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LE NORME TRA TERRITORI E PARLAMENTO E L'UMANITA DELLA SOFFERENZA

Davvero i malati sono “liberi di scegliere”?

PAOLA BINETTI

rriva con ogni probabilita oggia
Aconclusione l'iter dellalegge sul

fine vita della Regione Veneto,
mentre quella di iniziativa parlamen-
tare giunge a un bivio. Pochi giorni fa
la vicenda di Domenico, morto in un
ospedale pubblico della Lombardia,
completamente assistito dal Servizio
sanitario nazionale, in una Regione
che non ha ancora una legge sul fine
vita, ha posto una domanda molto se-
ria all'opinione pubblica. Ci si chiede
infatti se di una tale legge ci sia real-
mente bisogno, dal momento chei cit-
tadini che vogliono ricorrere al suici-
dio assistito possono farlo sia nelle tre
Regioni che hanno gia una legge (To-
scana, Sardegna, Emilia Romagna) sia
nelle altre in cui la legge non esiste. A
prescindere dal colore politico delle
une e delle altre.

11 confronto locale e nazionale
si accende sulle scelte
di morte ma la condizione
di chi affronta patologie gravi
esige una societa che si
prenda cura di loro
senza togliergli speranza

Ma c’¢ un‘altra domanda importante a
cui le Regioni dovrebbero rispondere:
se e come sia possibile prevenire la ri-
chiesta di suicidio assistito. Lex gover-
natore veneto Luca Zaia, in una recen-
tissima lettera rivolta ai suoi concitta-
dini, ha voluto sottolineare che cio per
cui si batte - la legge sul suicidio assi-
stito, della quale € uno dei sostenitori -
eunvoto sulla liberta e non sulla mor-
te. Eppure dobbiamo chiederci di qua-
leliberta sistia parlando, quale alterna-
tiva concreta sia stata offerta a Dome-

nico nei lunghi anni precedenti la ri-
chiesta dimorte assistita. Il suo caso ha
risvegliato la sensibilita di quanti si
chiedono cosa si stia facendo perima-
lati affetti da sclerosi multipla, in termi-
nidiqualita divita, di assistenza perso-
nalizzata, diricerca e di presa in carico
delle loro famiglie. Altrimenti sembra
che l'interesse mediatico nei confron-
ti delle persone che patiscono gravi sof-
ferenze scatti solo nel momento della
richiesta di suicidio assistito. Molti di
loro lamentano la fatica della solitudi-
ne, la complessita di una burocrazia
che rende difficile esigere cose a cui si
avrebbe diritto, la consapevolezza di
vedere la propria famiglia consumarsi
in una assistenza sempre piu cara e fa-
ticosa. All’Associazione Coscioni piace
denunciare il numero di giorni che il
paziente deve attendere prima di ve-
dere accoltalarichiestadi porre fine al-
la propria vita. A me invece piace pen-
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DALLA RELAZIONE
{TTALLE “REGOLE”

2sperienze che riguardano la
versona in una rete di relazioni
fondamentali, vengono da li
sottratte e lasciate al puro gioco
'egislativo tra individuo e Stato,
2cco che qualsiasi legge sara
‘niqua poco o tanto. E certo va
‘atta, visto il punto in cui
siamo. Ma questo strappo della
morte dalla relazione verso una
idea di diritto che considera
come perno solo l'individuo e la
sua volonta, lo pagheremo caro.
Perché é un invito a non fidarsi
1i nessuno. Un invito a non
considerare che per il tuo bene -
specie in situazioni di fragilita -
9uo decidere la comunita a cui
appartieni, famiglia, amici, con
i medici. Dovranno magari
discutere e poi decidere,
confrontarsi con te e patire
come é sempre stato. Invece no,
won fidarti di nessuno. Non
credere che la donna che hai
avuto a fianco per una vita o la
nwuova compagna o i figli o gli
amici consultando i medici
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possano decidere per il tuo
bene, e per il loro-con-te. No,
devi decidere solo tu e lo Stato.
Che garantisce a suon di cavilli
la tua solitaria volonta. E
persino piegare i medici che
hanno come missione quella di
curare e assecondare domande
di morte. Ecco uno dei
cortocircuiti di una visione
impostata in modo totalitario,
non a caso sospinta da forze di
ispirazione individualista e
consumista. Ovvero che la
volonta dell’individuo malato
dovrebbe contare di piu della
volonta dell’individuo medico.
La solitudine fragile del malato
piu della competenza e dello
scopo del medico. E solo una
delle tante contraddizioni in cui
si cade in un pensiero
totalitario che in tutte le sue
versioni, aspre o dolci, isola
lindividuo dalle comunita di
appartenenza. Io ho visto molte
persone soffrire ma fidarsi di
chi avevano accanto,
consegnare il proprio bene a
una rete di relazioni e non solo
alla propria isolata volonta.
Credo che avro accanto persone
che vogliono il mio bene, se
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dovesse capitarmi qualcosa del
genere. Ma se il bene é
coincidente con la volonta
dell’individuo “solo’ e se su tale
idea si fonda il diritto, nei casi
estremi questa ideologia mostra
il suo difetto di fabbrica. E i
dibattiti si avvelenano. Si isola
la persona invece di
riconoscerne il valore
relazionale. Ma tale valore
relazionale (quanti si
riempiono la bocca del valore
del “noi” come slogan e poi lo
negano in queste reali
occasioni!) non é di natura solo
sociale alla mercé del potere o
delle ideologie. E ontologico.
San Francesco chiama “sorella”
la morte corporale perché sa di
non essere nemmeno lui
proprieta di sé stesso. Non é un
“lo” padrone, ma una persona
legata al creato, al Creatore,
agli amici. Chiama sorella la
morte come chiama Chiara,
Jacopa, Leone, in quanto
sostanziali compagni di strada.
La morte per lui non é un
desiderio di buio né una
nemica. Forse da lui, anche in
questo caso, si puo imparare.
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sare all'attesa che inizia con il giorno
della diagnosi davanti a questo tipo di
malattie, prevalentemente neurodege-
nerative, all'invalidita progressiva che
puo indurre negli anni a pensare alla
morte come unicasoluzione possibile.
Eppure in queste proposte dilegge non
siaccennamaial tempo in cui, proprio
per la sua cronicita, dovremmo molti-
plicare le risorse da mettere a loro di-
sposizione, facilitando l'accesso a trat-
tamenti innovativi, sostenendol'impe-
gno per una ricerca scientifica corag-
giosa e facilitandola presain carico del-
le loro famiglie.

Prevenire la richiesta eutanasica, o co-
munque la richiesta di anticipare la
morte, dovrebbe diventare la grande
sfida di una moderna medicina perso-
nalizzata. Ma ancora oggi le attese dei
malati sono sempre troppo lunghe e
piano piano si svuotano di speranza. E
quando si giunge al momento in cui
dovrebbero entrare in gioco le terapie
palliative per garantire un’assistenza a
tutto campo spesso e troppo tardi.

Le cure palliative, di cui si parlain qual-
che dd], risultano ancora oggi tardive e
insufficienti. Sono distribuite in modo
disuguale tra e nelle Regioni; e la fami-
glia si sente sovraccaricata dallavoro di
cura. I caregiver devono rinunciare ad
aspettiimportanti dellaloro vita perso-
nale eimalati percepisconolaloro stan-
chezza e la loro tensioni con un senso
di colpa. Ma di questo le leggi - quelle
regionali e quella nazionale - non par-
lano, o accennano solo di sfuggita.
Allora é facile chiedersi di quale liber-
ta stia parlando Zaia, quali sono le al-
ternative offerte al paziente. Lui stessa
nella lettera afferma che «ogni vita, an-
che nella fragilita estrema, porta in sé
una domanda di senso, di bellezza, di
pienezza, che deve essere rispettata.
Sempre». Ma per questo bisogna arri-
vare prima, quando si pone la diagno-
si. Tutti vorremmo un intervento forte
del Ssn, ma prima di giungere alla ri-
chiesta di morire vorremmo una presa
forte e chiara di chi desidera soddisfa-
re un diritto: quello di vivere, di essere
curati, e non quella di chi & ormai ras-
segnato a por fine alla sua vita. Voglia-
mo che Governo, Regioni, il Parlamen-
to tutto mettano i mezzi per prevenire
la richiesta di suicidio, cominciando a
curare prima e meglio, ogni paziente,
soprattutto quando la scienza appare
ancora troppo debole.
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