Sul caso Welby — breve dossier prof. bonomo

| nostri auguri a Welby Controcorrente. Ma sinceri

Francesco D' Agostino

Che cosa veramente "vuole" Piergiorgio Welby? Intendo: cosa vuole lui, proprio lui, Welby (e non

I’ associazione che egli presiede o laparte politica che lo annoveratrai suoi membri)? Vuole I’ eutanasia?
Vuolerinunciare ale terapie di sostegno vitale cui € sottoposto? Vuole lafine di un inutile accanimento
terapeutico? Vuole una"robusta’ terapia del dolore? VVuolerichiamare |’ atenzione dei politici e

dell’ opinione pubblica sul valore dell’ autodeterminazione dei mati, anchein casi tragici ed estremi? Vuole
trasformareil suo tragico caso "privato" in un caso "pubblico”, per orientare, come e lecito che facciaun
leader politico, la politica sanitaria del paese?

Potrei continuare aformulare ipotesi suipotes (tutte peraltro ben fondate), ma sarebbe inutilmente
defatigante: € evidente che Welby vuole tutto o pud voler tutto cio che si € detto. |l problemaé che tutto cio
che egli vuole (o puo volere) diventa, nel gioco mediatico che ci assedia datutte le parti, costitutivamente
sfuggente, ambiguo, polisenso e s presta ad essere sforzato e deformato in mille modi. Possiamo farci
qualcosa? Certo: possiamo e dobbiamo esigere da parte di tutti, ein primo luogo da noi stessi, un estremo
rigore concettude elessicale. E' difficilissimo, ma dobbiamo provarci ad ogni costo, se non vogliamo cheiil
"caso Welby" divenga, come tante altre volte € successo, il pretesto per aterazioni irreversibili non solo del
nostro sistema giuridico, ma anche e soprattutto della comune sensibilita etico-sociale del nostro
paese.Prendiamo come esempio un tema cruciale, quello del rifiuto delle terapie. Non possiamo confonderlo
con larichiesta di eutanasia, cioé di una "buonamorte”, che da nessuna parte nel nostro ordinamento
giuridico ottiene un qualsiasi riconoscimento. Quello del rifiuto delle cure € un diritto personale, di rango
addirittura costituzionale, la cui violazione da parte di un medico (o di chicchessia) potrebbe addirittura far
scattare una denuncia penale. Per un giurista questo € un dato incontrovertibile, che pud essere sicuramente
applicato a caso Welby: non ¢’ e dubbio che, mentre una suadomandadi eutanasia non potrebbe che essere
respinta, sarebbe invece doveroso rendere ossequio ala sua volonta, ove egli, dopo aver dato provadella sua
piena capacita di intendere e di voler, esigesse |la sospensione di unaqualsiasi terapiagli venisse applicata,
anche salvavita (ma che cosa "veramente" voglia Welby - se cioé voglial’ eutanasia o la sospensione delle
cure - purtroppo non é affatto chiaro). Si pud aggiungere che, cosi come Welby hail pieno diritto di rifiutare
unaterapia, il medico chelo hain curahal’ assoluto dovere di praticargli le terapie compassionevoli, le
terapie del dolore che meglio s adattano alla sua circostanza, anche nel caso in cui i dolori chelo possano
assdlire siano la conseguenza del suo rifiuto di terapie. Il caso, insomma, potrebbe giuridicamente essere
ritenuto molto semplice. Perché allora questa semplicita non viene riconosciuta? Il punto & che cio che é
semplice per il diritto (chein questi casi ragionain modo freddo ed elementare, utilizzando il codice
lecito/illecito) non lo & piu, quando ci poniamo sul piano caldo e intricato dell’ esperienza umanaintegrale,
che arriva subito al vertice della complessita adottando (e non potrebbe fare altrimenti) il codice bene/male,
un codice che solo gli ingenui pensano si possaridurre nei termini (peraltro suggestivi)

dell’ autodeterminazione personale, delle preferenze soggettive e perfino delladignitadellavita'
(espressione sfuggente e divenuta ormai polisensa). Ma proprio per questo gli appelli che vediamo
continuamente rivolti a legislatore perché intervenga, con quello che éil suo unico, possibile strumento, e
cioé lalegge, per incrinare con riferimento a specifici casi concreti il principio ippocratico delladifesadella
vita, appaiono poco meditati: 1alegge, strumento inevitabilmente freddo, rigido, burocratico, formale, elo
strumento peggiore da utilizzare quando sono in gioco questioni estreme e di frontiera, come quelle che
investono vita e morte, e che chiedono invece intelligenza appassionata e sottile, duttilita, empatia,

parteci pazione solidae. Lamedicinahagialasualegge, allaqualei medici devono attenersi: il giuramento
di Ippocrate, che proibisce |’ eutanasia, ce ne presentauna delle piu suggestive formulazioni. Al diritto dello
Stato dobbiamo chiedere una cosa sola, che vincoli i medici a loro giuramento, che € giuramento per lavita,
cheli vincoli aquestafedelta, soprattutto oggi, in un mondo in cui s diffonde un sottile e terribile gusto per
lamorte. A Welby qualcuno e arrivato aformulare un vero e proprio anti-augurio, terribile perché
obiettivamente necrofilo: quello di non arrivare avedereil giorno di Natale. A Welby, come ad ogni essere
umano, bisognainvece fare auguri di vita: perché questa e solo questa é lacifrareale eriassuntivadella
nostra comune esperienza.
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di EugeniaRoccella

Piergiorgio Welby sta diventando sempre pit un simbolo astratto, lo strumento improprio di unaguerra
culturae eideologica, nonil protagonistadi una struggente storia di sofferenza personae. La confusione e
aimentata dal fatto di essere un militante radicale, e dunqueil suo dare corpo, il proprio corpo, alabattaglia
sull@utanasia, € anche un effetto consapevol mente cercato. Invece forse sarebbe necessario separare quanto
nella sua situazione € legato adlairriducibile unicitadi e quanto si puo ricondurre a criteri generdi ea
questioni di diritto pit ampie; in altre parole, un conto e tentare di risolvere il problema umano del malato
Welby, un conto stabilire cheil suo caso ha connotazioni talmentetipiche e di interesse generde da
richiedere una soluzione legidativa su misura. Nel 2002 Welby, datempo affetto da sclerosi |aterale
amiotrofica, scriveva: «Poniamo il caso che un medico vi dicesse: Mi dispiace, lei ha unamalattiaincurabile
elerestapoco davivere. A questo punto dovro farle un buco in pancia (gastrostomia) per poterla aimentare.
Dovro praticarle un foro nel collo (tracheostomia) per permetterle di respirare(...) In queste condizioni,
tuttavia, potra vivere ancora qualche anno o piu. E poniamo poi il caso di un atro medico che invece vi
dicesse: Mi dispiace, lei hauna malattiaincurabile e le resta poco da vivere, perd noi potremmo ridurrele
sue sofferenze a minimo e, su suarichiesta, procurarle unamorte indolore. Voi quale dei due medici
scegliereste? ».La domanda andrebbe articolatain maniera un po@liversa. Per laleggeitaianail medico non
puo procurare attivamente lamorte, mail paziente pud rifiutare la cura, anche seil suo rifiuto crea dilemmi
etici laceranti. Chi ritiene che vivere appesi a tubi sia una menomazione intollerabile, hatutto il diritto di
dire no pur sapendo di andare incontro allamorte, e optare quindi per cure palliative, per forme di sedazione
che attutiscano la sofferenza. Quando perdo Welby s é trovato davanti alatragica scelta, contrariamente a
guanto aveva scritto, hadeciso per larespirazione artificiale. Secondo il suo racconto, a cui crediamo
pienamente, € statala moglie a non rispettare le sue raccomandazioni. Questo pero non risolve il problema,
anzi ne apre altri: selasciar morire un malato che soffre € un atto di pieta, come mai I@tinto amoroso portaa
disobbedire a qualcuno pur di prolungargli I@sistenza? E perché se nemmeno una persona cara ha questo
coraggio, lo deve avere un medico il cui scopo professional e e salvare vite umane? Francesco D@ gostino
chiedeva, in un dibattito, quale dottore rinuncerebbe a prestare ogni cura possibile a chi abbia compiuto un
tentativo di suicidio, solo perché hain tasca unaletterain cui esprimea di ladi ogni dubbio lapropria
volontadi morire.Ancora oggi, secondo quel che hanno detto gli specialisti che ad ottobre s sono riuniti
nella sede del Partito radicale per discutereil caso Welby, staccare quellaspinasi puo. Seil problemafosse
soltanto interrompere larespirazione artificiale e lenire le sofferenze che ne seguono, la soluzione s
troverebbe, come ha affermato anche il presidente dell©@rdine dei medici, Amedeo Bianco. Ma Welby non
vuole questo. La suarichiesta & un@tra: «E miaferma decisione rinunciare alla ventilazione polmonare
assigtita. Staccare la spinami porterebbe ad una agonialunga e dolorosa. Anche una sedazione protratta nel
tempo non mi garantirebbe una morte immediata senza dolore. Chiedo: & possibile che mi sia somministrata
una sedazione terminale che mi permetta di poter staccare la spina senzadover soffrire? ». Welby non chiede
un accompagnamento medico verso unafineil piti possibile privadi sofferenze, ma una sedazione terminae
con effetti immediati, cioé un suicidio di stato.

Emanuel e Severino sostiene che esiste una grave disparitatra chi pud darsi la morte autonomamente e chi
invece non puo farlo, e cheil suicidio assistito servirebbe soltanto aristabilire |@quilibrio. Dimenticache, se
lalegge non punisce piul chi tentail suicidio, non e ancora arrivata a promuoverlo, e che unalegge interiore,
non scritta (possiamo chiamarla naturale?) ci spinge a contrastare |@spirante suicida, fino asalvargli lavita
suo malgrado. L@quivaenza, poi, s stabilirebbe solo se s prescrivesse per legge un aiuto statale per
chiunque, causa incapacita pratica o mancanza di coraggio, desideri morire e non ce lafaccia. Con questa
logicas potrebbe decidere che chi esprime con assoluta chiarezzala propriavolontadi buttarsi dal balcone o
infilare latesta nel forno vada assistito da un pubblico ufficiale. Perché un impedimento di ordine

psicol ogico deve avere meno peso di uno di ordine fisico? E perché non ammettere |@utanasia anche per le
sofferenze psichiche, come in Belgio? Unavolta che lo Stato entra nella delicata questione, € giusto che
fornisca assistenza a chiunque ne senta il bisogno, senza discriminazioni.ll caso Welby pud va ere come una
sollecitazione aoccuparsi dei problemi connessi con la dignita dellafine, dallanecessitadi incrementareil
ricorso ale cure paliative aquelladi evitare |@ccanimento terapeutico, e il presidente Napolitano hafatto
bene anon lasciare cadere nel silenzio la sualettera. Main nessun modo puo diventare un caso esemplare su
cui costruire unalegge, cosi come non lo possono diventare le mille storie di sofferenza personale,
diversissmetraloro, di tanti malati che avrebbero qualcosa da dire sulla situazione della sanitaitaliana, ma
che nessuno interroga.



Macabra battaglia sul corpo di uomo
Davide Rondoni

Cosa giugtifica questo accanimento? Che e una specie di accanimento opposto a quello terapeutico,
e perd ugualmente ingiusto e disumano. Un accanimento fatto di sbattere in prima pagina. Di
lanciare proclami. E tutto un assieparsi di gente interessata alla morte piti che alla vita. Che la morte
lainvoca. Di fronte a un uomo che, disperato, non trova piu motivi per vivere, S accaniscono,
inventano manifestazioni clamorose, convocano commissioni di saggi per dire: muoia. Che strano
accanimento, che circo nero. Che in nome della pietainvocala morte. Invece che i motivi per la
vita. C’'e qualcosadi strumentale. E di disgustoso. Sarebbe quasi piu comprensibile I’ atto estremo.
Vien dadire che se uno di questi manifestanti avesse a cuore veramente la fine delle sofferenze di
guell’ uomo che hanno reso bandiera, se avesse a cuore la sua propria, e personal e sofferenza,
andrebbe 1, staccherebbe la spina. Invece di sbandierarlo come un pupazzo. O meglio, spenderebbe
i giorni e ogni suarisorsa per consolarlo. Invece di usarlo come pretesto. Sarebbe quasi piu
comprensibile questo atto singolare e preciso di insurrezione, di illegalita, o di assunzione di
responsabilita. Invece di questa canea. Che invocail diritto alla morte. E che finisce per inventarsi
addirittura " comitati di saggi”, come in un incubo da romanzo di fantascienza, per decidere quando
e giusto morire... In nome del diritto del singolo, finiscono per dare ogni diritto allo Stato e ai suoi
organismi. Rispondetemi, finti pietos. Rispondete a queste tre domande, manifestanti della morte.
Forse dietro a questa commedia funesta che state imbastendo sul corpo di un uomo, c’e qualcosa

d altro. Non I’interesse per lui, e nemmeno la pieta per la sua disperazione. Ma la difesa, o peggio,
I"uso strumentale della sua disperazione. Non |’ interesse per il suo dolore, malo sbandieramento
della sua disperanza. Quasi usando di lui come capo d’imputazione alla vita. Come se agitando la
suafigura abbiate trovato qual cos a da rinfacciare alavita. Per poterle dire finalmente: guarda
come sei orrenda, non sei pil tu la base su cui fondare le approssimazioni del diritto. Non sei piu tu,
vita, adettarei limiti e gli scopi del faticoso e vario legiferare nella comunita degli uomini. No, non
esiste piu lavitaacui s deve rispondere. Esiste solo la cosiddetta autodeterminazione. Che € come
direil soggettivismo. Ma rispondete, dunque, circensi della morte: se cessiamo di considerare
"illegale” I’ autogestione dei limiti della propria vita, in base a quale principio domani multerete un
ragazzino che, essendosi assicurato di non far danno a nessuno, passera con il semaforo rosso? O
chi hail diritto di decidere quale € la soglia di sopportabilita dellavita? | nostri figli riceveranno il
messaggio che se s sente non piu sopportabile la vita per un qualche soggettivo motivo e celasi
toglie non s faniente di male? E autodeterminazione, & soggettivismo, no? Pensateci, prima di
sorridere. E se non sullabase di un rispetto della vita, anche quando & duramente alla prova, su cosa
fonderete le vostre leggi, sulla convenienza del piu potente di turno? Avete scelto di combattere
intorno al corpo sofferente di un uomo una battaglia contro, invece che per lavita. Non vi interessa
del destino singolo. Ne avreste piu rispetto. Vi interessa una battaglia filosofica, di principio.
Sostituire alla vitalo Stato. Come se I’ uomo dovesse rispondere solo ase stesso e allaLegge, ea
nient’ altro. VVolete far credere che il dibattito Siatra chi ha pieta e chi non ne ha. Invece é tra coloro
che come voi lasciano solo I’individuo davanti allo Stato, e chi sa che per vivere occorre speranza,
specie nelle prove. E questa non la possono dare né lo Stato, né lalegge. Madi questo, di speranza,
non volete parlare.
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