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Biotestamento

Coscioni: il testo &

Melazzini: gli infermi

nato sull’ondadel voglionoessere

caso Englaro per curati,P’unicaloro

non lasciare il paura e quella di

verdetto aigiudici essere abbandonati
MARIA NOVELLA DE LUCA morto....».

na legge che decide sul come e il quando. Sui
confini della vita e della morte. Sul domani di
chisiritrova ad un tratto prigioniero della ma-
lattia, della disabilita, del dolore. Delnon esse-
re pitipadrone delle proprie funzioni piti sem-
plici. E dunque senza voce, guidato, condotto, imboccato,
vestito, portato per mano, in braccio, seppure conamoree
rispetto. Legato ad unamacchina, ad unrespiratore, ad un
sondino, ad una carrozzina, ad un letto. La legge sul biote-
stamento chela Cameraapprovera (probabilmente) tra fe-
roci polemiche la prossima settimana, racconta tutto que-
sto. Legiferasututto questo. Ossia sul diritto a vivere omo-
rire di persone incatenate ad una condizione senza spe-
ranza. E ci sono voluti vent’anni di dibattiti, 15 di battaglie
parlamentari, pi1di 20 proposte dilegge.
lla fine si & arrivati a un
testo che la maggioran-
za definisce “storico” e
I'opposizione e gran
parte del mondo scien-
tifico ritiene invece “mostruoso”.
Perché come ha sintetizzato in una
battuta cruda eppure efficace il se-
gretario del Pd Pierluigi Bersani, &
questo cio che dice il legislatore: «Ti
liberero dalla tecnica, dalle macchi-
ne e dai tubi soltanto quando sarai
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Non c’e spazio né perla sceltané
perlalibertadel paziente nell’attua-
le testo sulle “Dichiarazioni antici-
pateditrattamento”, chevietalaso-
spensione dell'idratazione e della
nutrizione ai pazienti ancheinstato
terminale, prevede che il malato
possaindicare soltantoi trattamen-
tiacuivuoleessere sottopostoin ca-
so di perdita di coscienza ma non
quelli cherifiuta. Ma soprattutto, ed
él’elementochiave, restringelapos-
sibilita di utilizzare le “Dichiarazio-
nianticipateditrattamento”soltan-
to quando il paziente si trovi nello
stato di “morte corticale”. «In realta
—spiega Maria Antonietta Coscioni,
co-presidente dell’Associazione ra-
dicale che prende il nome da suo
marito Luca, affetto da sclerosi late-
rale amiotrofica e morto nel feb-
braio del 2006, dopo una lunga bat-
taglia per i diritti civili dei malati -
questo e un testo deciso due annifa,
nelgiorno dellamorte di FluanaEn-
glaro, il 9 febbraio del 2009, quando
il partito oro-life del centro destra

manonsolo,decisecheigiudicinon
potevano né dovevano pit1 decidere
se fosse legittimo o meno interrom-
pere la nutrizione el’alimentazione
di una persona in stato vegetativo».
ComeEluanaappunto.Chepureera
statabellaeforte eaveva pitivolteri-
petuto che perlei quello “stato” non
poteva chiamarsi vita. Ma chipuo e
deve decidere della nostra vita? Puo
la politica sancire per legge il diritto
avivere o amorire?

E lunga la storia del dibattito sul
Biotestamento in Italia, ha diviso
partiti e coscienze, il primo docu-
mento del Comitato Nazionale di
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Bioetica & del 1995, sull’'onda diuna
discussione gia attiva daanniin tut-
ta Europa, con alcuni stati come la
Danimarcache fin dal 1992 si erano
dotate di una legge sul cosiddetto
“living will”, che dava cioe la possi-
bilita ad alcune categorie di malati
terminale di chiederel'interruzione
delle cure e del nutrimento.

«In tutti i pareri del Comitato di
Bioetica - racconta il ginecologo
Carlo Flamigni, che ne & tuttora
membro-purconun grandelavoro
di sintesi tra laici e cattolici restava
sempre aperta una porta allaliberta
di scelta del paziente. Nel 2003, nel
2005, fino al 2008 quando perdle co-
sesonocambiate, 'influenzadel Va-
ticano si e fatta piti forte, ed & passa-
talatesichel’alimentazioneel'idra-
tazione fossero non terapia ma cure
dovute per alleviare la sofferen-
za....Tesi confutate da tutte le so-
cieta scientifiche, eppure anche tra
quelleposizionigiarestrittive, eil te-
sto che vedo oggi in Parlamento c'e
una grande differenza. £ come se di
fatto si volesse fare una legge per
renderlainapplicabile».

Unaleggefattadinodunque, sul-
la scia della legge 40 sulla feconda-
zione assistita, e sulla quale gia sian-
nuncia non soltanto un referen-
dum, ma anche una valanga di ri-
corsideimalati ai tribunali, e disen-
tenze che potrebbero, esattamente
come per la legge 40, smantellarne
l'intero impianto. Eppure, come
precisailmedico e senatore Ignazio
Marino, «il90% degliitalianiinrealta
vorrebbero semplicemente poter
scegliere». Decidere ciog se «utiliz-
zare ogni tipo di tecnica presente e
futura, ognitipo ditrattamentoecu-
rapurinuna condizione terminale -
dice Marino, che tiene a precisare la

suafede cattolica—oppure poter de-
cidere di interrompere lo stato di
sofferenzain cuisitrovano.losoche
molti cattolici condividono il mio
pensiero, |'obiettivo del legislatore
didestra, con unalegge che autoriz-
zale dichiarazioni anticipate di trat-
tamento soltanto quando il pazien-
te & praticamente morto, e quello di
farfallirelalegge sul Biotestamento.
Quanti italiani andranno a deposi-
tare il loro testamento biologico,
rinnovandolo ogni tre anni, sapen-
do che tanto l'ultima parola e del
medicoechelalorovocenonconta?
Forse - conclude Marino anche lui
con una battuta grottesca - forse a
questo punto la maggioranza do-
vrebbe introdurre un emendamen-
to chesanciscaperleggeil divieto di
morire, introducendo magari I'ob-
bligo di cure perideceduti...».
Eppure, al di fuori della battaglia
politica, e con toni pacati, c’e chi
questaleggeladifende. Elasuavoce
va ascoltata, perché Mario Melazzi-
ni, oncologo famoso e oggi presi-
dente dell’Aisla, I'Associazione ita-
lianasclerosilaterale amiotrofica, la
malattia la vive sulla propria pelle.
Avevapocopitidi 40 anniMario Me-
lazzini, sposato felicemente e con
tre figli, quando nel 2002 gli viene
diagnosticatala Sla. Damedico Me-
lazzini diventa paziente, attraversa
ildolore, ladisperazione,lapaura,la
sofferenza, la voglia dimorire prima
di ritrovarsi in carrozzina, del tutto
dipendente dall’aiuto degli altri.
«Invece ad un certo punto-raccon-
taMelazzini-ho deciso chevolevoe
potevo convivere con la malattia,
che volevo e potevo essere nutrito
con un sondino, non la ritengo una
violazione delmio corpo,dasempre
mioccupodeimalatipiigravi, quel-

li oncologici, nessuno mi ha mai
chiesto di aiutarlo ad “andare via”. I
malati vogliono essere curati, |"'uni-
ca loro paura e quella di essere ab-
bandonati. Ritengo indispensabile
che in Italia ci sia una legge sul fine
vita, e ritengo giusto non interrom-
pere l'idratazione e la nutrizione,
chesonostrumentidisupportovita-
le pernoninasprirele sofferenze dei
malati e non sono certo cure. E di-
fendo anche il ruolo decisionale del
medico, chesifacarico del paziente,
e di fronte ad alcune scelte puo an-
chedireno...Perchémagaridalmo-
mento in cui il malato ha scritto le
proprie volonta a quando la malat-
tia si manifesta potrebbero essere
arrivatenuoveterapie, nuovifarma-
ci che possono aiutare quel pazien-
te non a prolungare la sua sofferen-
za, maastaremeglio. Eil medico de-
veagire».

Melazzinihascelto.Moltialtripa-
zienti non possono scegliere perché
datempo hanno perso il dono della
lucidita o perché invece quel loro
volerenon possono esprimerlo, im-
prigionati in corpi senzavoce e sen-
zapiuforze. Damesiinrealtaglistes-
si medici, e soprattutto i rianimato-
ri, esprimono le loro perplessita su
questo testo di legge (inasprito an-
cherispettoallealtre versionivotate
dal centrodestra) al ministro Fazio,
difronte ad un corpus dinorme che
lirende enormementeresponsabili.
Racconta un medico anestesista di
un famoso nosocomio romano: «Ci
sono pazienti che si attaccano an-
che all'ultimo soffio di vita, altri che
invece te lo chiedono con la voce,
con gli occhi, con le mani: voglio la
pace, voglio andare via...Non sa-
rebbe giusto che potessero sceglie-
re?».
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Nutrizione

|l biotestamento
non potra disporre
I'interruzione
dell'idratazione e
della nutrizione

g* Vincoli

La dichiarazione

Medici

i

Non potranno

del soggetto prendere in esame
non sara vincolante indicazioni orientate
per il medico a cagionare la morte
curante del paziente
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trova impiego nella pratica

e conferma nelle leggi.
Esiste la dichiarazione
preventiva di volonta

La normativa concerne

il diritto alla privacy medica,

il consenso informato,
le istruzioni preventive,
e la storia clinica

del paziente

€'legale, Esiste una
banca dati in cul vengono
custodite le direttive

- anticipate

B

Il diritto del paziente

a determinare
la sua volonta e' tenuto

In grande g
considerazionee -

Francia
Sancito il principio

del rifiuto all'accanimento
terapeutico.

Sl autorizza il medico

a limitare o interrompere
) i trattamenti



