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In difesa della vita come dono

Un «diritto» che suona come una beffa

10 MALATO DI SLA
COME UN PARIA
MA ORA POTRO
FARMI SUICIDARE

SALVATORE MAZZA

on mi muovo.
Dipendoin tut-
to e per tutto

da qualcuno. La mia
patologia si chiama Sla,
sclerosi laterale amio-
trofica, per la quale
non c’e cura. Ne soffro
da quasi tre anni, e non
sisa quanto ancora an-
dro avanti. Ci sono
giorni in cui mi fa ma-
le tutto, che in nessuna
posizione trovo sollie-
vo, e sono sempre di
piu.

A occhio e croce, dun-
que, sono tra i "fortu-

nati" ai quali la Con-
sulta ha datoil vialibe-
raalla possibilitadiac-
cedere al suicidio assi-
stito, e dunque dovrei
essere tra coloro che
oggi esultano perché
un nuovo diritto e sta-
to riconosciuto, il dirit-
to amorire con dignita.
Il problema e che pro-
prio non ci riesco.

Perché il mio problema
vero non € di morire
con dignita, anche per-
ché questo diritto mi e
pienamente assicurato
da quanto gia esiste:

quando sara il mo-
mento potro ricorrere
alle cure palliative, e
andarmene in sedazio-
ne profonda, dopo aver
rifiutato ogni accani-
mento terapeutico. Il
mio problema, e quel-
lo di chi si trova nelle
mie condizioni, e pri-
ma di tutto di poter vi-
vere con dignita. Che
significa che lo Stato
deve assicurarmi I’as-
sistenza di cui ho biso-
gno, tutti gli ausili di
cui ho bisogno, tutte le
cose che mi consenta-

no una qualita del vi-
vere degna di questo
nome. Esattamente co-
me avviene in altri Pae-
si europei, dove chi e
nelle mie condizioni
non si sente un paria.

La realta e invece del
tutto diversa. Ed e fat-
ta di fatica infinita, no-
stra e dei nostri cari che
ci assistono e si sfian-
cano fino allo sfini-
mento fisico e mentale
per supplire alle trop-
pe, infinite mancanze
dello Stato, di una bu-
rocrazia che uccide e

rende un miraggio il
raggiungimento del
poco che ti viene rico-
nosciuto. E fatta dal ri-
trovarsi prigionieri nel-
le proprie case, dal non
poter uscire a fare una
passeggiata perché le
nostre citta sono per-
corsi a ostacoli, quan-
do non piste da cross.

Sono queste le condi-
zioni ideali per farti
passare la voglia di vi-
vere. Per farti venire vo-
glia che tutto finisca
presto, il prima possi-
bile, comunque. Veder-

si riconosciuto il dirit-
to amorire con dignita,
al suicidio assistito,
suona cosi un po’ co-
me una beffa, un inco-
raggiamento a farti da
parte, a togliere il di-
sturbo a una societa
che ti considera un pe-
SO, Un COrpo estraneo,
ingombrante, fastidio-
so. Una rupe Tarpea
moderna, asettica e
travestita di civilta. Ma
la vera civilta e un’altra.
Si arrivera mai a capir-
lo?
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Non bastera piu solo I'obiezione di coscienza

UN TEMPO DI AZIONE
E TENACE RICOSTRUZIONE

(T 1 giorno do-
“ I po la sen-
tenza della
Corte costituzione sulla
depenalizzazione del sui-
cidio medicalmente assi-
stito, in caso di «patologia
irreversibile» e segnata da
sofferenze ritenute «intol-
lerabili», richiesto tramite
il Servizio Sanitario Na-
zionale da una persona
«pienamente capace di
prendere decisioni libere
e consapevoli», ladoman-
da e: "E adesso che cosa
facciamo?". Una doman-
da che circola tra medici,
infermieri, parenti che da
anni curano con amore i
loro cari malati e disabili,
e tra tanti, tantissimi sem-
plici cittadini (credenti e
non credenti). Una do-
manda provocatoria per la
ragione e la fede, oltre che
per I'amore alla vita pro-
pria e altrui e per la re-
sponsabilita civile di o-
gnuno, che non puo rima-
nere senza risposta.
Al momento - salvo mi-
gliore giudizio — si pro-
spettano tre strade percor-
ribili e doverose, almeno fi-
no a che esse non vengano
interrotte da frane legisla-
tive, valanghe culturali o
intemperie sociali e politi-
che. Potremmo chiamarle
la via della garanzia di leg-
ge, la via dell’educazione
culturale ed ecclesiale, e la
via della testimonianza di
cura incondizionata.
Sul fronte ecclesiale italia-
no il cardinale Bassetti,
presidente della Cei, e su
quello professionale medi-
co il dottor Anelli, a nome
della Fnomceo, hanno
chiesto con decisione —in-
sieme a numerosi altri sog-
getti e associazioni- cheil
Parlamento, chiamato
nuovamente a intervenire
sul "fine vita" dopo la de-
cisione della Consulta, ri-
conosca il diritto all’obie-
zione di coscienza del per-
sonale sanitario nei con-
fronti di richieste di euta-
nasia e assistenza al suici-
dio. E, questo, il minimo
che sipossa chiedere al le-
gislatore per tutelare la li-
berta di coscienza dei "ca-
mici bianchi" che si rico-
noscono nell’etica medi-
caippocratica e della mil-
lenaria storia cristiana e
laica d’Europa. Listituto
giuridico dell’obiezione &
l'ultima diga che si possa
ergere in una societa de-
mocratica per contenere
una possibile imposizio-
ne legislativa contro il di-
ritto inalienabile di un cit-
tadino di obbedire alla
propria coscienza (e, per
il credente, a Dio) prima
che allo Stato.
Lobiezione di coscienza e

ROBERTO COLOMBO

necessaria, in quanto una
lex iniusta non obligat. Ma
non é sufficiente per resi-
stere alla deriva eutanasi-
ca. Occorrericostruire una
cultura della vita e dell’a-
more alla vita che sappia
esibire e difendere con
forza intellettuale —anche
in un contradditorio ser-
rato, pubblico, ma sempre
leale —i dati della realta u-
mana, clinica, familiare e
sociale e le evidenze della
ragione antropologica,
medica, giuridica e politi-
ca. E di robusto realismo
critico, condivisibile ra-
gionevolezza e autentica
moralita, la cultura della
vita e della cura ne ha da
offrire a tutti.

Occorre superare la falsa o-
biezione che affrontare
questi temi nelle famiglie,
nella scuola, in parrocchia,
nelle accademie, nei cen-
tri culturali e nei meeting
pubblici sia fonte di "divi-
sione", e il trattarli deve es-
sere evitato. La "divisione"
gia e stata posta dalla legi-
slazione e dalle sentenze
sul "fine vita": esse, di fat-
to, non raccolgono il con-
senso di tutta la comunita
civile ed ecclesiale. Al con-
trario, il confronto ed il dia-
logo — anche quando e vi-
vace, deciso, appassiona-
to, ma sempre rispettoso —
e indispensabile strumen-
to per (ri)costruire un’u-
nita di giudizio culturale
condiviso nella comunita
ecclesiale e nella societa.
Infine, ma non certo ulti-
ma per incisivita persona-
le e sociale nella costru-
zione di una civilta della vi-
ta e dell’amore alla vita, si
apre la via della testimo-
nianza di una dedizione
incondizionata di genitori,
figli, fratelli e sorelle, per-
sonale sanitario, comunita
e associazioni di volontari
alla cura degli "ultimi" tra
imalati eisofferenti, quel-
li di cui una medicina e u-
na societa fondata sull’ef-
ficienza della donna e del-
I'uomo e sul consumismo
delle loro vite, scartate
quando ritenute "inutili",
inclina in diversi modi a di-
sfarsi. Una testimonianza
silenziosa che grida piu
forte delle voci della "cul-
tura della morte" o dello
"scarto", come ci ha inse-
gnato a chiamarla papa
Francesco, e dice: I'amore
€ piu tenace della morte e
riaccende la speranza nel-
la vita. Sempre. Anche
quando le speranze uma-
ne sembrano esaurite, fio-
risce il miracolo dell’acco-
glienza della propria vita
come un dono e di quella
dell’altro come una risor-
sa per tutti.
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Un orizzonte che non ¢ solo religioso

QUELL'ORA INCERTA
E LA CIFRA DELL'UMANO

GIUSEPPE LORIZIO

ors certa, hora incerta: € la ci-
fra dell'umano che ci inter-
pellain queste ore, laddove di-

sumano sarebbe il sintagma contrario mors
certa, hora certa, al quale si possono ricondur-
rele tragiche esperienze del condannato a mor-
te e del suicida (in fondo accomunati da un a-
nalogo destino). Le declinazioni del rapporto
mors/hora sono state messe in campo da Vla-
dimir Jankélévitch, nel suo famoso libro sulla
morte (Flammarion, Paris 1977). Lincertezza
dell’ora rende preziosa la vita e irreversibile il
tempo e va oltre ogni intento tecnicamente
programmato, in quanto ci pone di fronte alla
morte come mistero. E d’altra parte si tratta del
mistero stesso dell'uomo, che non puo essere
ritenuto e pensato solo nell’ambito "religioso",
in quanto distogliere lo sguardo da esso toglie
ogni speranza anche a chi fosse non credente
o diversamente credente. Jankélévitch, filosofo
laico e di appartenenza ebraica nonché d’ispi-
razione bergsoniana, ha ben compreso che il
dono del pensiero d’ispirazione cristiana alla vi-
sione, che 'umanesimo puo far propria, sta
proprio nell’orizzonte della certezza della mor-
te (per cui 'uomo e stato definito, da Martin
Heidegger, Sein zum Tode, I'essere per la mor-
te), ma anche nell'incertezza dell’ora, sicché
l'istante mortale si situa fuori da ogni catego-
ria e rifiuta ogni individuazione, sicché anche
la formula mors certa, hora certa contiene un
ma: sed ignota, fere abscondita (ma sconosciu-
ta, quasi nascosta) come il Dio di Pascal.

I tentativi della cultura dominante, che si bar-
camena fra "rimozione" (oblio) della morte e
"nostalgia" della fine, sono rivolti, pit 0 meno
consciamente, al toglimento del "mistero"”, co-
si come le elpidiane follie che cercano I'im-
mortalita nella permanenza del software (men-
te) pur nella perdita dell’ hardware (corporeita).
Eliminare dalla morte la sua dimensione di mi-
stero significa da un lato sminuirne la serieta
(che Kierkegaard ha efficacemente espresso nel
suo sermone "Su una tomba"), sia sottomet-
terla, come del resto la vita in ogni suo aspet-
to, al dominio della tecnica. Infatti, uno dei sin-
tomi della rimozione della morte sta nell’o-
spedalizzazione, che finisce col riguardare an-
che l'inizio della vita (il parto), con buona pa-
ce di Schelling che, nel suo fecondo frammen-
to (tanto fecondo da aver fortemente influen-

zato "Lastella dellaredenzione" di Risenzweig),
intitolato "Weltalter" (Eta del mondo), ci invi-
tava a pensare che «Dio deliberatamente av-
volge in una notte oscura sial'inizio del tempo
passato, sia la fine del tempo futuro» e cio ri-
guardal’esistenza dei singoli comela storia del-
I'umanita. Il compito di cui si era fatto carico il
pensiero filosofico: "togliere alla morte il suo
pungiglione", viene ora attribuito alla tecnica
medicale, che sarebbe chiamata a determina-
rel’oraeilluogo dell’appuntamento conla cu-
pa signora di Samarcanda (la leggenda musi-
cata e cantata da Roberto Vecchioni).
Indignazione, sconcerto, denuncia di fronte a
quanto sta accadendo nel qui e ora della no-
stra storia dovrebbero provocare percorsi di
formazione delle coscienze. La predicazione, la
catechesi, la stessa teologia hanno per troppo
tempo dimenticato I'ars moriendi, che pure
Jankélévitch ha ben presente quando rimanda
a san Bernardo «Quid vero in rebus humanis
certius morte, quid hora mortis incertius inve-
nitur?». E ancora «nescis quando morieris».
Quella dellamorte, come quelladell'uvomo e di
Dio, sara quindi una "scienza nesciente" o, se
sivuole, una "dottaignoranza", alla quale dob-
biamo educarci ed educare per non soccom-
bere di fronte alle intemperie tecnocratiche.
Rileggere "Lapparecchio alla buona morte" di
sant’Alfonso, tra I'altro, ci aiuterebbe a com-
prendere che 'accompagnamento all’istante
mortale non va relegato solo al momento del-
la malattia e allo stato agonico, ma a ogni i-
stante della nostra esistenza, con la medita-
zione della morte in prima persona e I'orazio-
ne. A tal proposito ricordo la preghiera per la
buona morte (in greco eu-tanasia) che erava-
mo invitati a rivolgere a Dio per intercessione
di san Giuseppe al termine della giornata, pri-
ma di sperimentare il "sonno", che, come di-
ceva Lessig, € «fratello gemello della morte». E
la pieta popolare, nel momento in cui invo-
chiamo la Madre di Dio, ci fa chiedere che El-
la preghi per noi «nell’ora della nostra morte».
Per quanto I'atto filosofico in sé, in quanto ge-
sto di auto-manomissione, possa considerar-
si metaforicamente suicidio (Novalis che si ri-
ferisce a Platone) e addirittura un "atto meta-
fisico" (come si esprime il Kirillov dei Demoni
di Dostoevskij) si tratta di una metafisica delle
tenebre e certamente non di una metafisica
della luce e della liberta. Quale liberta infatti
puo esprimere chi vive nelle catene di soffe-
renze insopportabili? I vincoli da cui chiede di
essere liberato sono quelli della sofferenza (e
quila tecnica medicale puo fare molto). La scor-
ciatoia dell’anticipazione della fine non sara
mai giustificata di fronte al mistero della mor-
te, che e il mistero dell'uomo.
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Troppi lati oscuri restano da chiarire

MOLIE DURE DOMANDE
E UNA RISPOSTA DA MEDICI

MASSIMO GANDOLFINI

aro diret-
tore,
il comu-

nicato stampa diffuso ieri
dalla Corte Costituzionale e
un raro esempio di confu-
sione sui termini della deli-
catissima questione che de-
ve essere affrontata. Senza
ribadire gli aspetti eticie an-
tropologici di fondamentale
importanza che questa or-
dinanza comporta - la vita
come diritto e bene subor-
dinato alla autodetermina-
zione - e sui quali tanto e be-
ne ha affermato il presiden-
te della Cei due settimane fa,
vorrei puntare il focus sugli
aspetti medici a essa stret-
tamente connessi.
Affronterei per primoil con-
testo strettamente clinico.
Nel testo si pongono alcune
condizioni ricorrendo le
quali si configura la «non
punibilita» dell’aiuto al sui-
cidio. Si parla di «patologia
irreversibile», «tenuto in vi-
ta da trattamenti di sostegno
vitale», «sofferenze fisiche o
psicologiche ritenute intol-
lerabili», «capacita di pren-
dere decisioni libere e con-
sapevoli»... Siamo in attesa
del testo della sentenza, che
arrivera solo tra alcune set-
timane, e tuttavia c’e da te-
mere che chi scrive abbia
un’'idea molto vaga del tema
che sta trattando.

Andiamo per ordine. «Pato-
logia irreversibile» che pro-
voca «sofferenze fisiche o
psicologiche ritenute intol-
lerabili». 11 pensiero corre
subito alle gravi patologie
neurodegenerative (Sla, Sm,
Parkinson, la variegata fa-
miglia delle neuropatie con
paralisi progressive, demen-
ze varie ecc...), ma purtrop-
po l'elenco e molto pit am-
pio e complesso. Facciamo
due esempi facili da com-
prendere anche dai non ad-
detti ai lavori. La «cefalea a
grappolo» che il Manuale di
Medicina Interna "Harrin-
ton" definisce «uno dei ma-
li peggiori che si possa spe-
rimentare», con attacchivio-
lenti di mal di testa, che siri-
petono anche decine di vol-
te al giorno, e invalidano to-
talmente la vita lavorativa e
relazionale di chi ne soffre,
costretto a chiudersi in una
stanza al buio e silenzio to-
tali. Farmaci analgesici, an-
tiinflammatori e perfino op-
piacei sono inefficaci. Non
esiste unavera terapia e puo
durare un numero indefini-
to di anni. Potrebbe rientra-
re nelle caratteristiche che
la Consulta delinea. Altra
fattispecie: depressione en-
dogena, cioe senza appa-
rente causa scatenante e-
sterna. E malattia irreversi-
bile sulle cui sofferenze con-
nesse e inutile spendere pa-
role. Dobbiamo forse con-

cludere che anch’essa puo
rientrare nelle patologie de-
lineate dalla Corte? E possi-
bile obbiettare che manca
un requisito: «Tenuto in vita
da trattamenti di sostegno
vitale». E qui c’e il rischio
della pit1 ampia discrezio-
nalita interpretativa. Voi
pensate che un parkinso-
niano possa vivere senza far-
maci, o un epilettico senza
anticomiziali, o un diabeti-
co senza insulina, o un de-
presso endogeno senza neu-
rolettici? Sono veri tratta-
menti di sostegno vitale!
Non si puo vivere senza di
essi, ma possiamo sospen-
derli: dunque «suicidio assi-
stito» garantito e legittimo?
Un altro requisito indicato
dalla Corte: «Capacita di
prendere decisioni consa-
pevoli». Pensiamo che
chiunque di noi si trovasse
nelle condizioni cliniche
delle patologie sopra men-
zionate e tante, tante altre
consimili, magari con I'ag-
giunta dell’evidente disagio
e "disturbo" manifestato da
familiari o conviventi, e con
la pressione sociale che in-
voca il "meglio togliersi di
mezzo, perché oltretutto co-
sti e sottrai risorse alla so-
cieta" sarebbe nella condi-
zione oggettiva di formula-
re decisioni veramente libe-
re ed equilibrate? In palese
contraddizione, in aggiunta,
conl’affermazione finale del
comunicato: per «evitare ri-
schi di abuso nei confronti
di persone specialmente
vulnerabili». Chi e pit vul-
nerabile di un grave disabi-
le, come sopra descritto?
Da ultimo: responsabile
«della verifica delle condi-
zionirichieste e delle moda-
lita di esecuzione» & il medi-
co, in qualita di competen-
te, addetto ai lavori. Questo
passaggio ¢ veramente i-
naccettabile, come ha giu-
stamente fatto notare la pre-
sidenza della FnomCeo. Si
lasci che il medico faccia il
"mestiere" per il quale ha
studiato, lavorato e impe-
gnato ore e ore di studio: di-
fendere la vita, prevenire e
curare le malattie, lenire il
dolore. Personalmente mi
sento gratificato e - permet-
tetemi—felice quando dopo
ore di sala operatoria ho a-
sportato un tumore cere-
brale; e mi sento offeso se si
pretende che in pochi mi-
nuti infili un ago nel braccio
del mio paziente per iniet-
tare il «farmaco letale». Ore
per salvare una vita, due mi-
nuti per uccidere: questa
non e medicina. Dunque, si,
se proprio si vuole, si com-
pili una lista di "funzionari
statali" addetti a questa ab-
bietta incombenza e si lasci
al medico il compito che gli
compete da millenni.
Neurochirurgo e psichiatra
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