ducei, dell’'universita del Sa-
lento.

ENNESIMO RINVIO

11 testo é stato sottoposto a
tuttii deputati e i senatori in
vista dell’avvio dei lavori sul-
le Disposizioni anticipate di
trattamento, ma la trattazio-
ne alla Camera, che doveva
tenersiadinizio settimana, é
stata rimandata al 4 aprile.
Un rinvio strumentale se-
condo gli oppositori al testo
(Lega Nord, Alternativa po-
polare, Fdi e cattolici di vari
schieramenti) che temono il
dimezzamento della possi-
bilitd di intervento, per il
contingentamento dei tempi
che il rinvio comportera ine-
vitabilmente. La legge, infat-
ti, arriva in parlamento cor-
redata da 600 emendamenti
e dopo 8 anni dal primo ten-
tativo di normare la materia
(senediscusse nelle settima-
ne che precedetterolamorte
di Eluana Englaro ma la leg-
ge non vide mai la luce).
COSA DICE

11 biotestamento prevede la
possibilitd, per ogni cittadi-
no, di depositare una serie di
disposizioni, relative alla
propria salute, che prevedo-
no sostanzialmente la so-
spensione delle cure e che
dovranno essere rispettate,
nel caso lo stesso non sia piu
in grado di intendere e di vo-
lere. «Ogni persona ha il di-
ritto di rifiutare, in tutto o in
parte (...) qualsiasi accerta-
mento o trattamento sanita-
rio», si legge nella proposta
dilegge «comprese nutrizio-

ne e idratazione artificiali» e
«puod revocare in qualsiasi
momento il consenso ini-
zialmente concesso». Il me-
dico «deve rispettare le vo-
lonta del paziente» e sara
«esente da responsabilita ci-
vile o penale», il cittadino
«pud nominare un fiducia-
rio» mentre per i minori «ad
esprimere il consenso sono i
genitori».

1l testamento biologico «si
puo redarre per iscritto o at-
traverso videoregistrazione
e le disposizioni devono es-
sere rese presso il Comune
diresidenza o davanti un no-

taio»,

I PUNTI CRITICI

«La proposta di legge, non
utilizza mai il termine euta-
nasia, ma ha un contenuto
nella sostanza eutanasico»,
scrivono i giuristi e «rispetto
al testo sul fine vita approva-
to dalla Camera dei Deputati
nel 2011, del quale & poi man-
cata l'approvazione del Se-
nato, sono scomparsi il rico-
noscimento del diritto invio-
labile della vita umana, il di-
vieto di qualunque forma di
eutanasia», fatto che «poneil
testo in contrasto diretto
con quel diritto alla vita che
é ilfondamento di tutti gli al-
tri». A conferma del fatto che
«cisitrovadifronte aunave-
ra e propria disciplina
dell’eutanasia», secondo i
sottoscrittori  dell’appello
«¢’e la definizione della nu-
trizione e della idratazione

artificiali quali trattamenti
sanitari». Nel testo targato
Pd, infatti, «cibo e acquaven-
gono parificati ai trattamen-
ti medici, se assunti attra-
verso ausili artificiali», co-
sicché «quella che é una for-
ma, anche temporanea, di
disabilita diventa causa della
interruzione della sommini-
strazione», precisanoigiuri-
sti.

IL FATTORE TEMPO
Con le disposizioni previste
dallalegge «il medico sitrova
vincolato allattuazione di
una disposizione data anni
prima» e «non ha la possibi-
lita di appellarsi all’obiezio-
ne di coscienza». Per questo,
secondo i giuristi la propo-
sta «stravolge il senso e il
profilo della professione me-
dica», non dice «che cosa ac-
cade se il medico ritenga che
il paziente sia ancora adegua-
tamente curabile», mentre
periminori prevede una «eu-
tanasia non consenzientes,
comprendendo in una sola
casistica «una grande varieta
di situazioni dal bambino
piceolissimo fino all'adole-
scente consapevole».
Il testo, insomma, non va
emendato, ma € «inaccetta-
bile nell'insieme poiché
orienta la medicina non al
bene del paziente ma al ri-
spetto assoluto di una volon-
ta espressa in contesti diver-
sida quello in cui puod venirsi
a trovare».
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Fine vita/1

Un corpo malato
puo restituire
salute all’anima

Mario MeLazzon

Linfinita bellezza dell’esistere contro il diritto alla morte

ncora una volta le storie
umane, di grande
sofferenza e dolore, ci
pongono di fronte a
= exiflessioni important sul
valore della vita e sul suo significato,
sul perché si decida di intraprendere
determinati percorsi. Quando si &
colpiti da una malattia, una grave
disabilita, qualunque essa sia, a
prima vista pare impossibile se non
insensato coniugarla con il concetto
di salute. Ancora di piit se si tratta di
malattie rare, poco conosciute e di
cui, allo stato attuale, non si
conoscono terapie efficaci per
guarirle, oppure di una patologia
oncologica né chemio sensibile, né
radio sensibile e neppure proponibile
per un approccio chirurgico. Avolte,
pero, pud succedere che una malattia
o una grave disabilitd che mortifica e
limita il corpo, anche in maniera
molto evidente, possa rappresentare
una vera e propria medicina per chi
deve forzatamente convivere con
essa senza la possibilita di alternative.
Perché la malattia pud davvero
disegnare, nel bene e nel male, una
linea incancellabile nel percorso di
vita di una persona. O, ancora meglio,
edificare una serie di Colonne
d’Ercole superate le quali ci e
impossibile tornare indietro, mase lo
sivuole, ¢i € ancora consentito di
guardare avanti. Ed & proprio questo
il nocciolo della questione. Quando si
hala fortuna di conservare intatte e
inalterate le proprie capacita
cognitive, & comunque possibile
pensare a cio che & possibile fare
piuttosto che a quello a cui nonsi &
pittin grado di ottemperare. Se si

PERCHE UN CORPO MALATO
PUO DARE SALUTE ALIANIMA

QUALE APPROCCIO NEL DIBATTITO SULLE DICHARAZION ANTICIPATE DI TRATTAMENTO

La dignita della vita di fronte alla fine

ragiona in questi termini, la malattia
pud davvero diventare una forma di

salute. E salutare perché permette di
sentirsi ancora utili per se stessi e per
gli altri, incominciando dai propri

- famigliari per proseguire con gli

amici ed i colleghi di lavoro. Ed &

- salutare perché aiuta a rendersi conto

che nella vita non bisogna dare nulla
per scontato, neppure bere tn
bicchiere d’acqua senza soffocare. A
volte siamo cosi concentrati su noi
stessi che non ci accorgiamo della
bellezza delle persone e della cose
che abbiamo intomo da arni, magari
da sempre. Cosl, quando & la malattia
afermarti bruscamente, puo
accadere che la propria scala di valori
cambi. E che ci si renda conto che
quelli che noi, fino a quel momento,
consideravamo i pilt importanti
invece non erano proprio cosli
metritevoli dei primi posti. In questi
tempi in cui si parla sempre pii1, con
scarsa chiarezza, di "diritto alla
morte", del principio di
autodeterminazione, di autonomia
del paziente, si deve lavorare
concretamente sul riconoscimento
della dignita dell'esistenza di ogni
essere umano che deve essere il
punto di partenza e di riferimento di
una societa che difende il valore
dell'uguaglianza e si impegna
affinché la malattia e la disabilita non
siano o non diventino criteri di
discriminazione sociale e di
emarginaziore.

Il dolore e la sofferenza (fisica,
psicologica), in quanto tali, non sono
né buoni né desiderabili, ma non per
questo sono senza significato: ed &
qui che 'impegno della medicina e
della scienza deve concretamente

intervenire per eliminare o alleviare il
dolore delle persone malate o con
disabilita, e per migliorare la loro
qualita di vita, evitando ogni forma di
accanimernto terapeutico. Questo &
un compito prezioso che conferma il
senso della nostra professione
medica, non esaurito
dall’eliminazione del danno
biologico. La medicina, i servizi
sociosanitari e, piii in generale, la
societd, forniscono quotidianamente
delle risposte ai differenti problemi
posti dal dolore e dalla sofferenza:
risposte che vanno e devono essere
implementate e potenziate e che
sono l'esplicita negazione
dell’eutanasia, del suicidio assistito e
di ogni forma di abbandono
terapeutico. Noi medici, gli operatori
sanitari in generale, le
Istituzioni stesse,
abbiamo questa

grandissima fortuna:
quella di poterci
rapportare e
relazionarci con
I'essere umano che
soffre, ma che pude
riesce a trasmetterci e
a insegnare molto.
Non si possono o si

devono creare le
condizioni per 'abbandono di tanti

malati e delle loro famiglie. E
inaccettabile avallare I'idea che
alcune condizioni di salute rendanc
indegna la vita e trasforminol
malato o la persona con disabilita in
un peso sociale. Si tratta di un'offesa
per tutti, ma in particolar modo per
chi vive una condizione di malattia,
questa idea, infatti, aumenta la
solitudine dei malati e delle loro
famiglie, introduce nelle persone piit
fragili il dubbio di poter essere vittima
di un programmato disinteresse da
parte della societ?, e favorisce
decisioni rinunciatarie. Cid che
manca & una reale presa in carico del
malato, la corretta informazione sulla
malattia e sulle sue problematiche, la
comunicazione personalizzata con la
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condivisione familiare per poter
"spianare" il percorso della
consapevolezza per poter facilitare e
applicare concretamente le decisioni
condivise durante la progressione
della malattia. Non si puo chiedere a
nessuno di uccidere. Una civilta non
si puo costruire su un simile falso
presupposto. Perché 'amare vero
non uccide e non chiede di morire. E
necessario aprire una concreta
discussione su che cosa si stia
facendo per evitare l'emarginazione
delle persone con gravi patologie
invalidanti e su quanto realmerte, al
momento attuale, si sta investendo

nel percorso medico,
di continuita
assistenziale
domiciliare e di
cultura della salute e
delle problematiche
legate alle patologie
disabilitanti e alla
disabilita in senso
lato, chiedendosi con
molta sincerita se
proprio dalla

mancanza sempre
pili evidente di assistenza domiciliare
qualificata, supporto adeguato alla
famiglia, reti di servizi sociali e
sanitari organizzati, solidarieta,
coinvolgimento e sensibilita da parte
dell’opinione pubblica scaturiscano
quelle condizioni di sofferenza e di
abbandono a causa delle quali alcuni
malati chiedono di porre fine alla
propria vita.
Dovremmo essere anche noi medici a
contribuire, insieme alle Istituzioni, a
rinsaldare nel nostro Paese la
certezza che ognuno ricevera
trattamenti, cure e sostegni adeguati.
Si deve garantire al malato, alla
persona con disabilita e alla sua
famiglia ogni possibile,
proporzionata e adeguata forma di
trattamento, cura e sostegno. La
Costituzione italiana, tutte le leggi
vigenti in Italia, il nostro Codice di
deontologia medica, oltre alla
Convenzioni sui diritti dell'uomo e la
Convenzione sui diritti e la dignita
delle persone con disabilita,
affermano la dignita di tutti e il diritto
all'accesso alle cure. Ecco perché
penso che un corpo malato puo
portare salute all’anima, rendendola
pitt forte piit tenace, pill determinata,
pitt disponibile a buttarsi con tutta sé
stessa in quello che si vuole.
Lurgenza dettata da uno stato
patologico puo diventare uno stimolo
enorme per raggiungere traguardi
considerati impensabili e
apparentemente preclusi nella "vita

precedente”. E faccio tesoro di
quanto scritto da Stephen Hawking;
«Ricordatevi di guardare le stelle e
noni vostri piedi... Per quanto
difficile possa essere la vita, c'e
sempre qualcosa che & possibile fare,
e in cui si pud riuscire». La malattia
rion porta via le emozioni, i
sentimenti, la possibilita di
comprendere che |'«essere» conta di
pitt del fare». Put sembrare
paradossale, ma un corpo nudo,
spogliato della sua esuberanza,
mortificato nella sua estetiorita fa
brillare maggiormente 'anima,
ovvero il luogo in cui sono presenti le
chiavi che possono aprire, in
qualunque momento, la via per
completare nel modo migliore il
proprio percorso di vita. In tutto
questo la speranza che definisco
come quel sentimento confortante
che provo quando vedo con I'occhio
della mia mente quel percorso che mi
puo condurre a una condizione
migliore, diventa il mio strumento di
vita quotidiana.
*Medico, malato di Sla
edirettore generale
dell’Agenzia italiana del farmaco (Aifa)

© RIPRODUZIONE RISERVATA

L'urgenza dettata da
uno stato patologico
puo diventare
stimolo per traguardi
impensabili prima
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Per buone Dat
1 aN
c'e¢ lavoro da fare
® e [ PN
Molte le criticita
Fiirro Maria Baoscia
La proposta di legge sul cosiddetto “biote- fond'amentO' della relazione
stamento’suscitaneimedici cattolicinote-  Medico-paziente, mentre al
voli perplessita ein alcuniaspetti, cosiconyg ~ CONrario sl auspica sempre un
progettata, netta contrarieta perché, acau-  rapporto di alleanza che deve
sa della filosofia di fondo che la sostiene, ~€SS€re Instaurato in ogni percorso
potrebbe essere anche ambiguamente in- ~ di diagnosi, alh}e.anza terapeutica
terpretata o utilizzata per l'introduzione di ~ © cura, in quell’incontro tra la
una gualche forma di eutanasia passiva. fiducia del paziente e la coscienza
del medico.
w aro direttore Del resto il Codice di deontologia
A la proposta cii legge sul medica all’articolo 38 dice cheil
coIs)i dcll)etto 88 medico, pur tenendo conto delle
“biotestamento” volonta espresse, non le attua
ny attualmente in acriticamente ma sottopone a una
discussﬁﬁe alla Camera suscita nei verifica tali dichiarazioni in base alla
medici cattolici notevoli perplessita 2?;?:2353?;3?;&%?03 clinica
e in alcuni aspetti, cosi com’e N :
AR . Epurvero che nel comma 4
progettata, netta contrarieta perché, dell’articolo 3 dell di
a causa della filosofia di fondo che ell artico’'o 3 della proposta
. legge si afferma che le Dat possono
la sostiene, potrebbe essere anche . .
ambiguamente interpretata o essere disattese quando sussistono
o v : . terapie innovative che, dopo la loro
utilizzata per 'introduzione di una sottoscrizione. sono «capaci di
gualche forma di eutanasia passiva. assicurare os’s ibilita di p
E pur vero cheil testo pervenuto in o P C
aula all’esame dei parlamentari miglioramento delle condizioni di
pal o vita», ma cid sembra, a parere
presenta delle modifiche positive . ) .
rispetto a auello elaborato dalla XI1 condiviso, una condizione limitativa
coglmissi(()lne Affari sociali (per rispetto alila possibili.té diuna
esempio la menzione all’articolo 1 cgm%esswagalgtazmne.b.1 o1
che la legge «tutela la vita e la Cio che sembra Inaccettabile & 'a
salute» o anche che «il paziente non pOSSIbﬂ.lt:‘l’. come prospettata ngl .
ub esigere trattamenti sanitari testo, di rifiutare non solo qualsiasi
Eon trariga norme di legge, alla terapia ma anche le pratiche di
deontologia rofessionalé o alle nutrizione e idratazione artificiali,
glap . o intese sempre e comungque come
buone pratiche assistenziali»), ma t e
T trattamenti sanitari. Riteniamo
esse non sono tuttavia di rilevante . .
. . b invece che esse siano sempre
importanza rispetto all'impianto N
complessivo. Di interesse e d0v1.1te alla persona disabile, come a
innovativo invece & il riferimento ogni ammalato e al morgnte,
g . tenendo conto delle varie
alla pianificazione condivisa delle dizioni cliniche i e
cure, del resto come auspicato gia cONdIZIOM CAMICNE N CUl S1 pUo
S . venire a trovare, finché esse
dal Comitato nazionale per la " o1 : .
bioetica fin dal 2003 e dal Codice risultano utili e proporzionate ai
deontologico dei medici benefici attesi e non siano gravose
Se & vero chel'autonomia e la peril pg;1gqte. L. N
liberta di scelia di ooni persona Altra criticita che si rileva nel testo &
. g1 pe I'assenza di un riferimento
sono valori da garantire, & anche O . . .
vero che il testo sembra mostrare all'obiezione di coscienza che il
una prospettiva di assoluta medi(;o pud spllevare in merito ad
autodeterminazione del paziente alcuni aspetti dell;i:sgee’-l to nazionale
nelle sue richieste che appaiono Amci-Associazione
irrefutabili, tanto che assumono una medici cattolici italiani
inderogabile vincolativita per il
medico che le deve meramente
attuare. Liberta e autonomia quindi
non possono essere 'unico
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Alla Camera. Oggiin Aula gli emendamenti

Testamento biologico
al voto entro Pasqua

Patrizia Maciocchi

i Sul testamento biologico la
Camera potrebbe arrivare al vo-
toprimadiPasqua. A darelanoti-
ziae il presidente della commis-
sione Affari sociali della Came-
ra, Mario Marazziti, a margine
del convegno «Notariato per il
sociale» organizzato ieri a Ro-
ma dal Consiglio nazionale del
notariato. Inizia oggiin Aula alla
Camera la discussione di circa
6ooemendamentimail dibattito
destinato asubire un’interruzio-
ne per dare spazio al provvedi-
mentosuivoucher,dovrebbees-
sere concluso prima del 15 per
poi passare al Senato. La richie-
stadelle Disposizioni anticipate
di Trattamento (Dat) sono con-
siderate undiritto datutelare del
77% degli italiani (sondaggio
Swg) eidistrettinotarili, spiegail
notaio Rosaria Bono, hanno si-
glato protocolli con 23 Comuni
per la tenuta dei registri di rac-
coltadelle Dat.

La forma di atto notarile delle
Datpermetterebbeil loroinseri-
mento in un pubblico registro
nazionale - che potrebbe essere
tenutofindasubito dal notariato
-informatizzatoeaccessibilenel
rispettodellaprivacy.

Sulfronte delle unioniciviliil
consigliere Gianluca Abbate ha
sottolineato, in un confronto
conlasenatrice MonicaCirinna,
la “cedevolezza” dei registri
anagrafici e chiesto di migliora-
re la normativa, in particolare
per quanto riguarda la pubblici-
ta. Una correzione di rotta che
pud passare anche attraverso la
comunicazione dei dati raccolti
dai notai. Per la Consigliera del
Csm Paola Balducci nella legge
Cirinnarestainvece da colmare
la lacuna legata alla stepchild
adoption. Il senatore Mauro Del
Barba sposta I'attenzione sulle
societd benefit: «C’¢ stata una
partenzaboom -spiega Del Bar-
ba-conoltreiooimprese,divari

settori e dimensioni, che hanno
scelto di conciliare il profitto
conil beneficio comune. Orasa-
ra interessante vedere i bilan-
ci”».Laprovadelnove deibilan-
ci, se superata, consentira di ap-
profondire il tema della deduci-
bilitd dei costi: dalla misura
allinerenzadelle“spese”. Eilso-
cialeilfilrougedel convegnodei
notaiesultemasirestaconlaleg-
gesul“Dopodinoi”.L'ideadella
plateaallaqualelaleggeérivolta
ladailpresidentedell’Istat Gior-
gio Alleva. «Le persone con di-
sabilita grave in Italia sono 127
milaconun’etainferioreai6san-
niprive diunsostegno familiare,
mentre circa 12 -13 mila persone
rischiano di diventare nei pros-
simi 3 anni beneficiari del prov-
vedimento». I limite & quello di
dare una risposta parziale al
mondodeidisabili,compostoda
3,2milionidipersone,dicuiimi-
lione e 500 anziani. Ad essere
colpite sono soprattutto le don-
ne(il719%) mentreil 559 deidisa-
bili non ha aiuti pubblici.
Quanto al Terzo settore si
aspettano fra due mesi i decreti
attuativi. Il vero volano della ri-
forma-sottolineaStefanoZama-
gniprofessorediEconomiapoli-
ticaall’'UniversitadiBologna-éil
fatto che «I'impresa sociale po-
tra “contare” su una soggettivita
giuridica, un codice e strumenti
finanziari propri». Il sottosegre-
tarioal Lavoroeallepoliticheso-
ciali, con delega alla riforma del
Terzosettore, LuigiBobbarassi-
curalaplateadeisoonotai: «Stia-
mo lavorando per dare al Terzo
settoreun' organizzazione omo-
gena e coerente cherispondaal-
le esigenze reali di chi si muove
suquestoterreno. Ilnotariatoeil
facilitatore di questo percorso
perché coglieicambiamentidel-
lasocietie puodareallenormeil
«vestito giuridico piiadattoalle
esigenze dei cittadini».

€ RiPRODUZIONE RISERVATA

Ritaglio stampa ad uso esclusivo del

destinatario,

paa  04-04-2017

Pagina 34

Foglio 1
riproducibile.

AFFARI SOCIALI /PASTONI

Pag.57




paa  04-04-2017
Pagina 1 0
Foglio 1

Fine vita, una volata a ostacoli

Sulla legge le critiche dei palliativisti. Da 0ggi il voto della Camera

FRANCESCO OGNIBENE

==, enso che si potrebbe
=1 chiudere prima diPa-
! squa: da domani ini-
ziain Aula alla Camerala discus-
sione sugli emendamenti, circa
600, ma poi ci sara un'interruzio-
ne per discutere il provvedimen-
to sui voucher».
Mario Marazziti,
deputato di De-
mocrazia Solidale
e presidente della
Commissione Af-
fari sociali che ha
consegnato  al-
l'aulail disegno di
legge sul fine vita,
tiene il sismografo
del provvedimen-
to che, pur con numerosi punti
ancora da chiarire, si avvia al-
l'approvazione della Camera per
poipassare al Senato. Il passaggio
damarzo-mese dell’arrivoin Au-
la - ad aprile ha fatto scattare il
contingentamento dei tempi,
brusco e amaro ma applicato a
norma di regolamento. Se pero
oggi pomeriggio riparte I'esame
deiseiarticoli e degli assai pitinu-
merosinodidasciogliere, lagior-
nata di domani nella quale si pro-
nosticavalavolata finale vedreb-
be invece un rinvio, sebbene so-
lo di giorni. La legge sulle «Di-
sposizioni anticipate di tratta-
mento» (Dat) — com’e intitolata,
con una terminologia che costi-
tuisce il primo, evidente proble-
ma - potrebbe dunque vedere la

Tempi contingentati,

emendamenti ridotti

alla meta, modifiche
circoscritte: I’Aula
riprende I’esame

luce, in prima lettura, durante la
Settimana Santa.

A chi difende il ddl sostenendo
chenon apre all’'eutanasia da ra-
gione MinaWelby, co-presidente
dell’Associazione radicale Luca
Coscioni, che infattilamenta ]’ as-
senza di una previsione esplicita
auspicando «che la prossima le-
gislatura sia invece matura per
approvarla». Una significativa
ammissione per il presidente del
Movimento per la Vita Gian Lui-
gi Gigli, che parla di «legge gri-
maldello, su cuipoiigiudicicrea-
tivi provvederanno a far leva. U-
na visione che nulla ha di socia-
le». E questa infatti la principale
criticamossa allalegge dai depu-
tati contrari: un’enfasi spropor-
zionata alle scelte del paziente,
colmedicorelegato a esecutore di
volonta indiscutibili. E se qual-

che modifica su 300 emenda-
menti sopravvissuti alla screma-

tura preliminare qualche modifi-
ca (non essenziale) la apporte-
ranno, 'impianto dellanormare-
stera quello che pare poter rac-
cogliere il consenso di quasi tut-
to i1 Pd, di M5S, della sinistra e di
parte di Forza Italia, con Ap (al
governo, ma sulle Dat all’oppo-
sizione) e Lega fie-
ramente contrari,
anche per non
sottostare  alla
pressione emoti-
va esercitata sul
Parlamento dal
caso-Fabo. Un
fronte dal quale,
peraltro, giungo-

Molti specialisti di
hospice lamentano
lo stravolgimento

della relazione di

cura con il paziente

no notizie che o
non contribuisco-

no arasserenare il clima del con-
fronto. leriilradicale Marco Cap-
pato, che aveva accompagnato il
giovane milanese in Svizzera per
darsi la morte, & stato interroga-
to tre ore in Procura a Milano dai
pm Tiziana Siciliano e Silvia Ar-
duini, dichiarando poi che vuole
«continuare!’azione chesto svol-
gendo anche per altre persone».

Si capisce meglio la ferma oppo-
sizione al ddl da parte di una
componente significativa degli o-
peratori di medicina palliativa:
oltre cento di loro hanno infatti
sottoscritto un documento nel
quale contestano lalinea ufficia-
le della Societa italiana di cure
palliative (Sicp) che aveva ap-
poggiato la nuova legge. «Preve-
dere perilmedicol’ obbligo di ot-
temperare alle Dat e includere in
queste il rifiuto di nutrizione e i-
dratazione (quale "trattamento
sanitario” e "scelta terapeutica”)
—scrivono i palliativisti, traiqua-
li gli ex presidenti Sicp Adriana
Turriziani e Giovanni Zaninetta—
consente interpretazioni volte a
stravolgere quellarelazione di cu-
ra "orientata alla qualita di vita
delle persone affette da una ma-
lattia evolutiva inguaribile”, ai
sensi dello Statuto Sicp e dello

stesso Codice di
deontologia me-

dico, che orienta
la medicina uni-
vocamente alla
tutela della vita,
della salute e al

sollievo della sof-
ferenza». Inoltre
«se e certo che

nessuna cura e
possibile controla

volonta espressa del paziente (e
che, in taluni casi, come negli ul-
timi giorni di vita, lanutrizione e
l'idratazione potrebbero non ap-
portare alcun beneficio al mo-
rente), & altrettanto certo cheilri-
fiuto anticipato e slegato daqual-
siasi contesto clinico, della nutri-
zione e idratazione, cosi come di
altre terapie, con effetto vinco-
lante per il medico, rischia para-
dossalmente di porsi in contra-
sto non solo con 'autonomia
professionale del medico ma an-
che conl’autonomia effettiva del
paziente. Tali disposizioni apro-
no di fatto al rischio di abusi, co-
me e evidente nei confronti di
soggetti partico-
larmente deboli,
come i pazienti
con capacita co-
gnitiva compro-
messa (pazientiin
stato vegetativo,
pazienti affetti da
demenza, da
Alzheimer, ecc.)».

Ma non basta: «Si )
profilaunadistor-

sione della medicina palliativa,
ove questa siriduca a essere il ri-
medio di emergenza che si attiva
nelmomento delrifiuto incondi-
zionato del paziente della terapia
in corso». La Camera sapra a-
scoltare questi rilievi nati dall’e-
sperienza?
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» «AVVENIRE» DIMORTE

Biotestamento, cattolici contro D’Agostino

1 presidente del Comitato nazionale per la bioetica si esprime a favore del disegno di legge. Rocchi, magistrato di Cassazione,
lo invita alle dimissioni. I1 centro studi Livatino demolisce giuridicamente il testo con un appello firmato da 253 giuristi pro life

di RENZO PUCCETTI

# Ho letto pin

volte lartico-

lo di France-

sco D’Agosti-

no pubblicato

giovedi scor-
. . __ sosuAvvenire
e devo confessare che alla fi-
ne la sensazione che mi ha
lasciato é quella di ramma-
rico. Peccato davvero vede-
re una persona cosicoltaea
lungo riferimento impor-
tante per la bioetica, pren-
dere posizione con argo-
menti sorprendentemente
dozzinali in favore del dise-
gno di legge in discussione
alla Camera volto ad istitui-
re le Dichiarazioni anticipa-
te di trattamento (Dat). Non
che la sortita sia una totale
sorpresa: il presidente eme-
rito del Comitato nazionale
per la bioetica e dell’Unione
giuristi cattolici si era gia
espresso, in passato, a favo-
re del progetto di legge Cala-
bro che introduceva le Di-
chiarazioni anticipate di
trattamento, mai approvato.
Alcuni anni fa, al termine di
un dibattito, Carlo Flami-
gni, luminare della riprodu-
zione in provetta, mi rivelo
che traimembridiarea cat-
tolica del Comitato naziona-
le per la bioetica D*Agostino
era quello che stimava di
pit. Dopo larticolo di Avve-
nire credo che il presidente
onorario dell’'Unione atei
agnostici razionalisti avra
un motivo in pit per ribadi-
re quel giudizio.

I GIURISTI PRO LIFE
Tuttavia e proprio da par-
te cattolica che l'endorse-
ment di D’Agostino alla leg-
ge sulle Dat trova 'opposi-
zione piu critica. Il presi-
dente del comitato naziona-
le Difendiamo i nostri figli,
il neurochirurgo Massimo
Gandolfini, ha rigettato il
disegno di legge perché vol-
to a rendere i1l medico un
«mero esecutore di un per-
corso di morte». 11 centro

studi Rosario Livatino ha
stilato una demolizione giu-
ridica spietata, promossa da
Mauro Roneo e sottoscritta
da 253 giuristi pro life, tra
cul spiccano l'avvocato
Giancarlo Cerrelli, gia vice-
presidente nazionale dei
giuristi cattolici, i1 magi-
strato Pino Morandini e
Carlo Casini, rispettiva-
mente presidente vicario e
presidente onorario del Mo-
vimento per la vita, Gabriel-
la Gambino, gia allieva di
D’Agostino e docente alla
stessa Universita Tor Verga-
ta, 'avvocato Aldo Ciappi,
per molti anni presidente
dei giuristi cattolicidiPisae
Filippo Vari, ordinario di di-
ritto costituzionale all’Uni-
versitd Europea di Roma.
Per non parlare della pub-
blica dissociazione dal pro-
prio presidente di Marco
Ferraresi, consigliere cen-
trale dell’'Unione giuristi
cattolici italiani e presiden-
te della sezione di Pavia. 11
magistrato di Cassazione,
Giacomo Roechi, ha addirit-
tura invitato D’Agostino alle
dimissioni, mostrando co-
me la nuova legge normaliz-
zi 'epilogo del caso Engla-
ro.
Cerchero di spiegare per-
ché D’Agostino esprime una
posizione inaccurata sotto il
profilo bioetico e perché es-
sa non é riconducibile nem-

meno lontanamente alla’

prospettiva  personalista.
Per D’Agostino la legge sulle
Dat sarebbe resa necessaria
dalla «incredibile comples-
sita raggiunta dalla medici-
na di oggi». L’affermazione
sembra ignorare che i casi
piu eclatanti che hanno ac-
ceso la discussione sulle Dat
non avevano come protago-
niste persone sottoposte a
terapie di particolari com-
plessita: Nancy Cruzan, To-
ny Bland, Terri Schiavo,
Eluana Englaro erano gra-
vissimi disabili che viveva-
no grazie soltanto a nutri-
zione, idratazione, accudi-
mento e altre cure ordina-

rie, non a chissa quali com-
plessi macchinari. La com-
plessita delle terapie & dun-
que un fattore che non c’en-
tra niente con la questione
delle Dat. Piuttosto vi e
un’altra complessita che en-
tra in gioco; si tratta del
complesso puzzle formato

dall’intersecarsi della cono-
scenza di una molteplicita
di trattamenti terapeutici,
dei molteplici scenari clini-
ci in cui situarli e delle ri-
spettive incertezze progno-
stiche la cui composizione e
richiesta a chi sottoscrive le
Dat.

LA LEGGE SULLABORTO
Nella sua risposta D’Ago-
stino risolve il problema
tracciando un improbabile
parallelismo tra laccetta-
zione dell'ignoranza della
persona che redige le Dat e
Paccettazione dell’ignoran-
za dell’elettore al momento
del voto o del giovane nello
scegliere la futura moglie.
D’Agostino  sembra perd
non cogliere la differenza
tra la rilevanza del diritto
primario alla vita e i diritti
civili secondari. Se la pun-
tuale informazione della
persona malata non fosse
necessaria per ottenere il
consenso alle procedure
mediche, perché oggi ogni
paziente é obbligato a sotto-
scrivere dettagliatissimi
consensi informati di cui
non si ha notizia per la cabi-
na elettorale? La metaforica
scrollata di spalle di D’Ago-
stino sul punto e doppia-
mente fallace. Accetta chele
Dat abbiano la stessa forza
vincolante del consenso in-
formato, pur in presenza di
un livello dinformazione
inferiore. Inoltre, indicando
come fine comune di Dat e
consenso informato la pre-
servazione di quell’alleanza
terapeutica capace di «ren-
dere il paziente coprotago-
nista delle decisioni tera-
peutiche che lo riguarda-
no», perché, scrive, «si € al-

leati quando le decisioni si
prendono insieme», pare
non accorgersi che il sogget-
to che redige le Dat non é
necessariamente un pa-
ziente, potendo farlo anche
quand’e perfettamente sa-
no. Inoltre tralascia il parti-
colare che il disegno dilegge
in questione rende il sotto-
scrittore delle Dat non gia
coprotagonista, ma unico e
disinformato attore. Cosi,
mentre biasima come supe-
rato il «veechio paradigma
paternalistico», D’Agostino
finisce per abbracciare quel-
lo assai pilt pernicioso del-
Pinfantilismo medico. Quan-
do infatti un’omissione o in-
terruzione terapeutica eu-
tanasica fosse disposta nel-
la Dat o dal fiduciario, il me-
dico sarebbe soggetto alle
deliberazioni di un comita-
to etico o del giudice, finen-
do per diventare un mero
esecutore di volonta altrui.
D’Agostino sostiene che iri-
schi possano essere «gestiti
con intelligenza, stabilendo
rigidi requisiti per la validi-
ta formale delle Dat».
Sembra incredibile che la
legge sull’aborto non abbia
insegnato nulla. La soppres-
sione di quasi 6 milioni di
esseri umani innocenti é
stata attuata nella perfetta
osservanza delle procedure
formali previste dalla legge
194. Anche le leggi eutanasi-
che olandese e belganon so-
no prive di procedure alla
cui osservanza €& preposta
un’apposita commissione
di controllo. Se dunque le
Dat esprimono un contenu-
to chiaramente eutanasico,
bastera che le formalita sia-
no rispettate per rendere
Patto eticamente buono e

sollevare il medico che ne
da esecuzione da colpe mo-
rali? Buttato al maceroil pa-
ternalismo medico, pensa
che le cose andrebbero me-
glio col burocratismo medi-
co? Come nell’aborio, an-
che nell’eutanasia il male
non é evitato dal rispetto
delle procedure quando le
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procedure sono volte ad as-
sicurare legalita al male. 1l
fondatore del primo centro
per la bioetica in Italia, il
cardinale Elio Sgreccia, ha
insegnato che in bioetica le
questioni vanno affrontate a
partire dagli aspetti scienti-
fici; tuttavia D’Agostino so-
stiene la causa delle Dat
senza mai fare alcun cenno
a guesto elemento basilare.
Non conosce la letteratura
scientifica? Laritiene irrile-
vante? Non so dare una ri-
sposta. v

Quello di cui sono certo é
che la letteratura medica é
piena di studi che indicano
che le Dat si caratterizzano
per un enorme profilo di fu-
tilita quando non si associa-
no ad un incremento di
mortalitd e di malpractice
medica. Nel 200g9, insieme a

Maria Luisa Di Pietro e a

Vincenzo Costigliola, presi-
dente dell’European medi-
cal association, pubblicai
sulla rivista Medicina e Mo-
rale la pitt ampia revisione
ragionata in lingua italiana
della letteratura medica da
cui emergeva la inaffidabili-
ta e la dannosita delle Dat.
Da allora molte pubblica-
zioni hanno confermato
quanto allora scrivevamo. A
novembre 2015 sulla rivista
American journal of surgery
1 medici della divisione
traumatologica della Stony
brook University di New
York hanno pubblicatolare-
visione dei registri di quasi
8.000 pazienti ricoverati al
pronto soccorso per un
frauma. La mortalita per
chi aveva un ordine di non
rianimazione (Dnr) era oltre
5 volte maggiore rispetto al
94 per cento che veniva ri-

dine. 11 21 marzo di que-
st’anno la rivista Critical ca-
re medicine ha pubblicato i
risultati dell’analisi di oltre
19.000 pazientiricoveratiin
terapia intensiva. La morta-
lita a 28 giorni e a un anno
dal ricovero dei soggetti in
possesso di un Dnr al mo-
mento dell’ammissione é ri-
sultata pit elevata rispetti-
vamente dell’84 per cento e
del 51 per cento.

IL CASO ENGLARO
Tre giorni prima la rivista
specializzata Resuscitation

aveva pubblicato i dati circa:

la sopravvivenza in caso di
arresto cardiaco verificatosi
fuori dall’ospedale in un
sobborgo di Parigi. Anche in
questo caso i numeri sono
chiari: avere una Dat dimez-
zava la probabilita di riceve-
re il beneficio della rianima-

All'indomani della tragica
conclusione del caso Engla-
ro, Maurizio Mori, sosteni-
tore bioetico della scelta di
Peppino Englaro, scriveva:
«Il caso Eluana segna la fine
(sul piano teorico) del pater-
nalismo in medicina e di un
paradigma medico fondato
sul vitalismo ippocratico,
gettando le basi di un auro-
rale controllo della propria
vita da parte delle persone».
Leggere oggi 'eco tardiva di
quella ubris in D’Agostino,
che invita ad «<abbandonare
in parte il vecchio paradig-
ma della medicina ippocra-
tica e contribuire alla co-
struzione di un paradigma
nuovo e molto piu comples-
sO», non puod non avvilire
tutti coloro che svolgono la
professione medica, assi-
stendo i pazienti secondo
I'ippocratico primum non

coverato senza lo stesso or- zione cardiopolmonare. nocere.
@ RIPRODUZIONE RISERVATA
[l docente invita Gli studi indicano
a gestire i rischi che le Dat conducono
con intelligenza a un incremento
e rigidi requisiti della mortalita
Ma anche il rispelto  dei pazienti
delle procedure ricoverati in terapia
porta ad assicurare  intensiva o colpiti
legalita al male da arresto cardiaco
Ritaglio stampa ad wuso esclusivo del destinatario, non riproducibile.
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Costituzione e deontologia
Scelte di fine vita, questa legge

deve superare ogni equivoco

Se si ritiene opportuno o auspicabile intervenire con ina
leggeinquestamateria, e daauspicare unariflessione che
eviti equivoci e conducaa una buona qualita normativa.

necessaria una legge che disciplini il rapporto
tra paziente e medico, per quanto riguarda i
trattamenti sanitari che quest’ultimo ritiene di
; praticare per la cura di chi si & affidato alla sua
i competenza professionale? E se lo siritiene
necessario, o anche solamente opportuno, a quali principi
lalegge si dovrebbe ispirare? Risponde correttamente a
questa esigenza il testo del disegno di legge, che sara
discusso e votato nei prossimi giorni dall’assemblea della
Camera dei deputati, per introdurre «norme in materia di
consenso informato e di disposizioni anticipate di
trattamento»?
Sono tutti interrogativi legittimi, culturalmente
impegnativi, socialmente rilevanti, che coinvolgono
sensibilita diverse, in un ambito nel quale ogni vicenda
concreta, come spesso accade nelle pili acute esperienze
divita, e ricca di inattese sfumature, che difficilmente si
fanno incasellare in rigidi schemi normativi. Gia questo
dovrebbe fare avvertito il legislatore di quanto occorra
cautela, sereno approfondimento, apertura al dialogo
senza frettolose chiusure.
U n buon punto di partenza sarebbe ricordare alcuni
elementi fondamentali e regole, giuridiche e
deontologiche, che gia esistono e trovano o devono
trovare applicazione. Mi pare che nessuno neghi,
sensatamente, che medico e paziente hanno un obiettivo
comune: il recupero e il mantenimento della salute.
Questo obiettivo trova sostanziale rispondenza, alivello
normativo, nei diritti inviolabili. La Costituzione afferma,
nella forma pil1 solenne, che «la Repubblica tutela la
salute come fondamentale diritto dell'individuo e
interesse della collettivita». E una delle rare volte in cuiil
testo costituzionale attribuisce a un diritto la impegnativa
qualifica di «fondamentale»; e, sia detto per inciso, la
salute presuppone il diritto alla vita, che costituisce il
primo bene della persona, presupposto e necessario
«fondamento» dello stesso diritto alla salute. La
Costituzione dice anche che «nessuno puo essere
obbligato a un determinato trattamento sanitario se non
per disposizione di legge», e a questa si impone il «rispetto
della persona umana»: ancora una volta una espressione
significativa e raramente usata nel testo costituzionale,
che ha esperienza di tragiche vicende del passato.
Viene in considerazione il rapporto del medico conil
paziente, cioe con colui che soffre, e che il medico
"curante” deve aiutare per superare la sofferenza e, se
questo non & possibile, alleviarla con le opportune terapie.
Curare, appunto, che nel significato proprio della parola
vuol dire avere cura, trattare un malato, una malattia o
una ferita per guarirla. Il buon diritto si collega al buon
senso e alle buone pratiche mediche, che rispondono ai
principi appena enunciati. La deontologia medica,
recepita e formalizzata nel "codice" emanato dalla

Federazione dell'ordine dei medici nel 2014, precisa che
«doveri del medico sono la tutela della vita, della salute
psico-fisica, il trattamento del dolore e il sollievo della
sofferenza, nel rispetto della liberta e della dignita della
persona, senza discriminazione alcuna». La relazione tra
medico e paziente, dice ancora lo stesso codice, «persegue
l'alleanza di cura fondata sulla sulla reciproca fiducia» e
«su un'informazione comprensibile e completa», vale a
dire «sul percorso diagnostico, sulla diagnosi, sulla
prognosi, sulla terapia e sulle eventuali alternative
diagnostiche-terapeutiche, sui prevedibili rischi e
complicanze». Su questa base siforma il consenso oil
dissenso informato del paziente, che e I'esito di un dialogo
attuale e continuo.

% ueste regole deontologiche hanno anche un preciso
ondamento normativo. La Convenzione di Oviedo
sui diritti dell'uomo e la biomedicina afferma che «un
intervento nel campo della salute non puo essere
effettuato se non dopo che la persona interessata abbia
dato consenso libero e informator, cioé dopo aver ricevuto
«una informazione adeguata sullo scopo e sulla natura
dell'intervento e sulle sue conseguenze e sui suoi rischi».
Dunque il principio e le regole del consenso informato
non sono una novita e non mancano. Il medico informa, e
nell'informare accompagna, raccoglie la volonta spesso
mutevole, prescrive e cura, ma non impone le terapie, non
costringe a subire trattamenti sanitari. Il nodo e altro: il
medico esegue la volonta del paziente o conserva una
autonoma valutazione professionale ? Non solo nel non
fare quanto considera inappropriato o in contrasto con la
deontologia, ma anche nel fare quanto possa essere privo
di rischi, minimamente invasivo e tuttavia
irragionevolmente, e forse in maniera non pienamente
consapevole, rifiutato in rapporto ai benefici che apporta.
Non sono una novita neanche le dichiarazioni anticipate
di trattamento, che riguardano, evidentemente, chinon &
in grado di ricevere e comprendere le informazioni e di
manifestare consenso o dissenso al momento
dell'intervento. Queste dichiarazioni sono previste sia dal
codice di deontologia medica sia, con rilievo normativo,
dalla Convenzione di Oviedo. Per il codice deontologico il
medico «tiene conto» delle dichiarazioni anticipate di
trattamento «espresse in forma scritta, sottoscritta e
datata da parte di persona capace e successive a una
informazione medica di cui resta traccia documentale».
Per la Convenzione di Oviedo «i desideri
precedentemente espressi a proposito di un intervento da
parte di un paziente che, al momento dell'intervento, non
éin grado di esprimere la sua volonta saranno tenuti in
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consiaerazioney.
E evidente la differenza tra il consenso o dissenso
espresso nella concretezza della situazione attuale, e
la volonta riferita a una astratta ipotesi di situazione
futura, per la quale manca il dialogo e la completezza di
una adeguata informazione sulla condizione realmente
esistente, come pure manca la valutazione del paziente
nell’apprezzamento che darebbe nel suo presente
contesto di vita. Ecco perché la Convenzione di Oviedo
prevede un vincolo ridotto per il medico, che deve «tenere
conto» dei desideri, non delle «volontax, espressi.
Parallelamente per il codice deontologico il medico «tiene
conto» delle dichiarazioni anticipate di trattamento, e
«verificalaloro congruenza logica e clinica con la
condizione in atto». Sullo sfondo, ancora una volta, sono
da tenere presenti criteri di proporzionalita e
ragionevolezza che devono ispirare I'intervento, da
valutare in concreto. 1 disegno di legge rinuncia, come
forse sarebbe opportuno e pit efficace, a un sistema di soft
law, che enuncia principi e rinvia alla competente
disciplina della deontologia medica. Di questa tende a
recuperare contenuti, che appesantisce con prescrizioni
regolamentari di impronta burocratica, e ne approfitta per
introdurre inappropriate specificazioni di interventi
tipizzati, oppure espressioni verbali che tendono aridurre
il margine di valutazione e autonomia del medico, «tenuto
ad attenersi» alle indicazioni che possono essere non piit
appropriate.
In definitiva, se siritiene opportuno o auspicabile
intervenire con una legge in questa materia, che non e
priva di regole attuali, & da auspicare unariflessione che
porti a superare ogni equivoco e, comunque, conduca a
una buona qualita normativa, avendo cura di evitare
varchi, sia pure aperti inconsapevolmente, verso patti di
morte o verso 'abbandono terapeutico.
*presidente emerito della Corte Costituzionale
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Testamento
biologico, avanti
piano ma con .
larga maggloranza

Claudla Fusani

Tivialiberanon arrivera guestasettima-
na. Se ne riparla dopo Pasqua, 1 19 o il
20.Maconun passodamontagna, lento
e sicuro, il disegno di legge sul testa-
mento biologico arrivera al suo primo
traguardo - 'approvazione di un ramo
del Parlamento - dopo otto anni di ten-
tativi, Dallamorte di EluanaEnglaro'l-
talianonéstata capace didotarsi dinor-
me che regolino il fine vita, Il diritto di
ciascuno di noi di decidere di interrom-
pere le cure mediche quando non & pilt
possibile avere uno stile di vita che ri-
spetta la dignita della persona. Il diritto
che pretendevano Eluana e Piergiorgio
Welby. Sei articoli, circa trecento emen-
damenti, -la presidente della Camera
LauraBoldrinichehalasciatotempian-
cora piu larghi ai gruppi per la discus-
sione di ogni emendamenti; la Camera
sistaprendendo tuttoil temponecessa-
rio per un dibattito vero in aula. In mo-
do che nessuno possa poi recriminare
che ci sono state forzaturdda parte di
qualcuno. Dopo due giorni di votazioni
Faulahaapprovato 'articolo 1 che rego-
lail consensoinformatoinunquadrodi
«tutela della vita e dellasalute dell'indi-
viduo» disponendo perd che «nessun
trattamento sanitario pud essere inizia~
to o proseguito se privo del consenso li-
bero e informato della persona interes-
satar, Il consenso é scritto ma, sele con-
dizioni del paziente non lo consentono,
¢ valido anche tramite « strumenti in-
formatici di comunicazione, videoregi-
strazione o dispositivi che consentano
alla persona con disabilita di comuni-
care», Il comma 8, uno degli uitimi ap-
provati ieri sera, stabilisce anche che «il
medico deve rispettare le scelte del pa-
ziente ed & esente da ogni responsabili-

ta civile e penale». Donata Lenzi (Pd),
relatrice del testo ha spiegato in aula:
«Nessurnapersona, comerecitalaCosti-
tuzione, pud essere sottoposta a cure e
trattamenti sanitari senza il suo con-

senso», Per contro, «dire noerifiutare dl»

e@sere sott0p0§t! a uattamentl sam'

¢unattolecitoeil medico nonpud esse-

re perseguito penalmente».

Un altro passaggio stretto della gior-
nata é stato il comma 6 sull’abbandono
totale delle terapie. Con una piccola
modifica presentata dalla stessa Com-

§n‘nssmne «al paziente che rifiuta’s i

nuncia al trattamento sanitario & con-
sentito'abbandono terapeutico pures-
sendo sempre assicurato il coinvolgi-
mento del medico di famiglia e
P'erogazione delle cure palliative».

Con tenacia da fondista e Pottimi-

" gruppettodei cattoliciiper conservatori

“riora Pandamento dei voti. 11 Pd tiene.

smo - questa volta - non della volonta
madellaragione, DonataLenzisfidagli.
scetticiequelliche pensano cheil testa-
mento biologico sara anche questa vol-
tasommersoneliapaludedeivetiincro-
ciati. <Eutanasiaesuicidio assistito non
c’entrano nulla con questa legge. Par-
Hamo di Disposizioni anticipate di trat-
tamento (Dat) e questo testo & frutto di
un lavoro importante ed equilibrato in
base al quale ciascuno dinoi avrd il di=-
ritto di dire Si 0 No ad una cura ma an-
che “adesso basta”r, Parole di saggezza,
chenasconodall’ascoltodellavitaedel-
le sofferenze delle persone e delle fami-
glie. E che riflettono 'andamento delle
votazioni in aula. Le circa 80 votazioni
di questi due giorni hanno sempre avu-
touna maggioranza moltolarga. Anche
nei voti segreti (tre) dove quello che &
andato “peggio” dal punto di vistadella

maggioranza ha avuto 91voti contrarie
350 favorevoli. Numeri tali per cui nel
pomeriggio chi é contrario e sperava di
trovare prezicse alleanze nel votosegre-

to, ha anche smesso di chiedere il voto
segreto.

«Semplicemente prevale il buon
sensoelaconsapevolezzachesitrattadi
una legge che tutela pazienti, famigliee
ancheimedici» commenta Giuditta Pi-
ni (pd) tra i deputati piti giovani di que-
sta legislatura, Facendo gli scongiuri, i
timori dej veti incrociati defla v1g111a

e tragversali da Buftiglione alla Binetti,

dalla Roccella a Pagano, e poi Sberna,
GiglieipiddiniBazoli, Casati, Burtonee
Preziosi. Posizioni pitt che legittime ma
che nell’insieme norhanno spostato fi-

Mdp vota che gli ex compagni e anche
Sinistraitaliana dice ok seppurprovetd,
in un secondo tempo, ad andare oltre e
introdurre l'eutanasia. Anchei5 Stelle -
a cui & stata congelata la sospensione
dall’aula per i moti sui vitalizi - stannoc
votando compatti con la maggioranza.
‘Significativa, in questo senso, anche
lariunione che c’é stata ieri pomeriggio
del gruppo di Forza Italia proprio per
decidere cosa fare. Lindicazione del
gruppo ¢ di votare no ma poi & stata la-
sciataliberta di coscienza. Stessa storia
pericentristi-daApaSceltacivicaaCi-
vicieRiformatori-dovec’ganchechiri-
vendica «la liberta di votare a favore»
(Fabrizio Cicghitto). Il leghista Pagano
cercadiprovocare e di rompere la mag-
gioranza parlando di nuova alleanza
«Pd-Mb5s».
Certo, la speranza era di licenziare il

1

3

@ I approvazione slitta al 19 aprile. Dopo due giomi
di votazioni nessuna sorpresa anche nel voto
segreto. Ok alla liberta di sospendere le cure

testo dall’aula entro questa settimana.
Ma anche qualche giorno in pilt non
sembra poter cambiare il senso di mar-
cia diunalegge che sancisce quello che
¢ un diritto della persona. Dire Si, No a
una terapia. Ma anche: «<Adesso basta».
SCHEDA

Tutte le novita
dellalegge

Consenso informato
L’articolo 1 prevede che
«nessun trattamento
sanitario puo essere
iniziato o proseguito

senza il consenso
informato dell’interessato».
Il consenso puo essere
espresso anche tramite pc

Nutrizione e idratazione
Ogni maggiorenne hail
diritto di accettare o rifiutare
le cure per la sua patologia
anche se comporta
I'interruzione della
nutrizione eidratazione
artificiali. Sempre assicurate
le cure palliative
Responsabilita del medico
Il medico & tenuto a
rispettare la volonta
espressa dal paziente che
non pud mai esigere
trattamenti sanitari
contrari a norme
dilegge e alla deontologla
professionale
Il testamento ,
Ogni persona, in previsione
diuna propria futura
incapacitadi
autodeterminarsi puo,
attraverso Disposizioni
anticipate di trattamento
(DAT), esprimerela \ proptria
volonta sulle cure. E prevista

la nomina di un tutore
Revocabilita

Le Dat devono essere:
scritte, datate e sottoscritte
davanti a un pubblico

ufficiale, a un medicooa
due testimoni o attraverso
strumenti informatici di
comunicazione. Sono
sempre rinnovabili,
modificabili e revocabili
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Dat peggiorate
Il cibo definito
sempre «cura»

utto secondo copione. Laula della

I Camera ratifica le decisioni del Co-
mitato dei 9, e cosi la discussione sul

fine vita— consenso informate e Dat (dispo-
sizioni anticipate di trattamento) — va avan-
ti blindata. Con leggere madifiche, alcune
peggiorative, al testo approvato dalla com-
missione e la bocciatura in blocco di tutte le
proposte sostenute dal relatore di minoran-
za Raffaele Calabro, di Ap. Avendo il gover-
no rinunciato a esprimere parere, il Pd si &
tenuto le mani libere facendo blocco con
M5S, sui voti palesi

come sui voti segre-

ti, mentre Ap e Udc,

. einmolti casi anche

Il medICO, col Des-Cd, hanno ag-

giunto iloro voti al-

supporto dello . lalegaeForzaltalia

I13|00|000 dovra nelvano tentativo di

avvertire il migliorare il testo.

. Discussione aggior-

pa2|ente de”e nata, alla fine, al 19

conseguenze aprile peril voto del-
l'intero articolato.

Nella discussione
degli emendamen-
ti, che vanno a correggere il testo approvato
dalla commissione Affari sociali, il punto no-

dale (che raccoglie in sé 'aspetto peggiora-
tivo e quello migliorativo pilt importanti) &
tutto contenuto nella modifica al comma 5
dell’articolo 1, relativo al consenso informa-
to. L'aspetto peggiorativo e quello che, su
proposta della dem Maria Amato, sancisce
che «sono da considerarsi trattamenti sani-
tari», e come tali rifiutabili, «lanutrizione ar-
tificiale e l'idratazione artificiale, in quanto
somministrazione, su prescrizione medica,
di nutrienti mediante dispositivi medici».
Subito dopo, pero, a lenire leggermente la
portata di quest equiparazione concettuale
di supporti vitali al rango di cure mediche, &
stato inserito nel testo 'emendamento di I-
gnazio Abrignani (Sc-Ala) in base al quale,
«qualora il paziente esprima la rinuncia o il

rifiuto di trattamenti sanitari necessari alla
propria sopravvivenzan, viene stabilito che
«ilmedico prospetta al paziente e, se questi
acconsente, ai suoi familiari, le conseguen-
ze di tale decisione e le possibili alternative
e promuove ogni azione di sostegno al pa-
ziente medesimo, anche avvalendosi dei ser-
vizi di assistenza psicologica.

Su idratazione e alimentazione e stata riti-
rata, invece, una proposta del catto-dem Al-
fredo Bazoli ma, messo ai voti, & stato boc-
ciato anche un emendamento di media-
zione del presidente della commissione Af-
fari sociali Mario Marazziti, volto a intro-
durre - in casi specifici - la possibilita peril
medico di non ottemperare alla richiesta.
Laproposta - conil parere negativo dellare-
latrice Donata Lenzi, del Pd - non passava
I'esame al voto segreto che era stato chie-
sto da Forza Italia. Stessa sorte anche per
una proposta supportata da42 deputati az-
zurri. «Non ¢'e stata nessuna volonta di di-
scutere nel merito, neanche difronte a pro-

poste di buon senso - lamenta, per Fi, An-
tonio Palmieri -. Cosasuccede ora - si chie-
de - se una persona non &€ malata termina-
le, ha un quadro clinico stabilizzato, e le si
tolgono idratazione e nutrizione? Muore
non per la malattia ma per fame e per se-
te. Diventa suicidio assistito».

«F la via italiana all’eutanasia», dice la de-
putatadi [dea Eugenia Roccella. Di «testo te-
sto aperto a soluzioni eutanasiche», parla
anche Maurizic Sacconi. Il senatore ex Ncd,

WMontecitorio

Una giornata di confronto
non ha apportato migliorie
sui punti decisivi, anzi:

la nutrizione assistita

e ora definita in modo
esplicito come terapia
Avanza 'asse Pd-M58
Lesame riprende il 19

ora passato con Energie per I'ltalia di Stefa-
no Parisi, denuncia «I’assoluto predominio
del desiderio individuale» portato avanti da
una «maggioranza composta dalle due sini-
stre Pd e M55» e plaude all'unita del centro-
destra. Di opposto parere Daniele Capezzo-
ne, dei Conservatori e riformisti, che si dice
«deluso» da Forza Italia. «Per il Pd il dibatti-
to democratico & un optional» denunciano
invece i deputati dell’'Udc Buttiglione, Bi-
netti, Cera e De Mita.
Fraitemi accantonati anche la discussione
di un emendamento Marazziti su cure pal-
liative e sedazione profonda. Resta saldo, in-
vece, il principio centrale del testo in base al
quale il medico non sara perseguibile se ri-
fiuta trattamenti sanitari ottemperandoau-
narichiesta contenuta nelle Disposizioni di
trattamento (Dat). «Qualsiasi struttura sani-
taria pubblica o privata convenzionata sara
costretta ad accettare di far morire di fame e
sete chiunque lo voglia», sostiene Alessan-
dro Pagano, della Lega. Poi perd, un timido
spiraglio si & aperto almeno sugli ospedali
cattolici. E stato infatti accantonato, per po-
terlo approfondire, ' emendamento di Ma-
rio Shberna e Gianluigi Gigli, di Des-Cd. De-
cisivo & stato un intervento molto duro di
Gigli, presidente del Movimento per la vi-
ta, che aveva affacciato il problema in au-
la. Lemendamento, che sara esaminato e
messo ai votiallaripresadella discussione,
dopo Pasqua, chiede di rispettare la carta
dei valori degli ospedali cattolici «i quali -
denuncia Gigli - nell’attuale formulazione
della legge sarebbero costretti ad assecon-
dare la volonta del paziente di sospendere
i sostegni vitali».
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Legge equivoca
tra nodi e dubbi

MARCELLO PALMIERI

Gliemendamenti cadono, i problemi restano. LaCa-
merastarischiando — anche senza volerlo — di apri-

re la strada a situazioni aberranti. Una cosa e certa, -

fin d’ora: come evidenziato da molte voci su queste

pagine —ultimo in ordine di tempo il presidente e- £ :

merito della Corte Costituzionale Cesare Mirabelli
(che su Avvenire del 4 aprile ha parlato di equivoci
dasuperare) poco condivide la propostadilegge con
iprincipi cardine delnostro ordinamento. Ecco qual-
che esempio.

@

. Noaidratazione e nuirizione

. Nella proposta di norma all’esame dell’Aula
non compare mailaparola "eutanasia”, nep-
i pure con sinonimi. Fatto sta che il testo po-
trebbe introdurla surrettiziamente: dando infatti a
un paziente la possibilita di non cominciare o diso-
spendere idratazione e nutrizione assistite nellaso-
stanza sdogana il diritto di essere uccisi da una si-
tuazione - nella fattispecie'assenza di acqua e cibo
—assolutamente diversa dalla patologia di cui soffre
il paziente. Discorso simile vale quando il medico si

trova nelle condizioni di salvare u-
na persona ma questa respinge le

cure eilmedico deve adeguarsiper-
ché cosi dispone la legge: si puo
configurare un’eutanasia passiva,
ovvero lamorte causata dall’omis-
sione di una terapia salvavita.

Aiuto nel suicidio

1l medico che richiesto dal
paziente sospende terapie
oppure idratazione e nutri-

zione non sara perseguibile né pe-
nalmente né civilmente. Siccome,
nella sostanza, la legge finisce per
autorizzare I'eutanasia omissiva o
passiva, e poichélanormaéincon-
trasto con due articoli del Codice
penale (quelli appunto che istitui-
scono il reato di omicidio del con-
senziente e aiuto nel suicidio), es-
sa & obbligata a sottrarre il medico
dalla tagliola di quelle norme. An-
che qui, dunque, lalegge sul fine vi-
ta modifica silenziosamente im-
portantinorme del nostro sistema.

Sara un illecito salvare un
suicida?

Visto che «nessun tratta-
mento sanitario puo essere
iniziato o proseguito se privo del
consenso libero e informato della
persona interessata» cosa puo (0
non puo) fare un sanitario che si
trovi davanti un aspirante suicida?

La legge prevede che «nelle situa-
zioni di emergenza o di urgenza il medico assicura
I'assistenza sanitaria indispensabile» ma I'espres-
sione che segue — «ove possibile nel rispetto della
volonta del paziente» — apre il campo alle pil1 sva-
riate interpretazioni.

I poteri dell’amministratore di sostegno

Secondo il Codice civile, |'amministratore
di sostegno & la figura nominata dal giudi-
ce per assistere chi «si trova nella impossi-
bilita, anche parziale o temporanea, di provvedere
ai propri interessi». E per la legge sul fine vita, tra
questi interessi, c'e pure quello di concludere anzi-
tempolapropriavita: a decidere quando e come po-
tra essere anche il solo amministratore di sostegno,
e sulla scorta di indicatori molto fumosi. «Il con-
senso informato — recita la norma, alludendo a te-
rapie, idratazione e nutrizione — & espresso o rifiu-
tato anche dall’amministratore di sostegno ovvero
solo da quest’ultimo, tenendo conto della volontadel
beneficiario, in relazione al suo grado di capacita di
intendere e di volere».

Ritaglio stampa ad uso esclusivo

del destinatario, non riproducibile.

AFFARI SOCIALI/EDITORIALI

Pag.65




paa  07-04-2017
Pagina 1 0
Foglio 1

soestamento. PET 1€ Dat pausa di lavoro

Sui punti critici posizioni lontane, due settimane per cambiare

uesettimane perriflettere. Del-
alegge sulle «Disposizioni an-
icipate di trattamento» (Dat)
I'aula di Montecitorio ha esaminato so-
lol'articolo 1 (su 6), e nemmeno tutto.
Eppure giunge assai opportunala pau-
saimposta dal calendario della Came-
ra, che per l'intrecciarsi di provvedi-
menti che urgono e festivita pasquali
esige uno stop all'esame del provvedi-
mento dopoun giornoemezzo di con-
fronto franco e serrato. Le atlese per
questo tempo di riflessione sono perd
opposte: da M58, che havotato il dise-
gno dilegge insieme al Pd, giunge l'al-
Jarme sul «rischio» che allaripresa del-
I'esameil 19 aprile «vengano approva-
te misure che possono compromette-
rel'efficaciaeil giusto equilibrio del te-
sto attuale», mentre il combattivodrap-
pello di deputati provenienti da vari
gruppi politici che da due mesi si ado-
perano per salvare il testo da interpre-
tazioni insenso eutanasico cercadiot-
tenerequell’ascolto allesue fondatera-

gioni che sinora € quasi del tuttoman-
cato. Non solo sono stati bocciati tutti
1 tentativi di rendere pii1 equilibrato il
rapporto tra medico e paziente in no-
me della tutela della vita e contro ogni
ipotesi di abbandono terapeutico e di
suicidio assistito pur dissimulato, ma
inqualche caso il testo & stato reso an-
cor pilt vicino a una prevedibile prassi
assai pill orientata al "diritto di mori-
re" che alla tutela della vita umana.

La prima sessione di voti sugli emen-
damenti ha gia sortito i suoi effetti. A
cominciare dal controverso comma 5
dell’articolo 1 nel quale 'emenda-
mento 1.372 a firma Maria Amato (Pd)
chehadatorispostaamodosuo al que-
sito nevralgico se la nutrizione assisti-
ta sia supporto vitale (solo un diverso
mode di alimentarsi) oppure una te-
rapia (come tale sospendibile in ogni
momento, con gli effettd immaginabi-
[i per la vita del paziente): «Ai fini del-
la presente legge — & il testo dellamo-
difica approvata dall’Aula - sono da

Acqua e cibo trasformati in
«terapie» e nessun diritto
di obiezione per medici e
ospedali i problemi aperti

considerarsi trattamenti sanitari lanu-
trizione artificiale e l'idratazione arti-
ficiale, in quanto somministrazione, su
prescrizione medica, di nutrienti me-
diante dispositivimedici». Un passag-
gio che non c'era nel testo uscito dalla
Comnmissione Affarisociali e che & sta-
to inserito evidenternente non essen-
do la questione cosi pacifica e condi-
visa come hanno sempre sostenuto i
fautori di questa teoria. A parziale com-
pensazione degli effetti di questo e-
mendamento ne € stato fatto passare
un altro proposto in coda al comma 5
da Ignazio Abrignani (Scelta Civica-
Ala): «Qualorail pazienteesprimalari-
nuncia o il rifiuto di trattamenti sani-
tari necessari alla propria sopravvi-
venza, il medico prospetta al paziente
e, se questi acconsente, ai suoi fami-
liari, le conseguenze di tale decisione
elepossibili alternative e promuoveo-
gni azione di sostegno al paziente me-
desimo, anche avvalendosi dei servizi
di assistenza psicologica». Una picco-

la pezza sulla falla aperta poco sopra.

Altro punto critico &il capitolo sull'ob-
bligo di assecondare le «disposizioni»
(enon piti«dichiarazioni» come nel te-
sto unico della Commissione) senza
alcun diritto di sottrarsi per motivi i-
deali e di coscienza. Il medico, per ca-
pirci, & sernpre «teniuto a rispettare la
volonta espressa dal paziente di rifiu-
tare il trattamento sanitario o di ri-
nunciare al medesimon» e per questo «e
esente daresponsabilita civile o pena-
le» (comma 7). Idem per gli ospedali:
«Ogni struttura sanitaria pubblica o
privata - detta il comrna 10 - garanti-
sce con proprie modalita organizzati-
ve la piena e corretta attuazione» del-
la legge. Tradotto: le istituzioni d'ispi-
razione cattolica sarebbero obbligate a
sospendere la nutrizione e causare la
morte dei pazient se gli venisse chie-
sto. Un ostacolo evidentemente insor-
montabile. Duesettimane basteranno
perripensarci? (EO.)
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il manifesto

Intervento

Testamento biologico in 18 piazze

MATTEO MAINARDI®

ono ore calde peril te-

_ stamento biologico in
discussione alla Came-
ra. Ma tra prese di posizione,
polemiche e rinvii, in undici
anni di battaglie per garanti-
re ai cittadini il diritto all’au-
todeterminazione alla fine
dellavita, come Associazio-
ne Luca Coscioni abbiamo
sempre avuto conferma che
lavera partita si gioca sul
campo della conoscenza e
dell’'informazione.

Per questo, per evitare che la
politica possa anche questa
volta sottrarsi all'urgenza di
prendere una posizione, pro-
viamo a manifestare diretta-
mente 'importanza di una
legge sul fine vitaediun ve-
ro dibattito sul tema: sabato
8 aprile organizziamo una
prima giornata mobilitazio-
ne in 18 piazze italiane insie-
me a medici, infermieri e
operatori sanitari per chiede-
rel'approvazione della legge
sulle Dat. A maggio convo-
cheremo una intera settima-
na di mobilitazione con
T'obiettivo di raggiungere
tutte le provincie. «Dal corpo
delmalato al cuore della poli-
ticar: sabato il nostro motto
e missione sara ribadito, spo-
stando simbolicamente il
dibattito sul testamento bio-
logico dalle aule di tribunale
o del Parlamento direttamen-
te nelle piazze: a Milano, Ro-
ma, Firenze e Bologna medi-
ci e notai saranno a disposi-
zione dei cittadini per infor-
marli e dare loro la possibili-
ta di autenticare le proprie
disposizioni anticipate di
trattamento.

Vista l'assenza di un vero con-
fronto televisivo sulle ragio-
ni a favore e quelle contro la
legge in discussione, e nono-
stante la latitanza dei vertici
dei partiti, la nostra azione
continua, perché, al dila del-
le polemiche sterili e di scon-
trifaziosi che rispondono
pitiagliinteressidi posizio-
namento dei partiti che ad
affrontare con serieta il te-
ma, ¢ importante che i citta-
dini siano informati sui loro
diritti e su come tutelarli.
Quando i cittadini sono infor-
mati, attraverso un caso di
cronaca o le vicende vissute

personalmente, sivedono
subito gli effetti: dopo la vi-
cendadi Fabo, che aveva chie-
sto aiuto per fare valere il
proprio diritto a scegliere di
interrompere la propria vita
eche ériuscitoa ottenerloin
Svizzera con I'aiuto di Marco
Cappato, ¢’é stata un’ondata
diattenzione e sensibilita al
tema, tanto che, per fare un
solo esempio, il registro del
testamento bjologico attivo
presso I'Assessorato ai Servi-
71 Sociali del Comune di Mila-
no haregistrato un’impenna-
tadiiscrizioni da parte dei
milanesiintenzionati a rila-
sciare le proprie disposizioni
anticipate di trattamento. In
assenza di una legge, nessu-
no pud garantire che queste
volonta vengano rispettate.

Nonsolo i cittadini sono
pronti a buoneregole libera-
li: anche i medici, tra princi-
paliinterlocutori di questa
battaglia, fanno sentire la
propriavoce anchealdila
degli organismi ufficiali. B
arrivataa 1.000 firme la
‘Carta dei Medici peril Testa-
mento Biologico’ promossa
da Mario Riccio-il medico di
Piergiorgio Welby e membro
del consiglio generale
dell’Associazione Luca Co-
scioni. Recentemente anche
Roberta Chersevani, presi-
dente della Federazione na-
zionale degli Ordini dei medi-
ci (FNOMCeO) si & augurata
cheil testo venga approvato
in questa legislatura per tute-
lare il medico nel momento
in cuirispetti la volonta del
paziente,

Un recente sondaggio indi-
ca come la maggioranza as-
soluta dei medici sia non
solo favorevole al testamen-
to biologico, ma anche
all’eutanasia. § ormai chia-
ro che esiste una maggio-
ranza trasversale di parla-
mentari favorevoli a una
buona legge sul testamento
biologico: la mobilitazione
di sabato serve anche a chie-
dere che le manovre di par-
tito non impediscano al Par-
lamento di scrivere una bel-
la pagina di democrazia e
rispetto per le liberta fonda-
mentali.
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INTERVISTA A MARCO CAPPATO
SUI DIRITTI ESTREMI

Chiara Maffioletti

cmaffioletti@corriere.it

Mi sono sempre sentito
al servizio di chi mi chiedeva aiuto

| principio per Marco Cappa-  Questo aiuta?

to & semplice: «Ritengo chelo  Realizzi che stairispettandola vita, non portando lamorte. Non &

Statonon abbiaalcuntitoloper  un’idea astratta. Ho visto la loro rabbia verso chi diceva “forse la
e | 111pedirCi di fare qualcosa se vedono cosi perché sono soli, forse non li curano” Non & cosi. Non

non danneggia gli altri», éfacile per unamadre accettare che il figlio vogliamorire, pensoa
Parlaconunaconvinzioneacuivienevoglia  Fabo:sarebbero stati contenti se ci avesse ripensato manon ci sono
dicredere. La politica pud essere autentica?  state pressioni. Il vero amore & il rispetto della volonta dell’altro.
Sparare sulla politica ¢ facile, qui c’entraan-  Quanto pesa veder vincere l'ipocrisia?
che l'informazione. Ormai & invalsalabitudi-  L'equivoco & pensare che la funzione della legge sia dare un ordi-
ne di considerare politica la scissione del Pd,  ne di preferenza morale, come se, ad esempio, legalizzare le dro-
l'accordo con Alfano... Temi come vita, mor-  ghe significhi promuoverne 'uso. Vale per tutte. Ma & in un rap-

te, malattia passano per
essere cronaca. La politi-
ca e ridotta a potere anzi-
ché a soluzioni di gover-
no su temi che toccano le
PErsone.

Vita e morte: comeha vis-
suto il passaggio tra teo-
ria e pratica?

Rispetto a quanto avrei
immaginato, bene. Tutti,
da Welby a Faho, mi han-
no sempre espresso grati-
tudine. Gliscontric’erano
semmai rispetto a quello
che loro intendevano co-
me unmio tergiversare.
In un simile percorso c’e

portoregolato e libero che si creala
responsabilita del cittadino. La re-
sponsabilitd va assieme alla liberta:
come niei rapporti di coppia.

Lei orarischia un processo...

Il codice penale prevede il reato di
aiuto al suicidio, con pene da 5 a 12
anni. Comunque aiuterd altri. La
difficolta & rispetto ai tantissimi
che mi scrivono solo perché sono
depressi e vogliono morire. Anche
per questo oftenere risultati non é
semplice: chiattraversadavverodel
drammi & troppo disperato o trop-
po malato per unirsi, organizzar-
si. Quando mi domandano: perché
non esiste ancora una legge sul te-
stamento biologico? Credo dipenda

spazio per un dubbio? anche da questo. S— S
Mai un ripensamento. Ho I
sempre trovato persone o

determinatissime: il pa- 4';.:\ =

nico era anzi 'idea di non

riuscirci. Mi sono sem- VIVERE D MORIRE: FIND 4 THE if
pre sentito al servizio di PUNTO S1AME LIBER) DI SCFE §
qualcuno che mi chiede- FARLIAMONE 5U (00ONNATT] ;
va soccorso. Anche se me AUTHOR/CHIARAMAFFIOLETTE g
lo chiedeva per morire. LARUBRICA TORNA 1L 27 APRILE. £
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Inquisito per aver sostenuto |'eutanasia
L
E

Indagine contro Cappato:
il pm deve ancora decidere
EEE 1l radicale Marco Cappato  altre due persone gravemente
eindagato dallaProcuradi Mila- malate ad ottenere l'eutanasia.
no dai primi di marzo, da quan-  Davide -il 53enne malato discle-
do ha accompagnato djFaboin  rosi multipla di cui parliamo so-
una clinica svizzera che pratica pra - e uno di questi. La
il suicidio assistito. Appena tor-  Procura non ha ancora
nato in Italia, Cappato si & pre-  deciso se chiedereilrin-
sentato dai carabinierie sie au-  vio a giudizio.
todenunciato. Il radicale, con Frati-

1l pm Tiziana Siciliano, quin-  celli e Welby, ha fonda-
di, ha aperto un fascicolo in cui  to 'associazione “Soc-
contesta l'art. 580 del codice pe-  corso civile per I'euta-
nale, «istigazione o aiuto al suici- nasialegale” che ha gia
dio» che prevede una pena che dato aiuto a oltre due-
va dai cinque ai dodici anni di ~ cento ammalati. Quel- Marco Cappato
carcere. Cappato e stato interro-  lo con dj Fabo é stato il
gato ai primi dimarzo dallaPro-  secondo viaggio in Svizzera di
cura. Il tesoriere dell'associazio- ~ Cappato e lui aveva gia deciso
ne Luca Coscioni ha ripetuto ai ~ che alritorno sisarebbe autode-
pm quanto aveva dichiarato ai nunciato. Marco Cappato vuole
carabinieri: ha ammesso tutto e che lo Stato riconosca, attraver-
ha aggiunto di essere pronto,in-  sounalegge, il diritto diun mala-
sieme con Mina Welby e Gusta-  to ad una morte dignitosa.
vo Fraticelli, ad ajutare almeno © RIPRODUZIONE RISERVATA
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~ Il malato di Sla intervistato da Libero ~

«(0ggi me ne vado a morire in Svizzera»

di LUCIA ESPOSITO Davide vuole farla finita
prima che «a malattia
stronza» che gli € entrata
dentro continui a fare raz-

zla del suo corpo e gli suc-

Davide partira prestissi-
mo. Il suo corpo devastato
dalla sclerosi multipla sara
caricato su un'auto e an- chiquelpoco(...)

dra a morire in Svizzera. segue a pagina17

- /

Il 53enne intervistato da Libero a Natale

«Muoio in Svizzera come Fabo
per liberarmi dalla sclerosi»

L'ex barista pronto per il suicidio assistito: «Sconfiggo la mia malatfia “stronza’,
il nulla e sempre meglio di questi dolori atroci. Grazie a chi mi ha dato una mano»

1 segue dalla prima

LUCIA ESPOSITO

(...) che ancora gliresta della sua vi-
ta. A dicembre, in una lunga intervi-
sta a Libero, aveva raccontato la
sua storia e consegnato il desiderio
di ottenere il suicidio assistito pri-
ma possibile perché «vivere mi fa
troppo male». Oggi ha 53 anni, ma
ne aveva 27 anni quando si e am-
malato. Faceva il barista e, un gior-
no, si e accorto che non sentiva pilt
una parte delsuo corpo. «Potevano
spegnermi una sigaretta addosso,
darmi una coltellata, ma ero com-
pletamente insensibile».

. PREZZO DELLA PMORTE

Durante tutta l'intervista Davide
(ilnome & di fantasia) non chiama
mai la sclerosi multipla per nome,
dice sempre «la malattia stronza»
0, con pili confidenzialmente da
stronza».

Come una donna cattiva, come
una fidanzata che ti tradisce, ti umi-
lia e poi ti calpesta. Con il passare
degli anni la stronza e diventata
sempre pil stronza e per questo al-
lafine dell'anno scorso ha supplica-
to la sua mamma che lo assiste, or-
mai anziana, a scrivere ad una clini-

ca Svizzera e chiedere un preventi-
vo per il suicidio assistito. La donna
ha obbedito: «Mi vede tutt i giorni
in questo letto. Soffre, ma mi capi-
sce». Larisposta degli svizzeri e arri-
vata presto ed e stata una mazzata:
9500 euro. Una cifra impossibile
per lui che prende 790 euro di pen-
sione al mese. Ha chiesto aiuto a
soseutanasialegale.it, il sito di Mar-
co Cappato, Gustavo Fraticelli e Mi-
naWelby. E, anche grazie all'appel-
lo che ha lanciato attraverso il no-
stro quotidiano, pil1i risparmi della
sua mamma e qualcosa che gli e
rimasto in banca, ha messo insie-
mela cifra per comprarsil'assisten-
za alla morte. Sempre tramite il sito
che sostiene l’eutanasia in Italia, ha
ottenuto 'appuntamento sperato.
Ora e pronto a partire. «Ho dolo-
ri ventiquattro ore al giorno, qualsi-
asi movimento, anche il pit1 picco-
lo, mi procura sofferenze atroci», ci
aveva detto. In quest quattro mesi
nonha cambiato idea. Anzi. Ha vis-
suto pensando al momento in cui
sarebbe partito. 1l dolore della ma-
lattia e pit forte della paura di non
esserci pill. E neanche il pensiero di
lasciare sola la sua mamma lo trat-
tiene, nélo frenala speranza dell’ar-
rivo di una nuova cura. «Se anche
un genio dovesse trovare una cura
risolutiva, non potrei riceverla per-

chého gia fatto un ciclo di chemio-
terapia molto invasivo».

Gli amicino, quelli sono gia spari-
i da tempo perché il dolore fa pau-
ra e allora la gente ti evita perché
non vuole dividere un carico trop-
po pesante. Come la fidanzata di
Davide che un giorno, dopo sedici
anni insieme, senza girarci roppo
intorno e senza fare neanchelo sfor-
zo diinventarsi una scusa bugiarda
- ma almeno pietosa - gli ha detto:
non voglio un invalido. «<Miha por-
tato da mia madre, in questo posto
bruttissimo dove vivo. Da qui non
riesco a vedere nemmeno il cielo
perché davanti al- o
la finestra ho un
palazzone orribi-
le. Questo eral'ul-
timo posto in cui
volevo stare. Ma
almeno lei non e
sparita del tutto».

Molto presto
uscira da questo
palazzo squallido
della periferia di
una cittadina to-
scana. Selolasce-
ra alle spalle co-
me due pezzi del-
la sua vita: quella
del ragazzone di
un metro e novanta che amava la
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an LA SCHEDA

musica e quella di un uomo accar-
tocciato su se stesso che non riesce
a muoversi senza trascinarsi dietro
un dolore pit grande di lui. «La fine
la immagino, serena, molto dolce.
Per me il viaggio sara unaliberazio-
ne. Laliberazione. Come un sogno,
come una vacanza. L'unica cosa
chemifa sorridere, adesso, e il pen-
siero di questo viaggio. Mi daranno
dabere un liquido e io lo berro».

IL SASSC INTASCA

E determinato e sicuro. Mai un
cedimento. Quattro mesi fa crede-
va di non trovare i soldi necessari,
ma il coraggio ce I'aveva. Ora che i

soldi li ha trovati, ne ha ancora di
pity, come un campione alle Olim-
piadi che vede il traguarde vicino.
Gli avevamo chiesto che cosa
avrebbe portato con sé. E lui, come
chi pensa a un viaggio da tempo,
aveva risposto: «Non mi serve nul-
la. Mi piacerebbe portare un sasso
che miregald un mio amico duran-
te una vacanza in Sardegna come
simbolo della nostra amicizia. Mi
racconto una leggenda sulle pietre
e gli amici ma adesso non la ricor-
do pili». Davide se ne andra beven-
do il liquido che un’infermiera gli
consegnera. «Se potessi partirei tra
mezz ora». Davide se

ne andra come Dj Fa-

bo, come Piera Fran-
chin e Dominique Vela-
ti: berra la sua morte.
«L’aldila lo immagino
come i nulla. Sono
ateo». Ilviaggio & immi-
nente. Chissa se Davi-
dehagiamesso nellata-
sca della giacca quel

sasso o se alla fine deci-

dera di lasciarlo nel cassetto della
casa di sua mamma. E il ricordo di
un amico che non c’e pil, come
quel ragazzo gigante che d'estate
andava in Sardegna e che ora, in
questa primavera esplosa prepo-
tente, & pronto per 'ultimo viaggio.

© RIPRODUZIONE RISERVATA

LA LEGGE ELVETICA
In Svizzera il suicidio assistito & le-
galedal 1942. 1 tentativi diridimen-

sionare

bloccati dalla popolazione

LE ASSOCIAZIONI

uesto diritto sono stati

istra, Fabiano Antoniani
wa e dopo Uincidente.

ano, noto come

1bo, si é sottoposto
‘anasia a Zurigo

Fibero

Le associazioni svizzere che pratica-
no |'eutanasia sono quattro: Digni-
tas, Exit ADMD, Liberty Life e Spi-
rit. Il dottore & obbligato a fare di
tutto per far desistere il paziente e
circa il 40% poi cambia idea

COSA ACCADE

Il paziente ingerisce due pastiglie
anti-nausea e, dopo, un bicchiere
d'acqua al cui intemo viene sciolta
una dose letale di pentobarbital di
sodio, un sedativo ad effetto rapi-
do. Il paziente cade in un sonno pro-
fondo da cui non si svegliera piu

Libero del 16 dicembre 2016

1l paradosso della legge italiana
L'offesa é legittima
la difesa illegittima
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Lalegge
Biotestamento

lesameriparte
dopo Pasqua

NICOLALILLO
ROMA

Riprende mercoledi prossimo
l'esame alla Camera del dise-
gno di legge sul Biotestamen-
to. Il ddl, secondo I'accordo
tra i capigruppo di Monteci-
torio, ha la priorita sugli altri
argomenti in calendario e le
votazioni inizieranno dopo la
chiusura per Pasqua, il 19
aprile. Il provvedimento ha
avuto un’accelerazione in Par-
lamento dopo la vicenda di
Fabiano Antoniani (Dj Fabo)
che ha scelto di morire in
Svizzera con l'eutanasia e che
ha rimesso al centro del dibat-
tito politico il tema del fine-vi-
ta. B da anni infatti che si par-
la dell’argomento e sono di-
verse le proposte di legge de-
positate in Parlamento.

11 testo ora all’esame della
Camera & composto da cinque
articoli e 'Aula ha gia iniziato
a votare gli emendamenti al
primo, relativo al consenso in-
formato. Tra le altre cose, il
testo del ddl prevede che ogni
maggiorenne capace di inten-
dere e di volere, «in previsio-
ne di una futura incapacita di
autodeterminarsi» puod
«esprimere le proprie convin-
zioni e preferenze in materia
di trattamenti sanitari non-
ché il consenso o il rifiuto ri-
spetto a scelte terapeutiche e
a singoli trattamenti sanita-
ri», tra cuile pratiche di nutri-
zione e l'idratazione artificia-
le. Inoltre nel testamento bio-

logico & possibile indicare una I
persone di fiducia che rappre-
senti la persona nelle relazio-
ni con i medici.

@ BY NCND ALCUNI DIRITTI RISERVATI

Davide come Dj Fabo

o cingales

spinto a togfiersi fa v
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La legge sulle Dat svuota il Codice medico

llo Palmieri

un aspetto che rischia di passare
sotto silenzio, salvo imporsi in tut-
ta la sua forza solo a giochi ormai
fatti: se appravata cosi com’e, la leg-
== gesulfinevita - che tornera in au-
la a Montecitorio il 19 aprile - abroghereb-
be in un colpo solo diversi articoli del Codi-
ce di deontologia medica. E attenzione: po-
trebbe farne piazza pulita automaticamente,
in senso tecnico, spazzando via tutte quelle
disposizioni incompatibili con la nuova nor-
ma. Levidenza scaturisce dal valore giuridi-
co rivestito dalle disposizioni con cui i vari
ordini regolano l'esercizio della professione
(avvocati, medici, farmacisti...), valore che
per la Cassazione - con sentenza 26810/2007
— & identico a quello legislativo. Hanno in-
fatti osservato gli ermellini che il procedi-
mento disciplinare innanzi al Consiglio na-
zionale forense (1'organo che decide in ulti-
ma istanza i ricorsi contro gli avvocati) «si
conclude con sentenza, pronunciata in no-
me del popolo italiano». Commenta quindi
Remo Danovi, in Italia tra i massimi esperti
di deontologia forense: «E la legge dello Sta-
to che delega al Consiglio il potere normati-
vo; le norme deontologiche sono la risultante
di un processo di formazio-
ne legislativa».

Certo, il caso riguarda un
contenzioso tra legali, mala
sua portata si estende al Co-
dice deontologico di qual-
siasi professione. Conse-
guenza: a quanto dettano
questi testi, come conferma-
to anche da un‘altra pro-
nuncia della Cassazione (la
19927/2008), si applicano
le "disposizioni sulla legge
in generale" poste all'inizio
del Codice civile. Dunque
ancheilloro articolo 15, per
cui «le leggi non sono abro-
gate che da leggi posteriori
per dichiarazione espressa
del legislatore, o per incom-
patibilita tra le nuove di-
sposizioni e le precedenti o
perché la nuova legge rego-
la I'intera materia gia rego-
lata dalla legge anteriore».
Venendo al dunque: se ap-
provata, lanorma sul fine vi-
ta spazza tutte le disposizio-
ni del Codice deontologico
medico in contrasto con es-
sa. E basta leggerlo, il testo
che disciplina la professio-
ne sanitaria, per compren-

In pitt punti le norme in
discussione alla Camera
contraddicono quanto
previsto dalle regole che si

e dato I'Ordine dei medici
E che potrebbero essere
cancellate senza dichiararlo

dere come sia piuttosto alto il rischio di un
suo snaturamento. A cadere sarebbe innan-
zitutto parte dell’articolo 3, per il quale tra i
«doveri del medico» c’® «la tutela della vita»,
e subito dopo la disposizione successiva, per
cui «lesercizio professionale» del sanitario «e
fondato sui principi di liberta, indipenden-
za, autonomia e responsabilita», affinché si
sgombri il campo da «interessi, imposizioni
o condizionamenti di qualsiasi natura».

Parole che cozzano con il testo della propo-
sta di legge, impegnata ad assecondare in-
condizionatamente lavolonta del paziente —
richiesta di morire compresa — a scapito del-
la scienza medica e della professionalita di

chi la dovrebbe dispensare. Proprio quanto
il Codice deontologico votrebbe evitare at-
traverso l'articolo 6, laddove dispone che «il
medico fonda l'esercizio delle proprie com-
petenze tecnico-professionali sui principi di
efficacia e di apprapriatezza, aggiornandoli
alle conoscenze scientifiche disponibili». Par-
ticolare attenzione va poi posta sull’articolo
16, per cui il sanitario «che si astiene da trat-
tamenti non proporzionati non pone in es-
sere in alcun caso un comportamento fina-
lizzato a provocare la morte», e ancor pitl a
quello seguente, che cosi recita a chiare let-
tere: «Il medico, anche su richiesta del pa-
ziente, non deve effettuare né favorire atti fi-
nalizzati a provocarme la morte». Non solo.
Laproposta di legge, che obbliga tutte le strut-
ture sanitarie - pur in determinate condi-
zioni - ad assecondare tramite comporta-
menti omissivi la richiesta del paziente di far-
la finita sembrerebbe abrogare anche l'arti-
colo 22 del Codice deontologico medico, per
cui ogni sanitario «puo rifiutare la propria o-
pera professionale quando vengano richieste
prestazioni in contrasto con la propria co-
scienza o con i propri convincimenti tecni-
co-scientifici». A saltare sarebbe anche larti-
colo 38, quello che disciplina le «dichiara-
zioni anticipate di trattamento»:; laddove in-
fatti il Codice deontologico dice
che il medico «verifica la loro
congruenza logica e clinica con
la condizione in atto e ispira la
propria condotta al rispetto del-
la dignita e della qualita della vi-
ta del paziente», la proposta di
legge le trasforma in «disposi-
zioni» (non pitt «dichiarazioni»)
pressaché ineludibili. T.o stesso
vale per la successiva disposi-
zione medica, travolta dall’asso-
lutizzazione della volonta e-
spressa dalla persona magari pa-
recchi anni prima, e in uno sta-
to di salute completamente di-
verso: «In caso di definitiva com-
promissione dello stato di co-
scienza», si legge, pur «tenendo
conto delle dichiarazioni antici-
pate di trattamentoy, il medico
«prosegue nella terapia del do-
lore e nelle cure palliative, at-
tuando trattamenti di sostegno
delle funzioni vitali finché rite-
nuti proporzionati». E volonta
del legislatore spazzar via tutti
questi principi? Probabilmente
no. Sta di fatto che - seppur in
modo implicito - a questo po-
trebbe portare l'approvazione
della legge su "biotestamento".
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Dopo Fabo, un altro italiano in Svizzera per il suicidio assistito

«Mio figlio mi ha convinto
Lo accompagno a morire»

La mamma di Davide: «Mi e costato tanto accettare la sua volonta di softoporsi a eutanasia,
ma da froppi anni lo vedo soffrire senza speranza. Ognuno deve poter decidere per se stesso»

aza SIMONA VOGLINO

EEE Davide abita in un pic-
colo appartamento alla peri-
feria di Massa Carrara. Mo-
bilio umile. Umile anche la
luce che, quando andiamo
a conoscerlo, pochi giorni
prima della sua partenza
per la Svizzera, si
falargo attraverso
le finestre. Davi-
de & un omone al-
to e bello. La bar-
baingrigita e le so-
pracciglia folte in-
corniciano una
faccia simpatica e
stanca. Intelligen-
te. Mentre parlia-
mo ha uno spa-
smo, uno di quel-
li forti tipici della
sclerosi multipla,
la «malattia stron-
za» - come lui la
definisce - che lo
tortura da piu di
vent'anni. Si con-
torce, siabbando-
na a quel dolore
fortissimo che gli
trasforma il viso e
ci lascia col fiato

lo col viso ancor pill stanco
e tumefatto da una caduta
recente. Non é difficile sen-
tirsi a proprio agio con loro,
in quel salottino scarno, sca-
tole dimedicine sparse, la fo-
to dei nove nipotini di Davi-
de e Anna che veglia su tut-
to quel dolore.

Anna, che cosa significa
per una madre stare ac-
canto a un figlio che soffre
tanto?

«Davide & malato dal
1993. Da quando sta a casa
con me, circa cinque anni,
vivo il suo dolore sempre.
Ogni giorno e ogni notte,
senza poter fare altro che
cercare di aiutarlo quando
ha bisogno. Cade, si fa male
ed e sempre piu difficile,
pOi».

Quanti tentativi avete
fatto prima di arrendervi

all'idea della soluzione
svizzera?

«Davide ne ha fatti tanti. E
moltissime cure. Ha prova-
to con le bombe di cortiso-
ne, anche in vena. Poi l'inter-
ferone, quindi la chemio
per due anni al Careggi di Fi-

vabene elamalattia e anda-
ta progredendo, fino a qui».

Perché ha deciso di ap-
poggiare Davide nella scel-
ta di andare in Svizzera
per sottoporsi al suicidio
assistito?

«Perché sono ormai quasi
cinque anni che ce 'ho qui
a casa, da quando la sua
compagna I'ha riportato da
me. E io vivo giorno e notte
insieme a lui, i suoi dolori e
Io capisco. Dolore su dolo-
re. Sempre».

Quanto le & costato, da
madre, accettare la volon-
ta di Davide?

«Unbel po'».

E quanto ci ha messo?

«Tanto. All'inizio pensavo
potesse stare bene in unisti-
tuto dove sapessero pren-
dersi cura di mali come il
suo. Ma la verita & che, co-

] me mi dice sem-
pre, in nessunisti-

tuto puo passare
ildolore che sente
ogni giorno, a
ogni ora e che va
sempre peggio-
rando. Cosa cam-
bia? Perché deve

ra?

«SL. Poi ci ho
messo un po’ a capire. Ma,
allafine, sono io che ho chie-
sto aiuto».

In che modo?

«Ho scritto a Marco Cap-
pato. Era circa un anno fa.
Sono stata io a mettere in
moto tutto. Il problema pilt
grande era che non aveva-
mo abbastanza denaro.
Cappato ci ha dato una ma-
no anche in questo».

E gli amici?

«Due sono venuti a salu-
tarlo pochi giorni fa perché
sanno che parte. Ma ultima-
mente non si era pit fatto vi-
VO Nessuno».

Visiete sentitiabbando-
nati dallo Stato italiano?

«Si, assolutamente si».

Anna, che cosa si sente
di dire oggi alle nostre isti-
tuzioni?

«Che dovrebbero fare
qualcosa di pit1 per permet-
tere ai cittadini di decidere
delialoro vita. Perché sareb-
be giusto che Davide restas-
se a casa sua, circondato dai
suoi cari, e potesse mettere
fine a tutto questo dolore

sospeso. soffrire ancora?».
Impotenti. renze. Aveva provato anche Gliel’ha detto senza dover andare, solo, in
. unanugvacura spenmenta- . un altro Paese»
Accanto a lui, la mamma N ; lui che voleva an- .
. . le che pero per lui non anda- . :
- Anna - un donnino picco- dare in Svizze- © RIPRODUZIONE RISERVATA
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e 1 hipuodecidere se una
{ vita vale la pena di es-

serevissuta?“Sochea-

desso ¢ dura, ma se mi
“... vOlete bene davvero,
sperate anche voi cheio smetta di
soffrire cosi”, ha detto mercoledi
Davide, 53 anni, malato disclerosi
multipla, che ha deciso di andare
in Svizzera in cerca della dolce
morte, quel suicidio assistitoa cui
in Italia la giustizia gli nega l'ac-
cesso, in mancanzadellalegge sul
biotestamento ferma in Parla-
mento.

“No!”, ha urlato mercoledi in
aulail padredel piccoloCharlie, 8
mesi, affetto da una rara malattia
degenerativa contro la quale non
si conosce cura, quando I'Alta
CortediLondrahadettocheime-
dici possono staccare la spina.

Nello stesso giorno, due situa-
zioni opposte, nelle quali la legge
mostra la sua inadeguatezza,

Sono le due facce di uno stesso
problema di difficile soluzione,
perché da qualsiasi parte lo si
guardi, non ¢’e una risposta alla
domanda iniziale. Chi puo deci-
dere se unavitavalelapenadies-
sere vissuta? E quindi chi puo de-
cidere se staccare la spina?

¢ chivuole morire e 1a legge
non glielo permette, C’¢ chi vor-
rebbe vivere e i giudici non glielo
permettono. In entrambi i casi
sembra una ingiustizia.

Il piccolo Charlie che ha com-
mossol’Inghilterraénatoil 4 ago-
sto e dopo poche settimane ha i-
niziatoadeperire. Eaffettodauna
sindrome da deperimento mito-
condriale, incurabile. Significa
che non potra crescere, che il suo

i

%,

SU VITAEMORTE

1 CATERBA SOFFIE

Dnahaundannoirreversibile per
cui le cellule dei suoi organi e dei
suoi muscoli sono destinate al
progressivo indebolimento, fino
alla morte, Per i medici del Great
Ormond Street Hospital di Lon-
dra,Jamigliorestrutturapediatri-
cadel Regno, non ¢i sono speran-
ze. Cosi hanno deciso che 'unica

CHI SCEGLIE?

Due vicende in apparenza
contrapposte: Davide 53
anni, eutanasia in Svizzera
e lalotta di genitori inglesi
per tenere in vita il figlio

soluzione perevitare inutilisoffe-
renze al piccolo & staccarlo dai
macchinari che lo tengono in vi-
ta.

Secondo lo staff del Great Or-
mond, non farlo significa solo
“prolungare il processo di mor-
te”.

Maigenitorinonsirassegnano.
E come potrebbero? [l mese scor-

so, Connie Yates e Chris Gard
hanno lanciato una raccolta di
fondi con ’hashtag #Charliesfi-
ght. La lotta di Charlie ha com-
mosso l'intero Paese e sono arri-
vate donazioni anche dall’estero,
per portare il neonato negli Usa
dove potrebbe essere sottopostoa
un trattamento sperimentale.
Grazie al crowd-
funding é stato
raccolto oltre un
milione di sterli-
ne, ma la cifra pe-
ro non ésufficien-
te per il viaggio
della speranza.
La questione &
finitain tribunale,
Il malcapitato
giudice dell’Alta
Corte li ha guar-
dati negli occhi e
ha detto: “E la situazione pitl tra-
gica che misia capitata. Terribile.
Vorrei dirvi anzitutto che provo i
vostri stessi sentimenti”.
Nessuno di noi avrebbe voluto
essere nei panni di quel giudice.
Mercoledi ha deciso, “con il
cuore pesante™; staccate la spina.
“Spero solo che conil tempo i ge-
nitori accetteranno che e nell’in-

teressediCharlielasciarlo andare
inpace enonprocurarglialtro do-
lore e sofferenza”. Connie e Chris
hanno fatto ricorso. Altri giudici,
un’altra decisione che nessun uo-
mo dovrebbe essere costretto a
prendere.

Lgenitori hannolanciatounap-
pello alla Bbe. “Charlie riesce a
muovere labocca,le mani. Non le
apre del tutto, ma puo aprire gli
occhievederci,pudinteragirecon
noi. Non crediamo affatto chestia
soffrendo”. Il Paese é con loro.

Hadettolamamma: “Vogliamo
soloche cisiadataunapossibilita.
Nonsaraunacuradefinitivamalo
aiuterdavivere. Se losalvera, sara
stupefacente. Il giudice deve fi-
darsi di noi, siamo i suoi genito-
ri”,

E giusto staccare la spina a un
bambino, peril suobene, controil
volere dei genitori, che lo voglio-
no fenere in vita?

E giusto non staccare la spinaa
un adulto, per il suo bene, il quale
ha deciso che la sua vita non vale
pittla pena di essere vissuta, con-
tro il volere di uno Stato, che lo
vuole tenere in vita?

Iononloso.Sosolochenessuno
Stato dovrebbe potersi intromet-
tere in questioni cosi delicate e
personali. Si dovrebbe fare un
passo indietro. Lasciare che ade-
cidere siano i familiari (nel caso
del piccolo Charlie, incapace di
decidere) e i diretti interessati
(nel caso di Davide o di Dj Fabo).
Perché qualsiasi decisione & giu-
sta e ingiusta allo stesso tempo.
Dipende dal lato da cuila si guar-
da.

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Un uomo non puo soffrn'e per sempre

di Vittorio Macioce

‘ine pena mai. Non puoi entrare
4. negli occhi di un uomo che sce-
glie di morire. Qui non si parla di
etica e neppure di politica. Questa
volta il centro ¢ il dolore, un dolore
senza tregua, senza speranza, che
non passa, forte, intenso, come una
tortura, che non trova neppure piu
sollievo nel metadone e nella morfi-
na e che (...)

segue a pagina 10

LA SOFFERENZA
E IL SUO LIMITE
INSUPERABILE

dalla prima pagina

(...) non smette. Non ¢'é¢ un punto,
una fine, in questa vita.

Davide Trentini, cinquantatré anni,
toscano, barista, da venticinque
malato di sclerosi multipla, con un
corpo che negli ultimi tempi era solo
un fascio di nervi urlanti, ha
schiacciato da solo il pulsante per
aprire la flebo con il «<veleno» che
uccide. E I'ultimo italiano
accompagnato in Svizzera
dall’associazione Coscioni per
abbandonarsi all’eutanasia. Le
ultime parole di Davide danno un
senso a tutto: «La cosa principale ¢ la
parola dolore. Io basta dolore.
Subito». Non si puo chiedere a
nessuno di soffrire al di la del
proprio limite. Non ci sono ragioni
metafisiche o razionali. Non c’e
neppure una legge naturale. L'uitima
parola spetta all’io, singolo, umano,
sfinito. Verra la morte e avra i tuoi
occhi. Quelli di Davide. Ed & Davide
che schiaccia il pulsante, che dice
basta. Finisce qui.

Il resto & pielas. T un sentimento
antico e la speranza e che non
tramonti mai. F la mano che abbassa
le palpebre. T spostare lo sguardo
dall’altra parte quando capisci che
non ¢’é piu cura, medicina o sollievo
che possa salvare una madre, un
padre, una persona che ami.
quando preghi il caso o la necessita

di spegnere quello strazio. E tutte le
volte che qualcuno sceglie per un
cane o un gatto il tavolo freddo di un
veterinario. Perché & meglio lasciarlo
andare che vederlo soffrire ancora. E
allora, se c’é pieta per gli animali
perché non c’é per 'uomo? Non si
puo chiedere all'umano di soffrire
oltre 'umano. Neppure Dio ne &
capace. Neppure Dio ne &€ immune.
El'atto di pieta soito la croce. E la
spada del Centurione Longino che
all’ora sesta trafigge il costato di
Cristo. E Gest che nell’orto del
Getsemani piange e chiede, implora:
«Padre, allontana da me questo
calice». No, neppure il Figlio
dell'Uomo conosce la misura della
propria sofferenza. Quanto si puo
resistere? Non chiedetelo allora a chi
non & un Dio incarnato.
I la lezione biblica che arriva dal
Libro di Giobbe. Giobbe sfiancato da
una scommessa di Dio. Mi amera
anche se lo maledico? Giobbe che
accetta, sopporta, si piega, si lascia
calpestare, anche quando non ha piu
nulla da perdere perché ha perso
tutto. Giobbe che resta comunque il
pit devoto degli uomini. Eppure c’e
un momento in cui chiede conto a
Dio. Lo incalza, come un avvocato in
un processo, e, stremato, gli chiede
alla fine: «Perché?». La risposta di
Dio e tremenda. Perché ic sono io. E
tu, Giobbe, chi sei? Tu sei nulla. Ed ¢
li che Giobbe lo implora. Portami in
quella terra dove gli sfiniti trovano
pace. Quella terra, ieri, era in
Svizzera.

Vittorio Macioce
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LA PROPOSTA DI LEGGE
Testamento biologico
A Montecitorio

¢ una guerra di veti

Dibattito bloccato per il timore
che la norma apra all’ eutanasia

Tiziana Paolocci

B La «<morte dolce» di Davide in Svizzera ha riacuito
lo scontro politico sul testamento biologico. La propo-
sta di legge continua a far discutere fautori e detrattori,
convinti questi ultimi che dietro al testo si celi il via
libera all’eutanasia nell’ordinamento italiano.

Mail provvedimento ¢ al rush finale e tornera all’esa-
me della Camera subito dopo le vacanze pasquali, con
priorita rispetto agli altri.

Il tema nei giorno scorsi ha pit volte monopolizzato
il dibattito a Montecitorio, compattando le forze politi-
che trasversali di area cattolica, che puntano il dito il
Pd, accusando divoler introdurre in Italia una «eutana-
sia mascherata» in «modo subdolo», facendo «morire
di fame e di sete» le persone.

1l punto piu dibattuto ruota proprio sulla possibilita
riconosciuta al paziente di rifiutare la nutrizione e
I'idratazione artificiale. Durante le votazioni, infatti,
I’Assemblea ha approvato a larga maggioranza un
emendamento del Pd con cui si stabilisce che questi
sono trattamenti sanitari e quindi possono essere sem-
prerifiutati o interrotti dal paziente. Il Pd, forte dei voti
del M5S, di Sinistra italiana e Mdp, mira percio ad
approvare la legge gia la prossima settimana A favore,
anche altre forze politiche minori, mentre sul fronte
opposto la Lega, Alternativa popolare e Fratelli d’'Ita-
lia. Forza Italia dovrebbe votare contro, ma ai deputati
azzurri verra riconosciuta la liberta di coscienza.

Tra le altre novita importanti introdotte durante
l'iter in Aula, c’e la riformulazione dei principi alla
base della legge stessa. Le nuove norme sul testamen-
to biologico tutelano, infatti, non pil solo il diritto alla
salute e alla salute, ma anche alla dignita e all’autode-
terminazione. Prioritario il consenso informato (per i
minori provvedono i genitori o il tutore), in base al
quale nessun trattamento sanitario puo essere iniziato
o proseguito senza il nullaosta dell’interessato, che sia
in forma scritta o, se impossibilitato, attraverso stru-
menti informatici di comunicazione.

Ogni paziente ha il diritto di accettare o rifiutare
qualsiasi accertamento diagnostico o trattamento sani-
tario indicato dal medico per la sua patologia e se ha
dato il consenso puo revocarlo in ogni momento. Infi-
ne, in previsione di una propria futura incapacita di
autodeterminarsi, attraverso disposizioni anticipate di
trattamento (DAT), ognuno pud esprimere le proprie
preferenze in materia di trattamenti sanitari e indicare
un fiduciario che, in caso di bisogno, ne faccia le veci.

avide: «Basta dolore»
. ‘,‘ o
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Se neanche
la morte
uguale per tutti

Ileana Argentin

dunque anche Davide

Trentini sen’® andato,
~Zaccompagnato nel suo
ultimoviaggioin Svizzera

daMinaWelby. Bisognadirlocon

forza perché quest’aspetto non & mai
sottolineato: sonoisoldi, semprei
soldi che continuano a farela
differenzain questo mondo dove,
con falsitd e ipocrisia, si fafintache
nullasucceda. Esistono tante
persone con deficit fisici che vivono
ognigiorno unasofferenzatremenda
acausadidolorilancinanti, dai
malati terminali fino ad arrivare agli
handicap checostringonoaletto
nelladisperazione dell'immobilita.
Teri Davide hadeciso di fare il suicidio
assistito in Svizzera: per farla finita |
con le suesofferenze e per
riconquistare la sualiberth. Posso
dirvichelaprossimasettimanaalla
Cameracioccuperemo di DAT,
acronimo di Dichiarazione
Anticipata di Trattamento, qualcosa
di moltodiverso dall’eutanasiae dal
suicidioassistito ma che permette al
malato di scegliere se essere curato o
meno, nel momento incuiécapacedi
intendere e volere. Anchese questo
testolegislativo dovesse passare,
ritengosiamo ancora molto lontani
daun’effettiva liberta disceltasulla
nostravita, ma sarebbe comunque il
primopasso culturale cheil

Parlamento faa tutela del paziente e

non del medico. Selaleggesul
testamento biologico verra
approvata, i “camicibianchi” nonla
faranno piu da padrone ma, nel
rispefto deilorodoveri edel loro
-gilitamento, non potranno negare le
volontd personali deglivominie delle
donne perché, miei car, il pazienteé’
unapersona, anchesepurtroppoin

Svizzeracio & riconosciuto ein Italia

nio. E per questo che mi trovo

costretta a parlare disoldi: perché chi

pudescedal nostro Paese e finisce di

sofftire, mentreachiha il portafoglio

vuoto non restache pregaree
aspettare, Questadisparita, questa
diseguaglianza ¢un vulnus nel
nostro ordinamento, chestaanoi
politici sanare. Il mio auspicio & che
deputati e senatori, al dila del partito

’appartenenza, si rendano conto di

questaindispensabile necessithe

contribuiscano concretamente a far
approvare in tempi rapidilalegge sul
testamento biologico. Itanti Davide

Trentini eitanti Dj Fabo presentiin

Italia, che non possono permettersi

diraggiungerela Svizzerapet porte

fine alle proprie sofferenze, celo
chiedono conforza. -

Lettera a una professoressa

ki - 1 L1
ristora

CanstiLE

GOURMET

o
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Da Massa Carrara fino in Svizzera: ieri I'uomo si & sottoposto a eutanasia

Un altro suicidio assistito
E il Parlamento se ne frega

Inascoltato pure l'appello di Davide, malato di sclerosi. E la politica,
dopo la sfilata ai funerali di Fabo, non si accorda sul «fine vita»

azs CLAUDIA OSAMETTI

EE®E Anche Davide Trentini
& morto in Svizzera. Lontano
da casa, lontano dai suoi affet-
ti, costretto dalla politica italia-
na all’'ultimo esilio. Quello per
I'eutanasia. Con lui, in quella
stanza d'ospedale al dila delle
Alpi, e rimasta solo la radicale
Mina Welby. Che oggi andra
ad autodenunciarsidai carabi-
nieri di Massa Carrara. «Sono
felice di aver potuto fare que-
sto al posto di Marco Cappa-
to», racconta la compagna di
Piergiorgio Welby, con lavoce
ferma e la calma dichi e deter-
minato neipropriintenti: «Do-
po diecianniho avutola possi-
bilita di aiutare una persona a
scegliere quello che nelnostro
Paese e proibito». Gia. «Basta
dolore», ha ruggito Davide
con gli ultimi sforzi davanti a
una telecamera, prima di chiu-
dere gli occhi per sempre: «La
cosa principale & il dolore, bi-
sogna focalizzare questa paro-

la. Tutto il resto & in pili».

Lui, 53 anni, exbarista ema-
lato di sclerosi multipla dal
1993, il sollievo finale '’ha po-
tuto ottenere solo in quel mo-
do. Da anni viveva con la ma-
dre, una donna forte che lo ha
sostenuto in quella scelta diffi-
cile. Anche se il male non lo
abbandonava mai, «<non ce la
faceva pili, ogni giomo dove-
vaprendere medicinali pesan-
tied era arrivato a considerare
la vita poco degna», chiosa
Welby.La decisione diricorre-
re al suicidio assistito Davide
I'na maturata a fine anno:
"Una liberazione, un sogno,
una vacanza», ecco cosa rap-
presentava per lui quella pos-
sibilita.

Marco Cappato, tesoriere
dell’associazione Luca Coscio-
ni che un mese fa aveva intra-
preso lo stesso viaggio con Dj
Fabo, lo ha salutato con un
tweet: «Ciao, Davide. E stato
un dovere aiutarti». Un dove-
re che pero da anni la classe
politica del belpaese ignora o
fa finta di ignorare. L’associa-

zione ha depositato in Parla-
mento una proposta di legge
per regolamentare il fine vita
anche in Italia, erail2013: mili-
tanti e dirigenti di area radica-
le hanno raccolto 70mila fir-
me, quegli scatoloninon sono
neanche stati aperti. Gliscanti-
nati di Montecitorio li custodi-
scono come fossero una reli-
quia. E allora pazienza anche
se nel corso degli anni quella
cifra e pitt che raddoppiata,
tra appelli on-line e petizionia
sostegno. Pazienza se i son-
daggi fatti a destra e a manca
continuano a segnalare un for-
te interesse sulla questione.
Pazienza se nelle manifesta-
zioni di piazza a portare i car-
telli chiedere di “essere liberi”
sono proprio alcuni disabili.
«Anche jeri il Parlamento ha
costretto un uomo malato ad
andare oltre confine per affer-
mare la sua liberta di scelta»,
attacca Filomena Gallo, segre-
tario dell'associazione Coscio-
ni. Ed & un copione gia visto:
oltre a Dj Fabo e toccato an-
che a Dominique Velati e a

Piera Franchini. «<Lanostra co-
stituzione tutela le liberta indi-
viduali, ma il codice penale e
fermo all'impostazione fasci-
sta e prevede ancora il reato
per chi aiuta una persona a
porre fine alle proprie soffe-
renze», continua Gallo, «la po-
lita dovrebbe pero assumersi
la responsabilita di dare una
risposta alla gente che riem-
pie le piazze per chiedere un
diritto che oramai & ricono-
sciuto in tanti Paesi civili».

Ma nei palazzi non si muo-
ve (quasi) nulla. Non senza dif-
ficoltairadicalihanno ottenu-
to un timido avvio della di-
scussione sul testamento bio-
logico. Ma l'aula vuota il gior-
no dopo la morte di Dj Fabo
pero vale pitt di mille parole. E
dire che neanche unasettima-
naprimala passerella mediati-
ca si era attivata, per qualche
prima pagina in pilt. «Questo
Parlamento ha gia esaurito il
suo mandato», chiariscono
dalla Coscioni, «gli italiani
non possono pill aspettare».
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«Una ritlessione e una carezza
per fermare logiche di morte»

Menichelli: nella legge sulle Dat aspetti da correggere

FRANCESCO OGNIBENE

=, 1 quale legge ha bisogno una
societanella quale la tecno-
L medicina promette I'esten-
sione della vita? Non e davvero piil
sufficiente il patto fiduciario tra pa-
ziente e medico? Le domande che
incalzano chi seguelacomplessavi-
cenda parlamentare della legge sul-
le «Disposizioni anticipate di tratta-
mento» — che riprendera metrcoledi
19- coinvolgonol cardinale Edoar-
do Menichelli, arcivescovo di Anco-
na-Osimo, anche come assistente
nazionale dei medici cattolici. Lano-
tizia della morte in Svizzera per sui-
cidio assistito di Davide Trentini, il
53enne malato di sclerosi multipla,
non fa che aggiungere altri intetro-
gativi. «Dico la verita - sospira il car-
dinale -, quando I'ho appreso mi so-
no messo in ginocchio. Come cri-
stiani abbiamo il dovere di annun-
ciare auna societa tribolata che den-
troilmistero cosi duro del patire e del
morire c’¢ il sepolcro vuoto, la spe-
ranza. Nonmisento di entrarenella-
birinto di una coscienza, solo Dio pud
farlo. Ma mi domando com’e possi-
bile che siamo arrivati a desacraliz-
zare la vita sino a questo limite».

E necessaria una legge sul fine vi-
ta?

«Non so giudicarlo, indubbiamente
contiene difficolta oggettive che ri-
guardano tutto il mistero del vivere
e del soffrire. Siamo in presenza di
unasorta di esondazione della poli-
tica, che sa di non poter fare nulla
sulla vita e sulla morte ma pensa di
fare qualcosa che determini il na-
scere eilmorire. E cosi ci si adopera
per far entrare in una legge un am-
bito chenonle appartiene. Purtrop-

porischiano di saltare due realta fon-
damentali: I'inviolabilita della vita
insieme alla solennita e alla dram-
maticita della morte».

Cosa ispira questa legge?

«Siamo in presenza di una cultura
che sembra aver snaturato la perce-
zione della vita, considerandola so-
losefelice, efficiente, produttiva, ma
che e "malata" di privatismo e che si
puo sintetizzare in una formula ben
nota: la vita & mia e ne faccio quel
che mi pare. E scomparsa l'idea del
dono ricevuto, sostituita dalla con-
vinzione che sia una proprieta. E la
logica dell’autodeterminazione sen-
za limiti».

Madi fronte ai casi di sofferenza e-
strema cosa si puo fare?
«Situazioni di chi soffre al punto da
chiedere la morte talvolta produco-
no un sentimento di pieta e solida-
rieta alla rovescia, che possiamo
comprendere ma non approvare.
Quando c’e I'impotenza della cura
bisogna che cresca la potenza del-
I'amore che accompagna. Occorre
la "cura della carezza"».

Come valuta la definizione, inseri-
tanellalegge, dellanutrizione assi-
stita come terapia?

«Eun problema che put portare lon-
tano, perché l'alimentazione in
quanto tale & indispensabile e se la
si considera come terapia vuol dire
chequando "noncepitinulladafa-
re" lasi potra togliere anche se € sem-
plicemente un sostegno e una con-
solazione elementare. Non possia-
mo collocare nutrizione eidratazio-
ne al di fuori delle cure di base.

Le Disposizioni anticipate di trat-
tamento intervengono sul delicato
rapporto tramedicoe paziente. Co-
me varegolata questa relazione?
«Parlando conmolti medici misono

sentito manifestare il disagio di tro-
varsi davanti aunamina gettata den-
tro la professione. Alterando I'equi-
librio tra medico e paziente viene
smontata unarelazione decisiva, con
ilmedico trasformato in funzionario
utile per ottenere uno scopo. Salta
'architrave della relazione: la cura
infatti non & orientata solo alla gua-
rigionema portain sé altri aspettire-
lazionali, comelavicinanza, lacom-
prensione, 'ascolto... E poi, nonsié
solidali con qualcuno per farlo mo-
rire. Nella legge ¢’ un piccolo tra-
nello, una specie di lusinga, la dove
sidepenalizza la condotta delmedi-
cochehaassecondatolevolontadel
paziente. Un passaggio che puo 1i-
velarsi molto pericoloso».
Cisonoistituzioni sanitarie cat-
toliche che sarebbero costrette
a "staccare la spina". Come si
puo fare?
«Eun pericoloreale e grave, enon
riguardasolo le realta d’ispirazio-
ne cristiana. Va trovata una for-
mulazione che non sottomettagli
ospedali alle volonta del pazien-
te e introdurre quella che defini-
rei obiezione di coscienza della
struttura».
Come evitare che si faccia largo la
"cultura dello scarto” nella nostra
sanita?
«Stiamo entrando senzarendercene
conto nella "medicina del deside-
rio", lontana dal vero senso del cu-
rare. Laccanimento terapeutico per
allungare la vita convive con l'ap-
ello per abbreviarla a piacimento.
E all'opera una mentalita che vuol
piegareimezzi a vantaggio del desi-
derio individuale, ma una struttura
sanitaria & per sua natura finalizza-
ta a curare, non a far morire. Direi
che unariflessione su questo punto
ora s'impone».
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