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W .Servird una dichiarazione
scrittae nontroppodatata, firma-
ta dopo un colloquio col medi-
co. 1l sottosegretario al Welfare

<l testamento biologico? Sara cosi»

IL SOTTOSEGRETARIO ROCCELLA

Eugenia Roccella spiegaal Gior-  Parlamento. L'obbiettivo & arri-  na. «Nessuno potra rinunciare a
nale quali saranno i contenuti  vare a una soluzione condivisa ricevere alimentazione e idrata-
della nuova legge sul testamen-  da maggioranza e opposizione.  Zione che sono sostegni vitali.
to biologico che sari discussain ~ Ma non si ripetera un caso Elua-
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Dolore e speranza, le lettere dal buio

Alcuni messaggi di pazienti in fase terminale o affetti da malattie degenerative. C'¢ chi inneggia
alla vila, chi si batte per Uautodeterminazione e chi chiede di poter interrompere il proprio calvario

W smn rasein s

Liberi
di vivere

LIBRO <Liberi di vivere»

Le emozioni, le pau-
re,lesperanze. Ideee
ragionamenti sparsi
come quelli di qualun-
que altra persona, ma
piu toccanti, perché
speciali. Sono i pen-
sieri dei malati termi-
nali o di chivive in co-
madaanni. I1libro Li-
beriadiviverediMas-
simo Pandolfi (Ares
editore) ha raccolto
letestimonanze dide-
cineedecine diperso-
ne che per una ragio-
ne o per un’altra sono
nelle stesse condizio-
ni di Eluana Englaro:
immobili in un letto,
ma vivi. Abbiamo de-
ciso di pubblicare al-
cune delle loro testi-
monianze.

»> LE MIE GIOIE
Se ogni giorno
€ un miracolo

Gioite per le piccole cose giornalicre,
gioite perché ogni giorno pud essere il
pit bel giorno della nostra vita. Gioite
per un buon pranzo, un sorriso, una
riunione familiare, una passeggiata.
Gioite perché potete sentire, abbraccia-
re, parlare, camminare... o gioisco per
ilmio ditino, I'unico che mi consente di
scrivere al \,Uulyuu.l Gioisco perchv
anch'io ho corso sulla spiaggia e canta-
to al Signore con voce chiara e intona-
ta. Queste sono le mie gioie, che amo
definire le mie piccole grandi gioie, i
miei piccoli grandi miracoli.

Patrizia Salacone

=0 ARRENDERSI
Qualcuno, vi prego
fermi questo calvario

La medicina oggi puo ¢ deve togliermi
il dolore; se non lo fa, io mi uccidero,
ma non sara un suicidio, sara «un'omis-
sione di soccorson.

Sandro Bartoccioni

=> SE S1 CENSURA IL DOLORE
L'esperienza

<i nutre nella malattia

TR GE W ENWmEEOA lll“l-“ -

Oggi non & l'accanimento terapeuti-
co che deve spaventare, ma 'accani-
mento con cui si cerca di censurare,

in questa ultima frontiera, la doman-
da di senso all'esperienza dell'uomo
che, ormai soffocata in tutti gli ambiti
della vita, emerge irriducibile nella
malattia.

Mario Melazzini

=> LO SPIRITO
La mia nuova vita:

essere 0 avere?

Sono entrato inconsapevolmente nel-
la dimensione dello spirito dove I'es-
sere prevale sull'avere ed & meravi-
glioso vivere questa seconda vita sen-
za tempo.

Massimo Bragonzoni

=o |L CORAGGIO Di VIVERE
Non voglio chiedere
a nessuno di uccidermi

Non ho mai pensato di chiedere a qual-
cuno di farmi morire. Bisogna avere
piu coraggio pervivere che non perfar-
si uccidere.

Susanna Campusi

‘=0 INVOLO

Come un aquilone
ma chissa dove andro

Da quando vivo in questo letto, mi sen-
to come un aquilone nel vento che non
sa dove lo porta..

Maria

=> PICCOLE GIOIE
lo, che sono fermo

ma sono contento

Dobbiamo essere contenti per il sole e
per le stelle, peril caldo e per il freddo,
perle nuvole e perla pioggia e pertutto
quello che ci circonda. Dovete essere
contenti (...) quando apparecchiate la
tavola o fate il fuoco, quando sbuffate
o quando urlate, quando piangete o
quando ridete. Ogni tanto fermatevi a
fare il segno della croce e ringraziate.
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Carlo Marongiu

«> AUTODETERMINAZIONE
Voglio decidere da solo
se vivere o morire

Chiedo a chiunque stia fermamente e
tenacemente difendendo la vita o la
morte, di stare assolutamente immobi-
le per dieci minuti, pensando di non po-
ter respirare se non attraverso unamac-
china, di non poter parlare, di non po-
ter deglutire, dinon poterfareassoluta-

mente nulla, tranne che pensare. Emol-

tiplicare quei dieci minuti per 10, per
100, per 1.000, per 10.000, per
1.000.000 ¢ ancora di piu. Io sono cosi
da 4.730.400 minuti, 9 anni. E non mi
permetto di giudicare. Ma condanno fe-
rocemente chiunque possa «costringe-
re» persone come me, a desiderare di
morire (...). Altrettanto, pero, voglio ri-
vendicare il diritto alla miglior vita pos-
sibile, e combatto da sempre perché

vengano fornite tutte le risorse e gli stru-
menti necessari per chi, come me, vuo-
le vivere. Credo si chiami autodetermi-
nazione. Credo si chiami rispetto.
Malato di Sla

= FUTURO
L'incertezza

di questa esistenza

Che ogni tanto penso, aimomentibelli. Poi
torno al presente e non so che futuro avro.
Michele Miatto

= I'URLO
Anche senza voce
grida: «Guariro»

Ogni volta che guardiamo con speran-
zaal futuro, siamo Sla-leoni! Dai, forza,
prova a gridare con me: <Io guarirdls. E
non ha importanza se, come nel caso
del ruggito, dalla bocca non esce nes-
sun suono perché I'importante e che il
grido sia forte dentro di noi!

Luca Pulino

= L'URLO
Se dalla sofferenza
SCOpro una persona migliore

Da quando sono ammalato sto tirando
fuori il meglio di me. Questa malattia
mi ha messo con le spalle al muro. E
sono cominciatiadaccadere imiracoli.

Stefano
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Elu, scuSa se ti shallottiamo
come un pacco postale

di Cristiano Gatti

EB Cara Fluana, lascia almeno che
qualcuno ti chieda scusa. Se davvero &
con le prove terrene che si conquista il
creditoeterno, c'eda chiedersi qualeine-
stimabile beatitudine attenda te nel do-
manideitempi, quandoil Cielotiripren-
dera. Quello che stai sopportando qui,
da sedici anni, dal momenio del danna-
toincidente, ¢taleda garantirti il massi-
mo dei premi. Persino Nostro Signore
ha penato meno: 1a sua passione si & ri-
solta nelgirodi pochi giorni. A te statoc-
candoun tormento senza fine: neppure
adesso, che dalle nebbiedella nostra po-
chezza umana ¢ emersauna fine per de-
creto, questa fine & concessa. Tu sei an-

corauna personadiinestimabile valore,
ma ti stiamo trasformando inun ingom-
brante pacco postale, del genere che do-
pomilleequivoci e duemila contrattem-
piviene continuamente rispedito al mit-
tente. Per tuo padre Beppino, che conla

sentenzadella Cassazione sieraillusodi
liberarti una volta per tutte, il supplizio
continua. Fuori dalle risse pohtlche in
giro per ['Ttalia normale, tutti quanti ¢i
stiamo ponendo una semphce eaccora-
tadomanda: macosadeveancorasucce-
dere, perché in questa casa -inquel che
resta- possafinalmente tornare un poco
di quiete?

Ogni giomno, questa insostenibile storia
senza fine si allunga di un altro giorno
ancora. Si fa presto a dire stacchiamo il
sondino: ovviamente é unmodo didire,
datoche sonoservitiannieanni. Mauna
volta presa la decisione, ci stiamo accor-
gendo che questa decisione comunque
non decide niente. Bisogna trovare il
luogo dove staccare e 'essere umano
che materialmente stacchi. Per chihain-
seguito questo finale, saranno it lnogoe
Pessereumano che concederannoilme-
ritato sollievo a te e a tuo padre. Per chi
ancoraadessolorifiuta, sarannoilluogo
el'essere umano che crudelmente ti as-

sesterannol'ultimaspallataversoil bara-
tro profondo. Comunque lo si giudichi,
quest'ultimo, insignificante, elementa-
re gesto resta pero di portata immensa.
Guarda caso, peppure i pil2 disinvolti di
noi riescono in questi momenti a consi-
derarlauna banalita. Perché qualunque
sia il nostro credo, abbiamo davanti te,
fragilissima Eluana, che non seiunmani-
chinoinerme, ma restia pienotitolouna
persona di inestimabile valore.
Povera ragazza. Lo strazio sta raggiun-
gendo proporzioni inenarrabili. La sto-
ria infinita offrein quest'ultimafase il pe-
noso valzer delle Regioni, che prima
sembrano offrirti generosamente Pulti-
mo approdo, poi all'improvviso sincar-
tano nel caos dei ma, dei se, dei perd. A
il;esto ballettononvaiscrittala Lombar-
ia, che se non altro puo rivendicare
d'essersi subito rifiutata a qualunque in-
tervento forzato sul tuo destino. Ma gli
altri, al di Ia di annunci e proclami, pitt
chealtro si barcamenano.
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Sembrava che la soluzione immediata
fossequelladel Friuli. Poisonosorti pro-
blemi: non meglio precisati, ma suffi-
cientia congelaretuttoquanto. Imbaraz-
zi e frenate in Toscana. L’altro giorno
sembra farsiavantiil Piemonte. La presi-
dentessa Mercedes Bresso annuncia ad
un convegno che messuno ci ha chiesto
nulla, ma se mai dovesse accadere, le
sentenze vanno rispettate-. Ha tutta
P'aria di unasoluzione, siparla e siscrive
del Piemonte che si offre. Maal solo sor-
geredellipotesi, ¢ lastessa Bressoastop-
parla. Un equivoco. «Nessuna offerta: a
una domanda, horisposto che davantia
unasentenzaio eseguirei. Fermorestan-
dochebisognerebbe trovareuna struttu-
raidonea e un medico disponibile. Tro-
vo perd spiacevole che una situazione
tanto drammatica venga trattata con su-
perficialita: parlare di offerte da parte di
unaRegioneodell'altrain similisituazio-

ni € quanto meno inadeguatos,

Inadeguato. Cara Eluana, ecco laggetti-
voadeguato perilmondo che tiattomia
qui fuori: inadeguato. Siamo inadeguati
allenormita del tuo problema, al tuo
strano modo d'essere, per noi cosi criti-
co e indefinibile, perché non ci riesce
propriodichiamarlovita, anzicisembra
solo un inutile anticipo di morte, ben-
ché nessuno riesca neppure a chiamar-
lo morte, perché morte assolutamente
none. Conmoltaumilta, potremmotutti
quantiammettereche siamo troppo pic-
coli e limitati, davann allagrandezza del
inistero. Poirermmo 11H tarcia pre[enue-
re dal Parlamento una legge sensata,
equa, la migliore delle leggi possibili,
chiedendoalla politicaunosforzodipro-
fondita, o di altezza, o di saggezza, per
unavoltafuoridal pollaioquotidiano de-
gliinteressi bottegai. Potremmo cioé fa-

re in modo che casi come questo, quan-
do mai il destino decidesse di imporceli
nuovamente, fosseroalmenosottrattial-

I'arbitrio, alle lune, ai calcoli di questo o
di quello precxpltando le famiglie nella
solitudine delle decisioni e dei dubbi
piti disumani,

Sventurata Eluana, purtroppo non ne
siamo capaci. Come vedi, ci riesce sol-
tanto di chiudere e riaprire, un giorno
dopo I'altro, la tua storia infinita. Gia si
parla di ricorsi al Tar: davanti all’altezza
di certi temi, finiamo regolarmente alle
carte bollate Per uesto, ogg1 nessuno
puu dirti qu.muu davvero finira. Amolti
di noi, capaci solo di silenzio e di sgo-
mento, non resta che chiederti scusa.
Stanne certa, almeno di questo: 1a tua
storia infinita non finira mai nemmeno
dentro di noi, che abbiamo imparato a
capirti ea volerti bene, anche se non hai
mai detto una sola parola.
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«Ecco come sara la legge

1l

 Paval nta hinl~
SUl testamniceiiio uuuuSuJU”
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1l sottosegretario Roccella: «Servira una dichiarazione scritta
e non troppo datata, firmata dopo un colloquio col medico»

Enza Cusmai

R Sono dieci le proposte al va-
gliodel Parlamento sulla «dichiara-
zione anticipata di trattamento».
Ci sard una discussione, si presu-
me condivisa, per dare alla luce
una legge che evitera altri «casi
Eluana». Eugenia Roccella, sotto-
segretario al Welfare, con delega
aitemidibioetica, ne éla coordina-
trice. Ma non sara la benefattrice.
Leinon utilizzera ladichiarazione
anticipata di tratiamenio?
«No,non lofard. Miamadre é entra-
ta in coma due volte, dal primo ne
era uscita, dopoil secondo non ce
I'ha fatta. E la mia esperienza per-
sonale: queste persone sonoin sta-
to di gravissima disabilitd e vanno
accudite con piu amore e con piu
cura di tutte le altre».
Pensa che dopo il caso Eluana
molti useranno questo strumen-
to per pianificare il loro eventua-
le futuro da malato incosciente?
«No, non credo. Anche negli Usa
in cui € previsto vero e proprio te-

stamento biologico, l'adesione
oscilla dal 10 al 20%>.
Perd il caso Eluana appassiona la
gente.
«Perché & una situazione sconvol-
gente. Non si pud far morire una
giovane donna per sentenza».

Neppure un decreto del governo

la potrebbe salvare?
«Undecreto legge non & possibile.
Vorrebbe dire che il governoentra
in modo invasivo in un terreno le-
gislativo che va condiviso. E poi
andrebbe contro la sentenza della
Cassazione. Ora ognuno deve
ascoltare la sua coscienza. Quella
sentenza non obbliga nessunos.

Per evitare una Eluana bis, va fat-

ta una legge. Quali sono i punti

chiave su cui lei non transige?
«Innanzitutto ci dev’essere una di-
chiarazione scritta che non-sia
troppo datata. Un conto € una di
20 anni fa, un altro e che sia stata
fatta I'anno scorso. Oltre un certo
numero di anni cambiano sia le
tecniche mediche sia le opinioni
delle persone-.

Anche un paziente minorenne po-
tra beneficiarne?
«No, questo lo escludereis,
Bastera un modulo prestampato?
«Assolutamente no. Ogni caso ¢
personale. La dichiarazione e scrit-
tadopoun colloquioarticolato col
propriomedico curante. Nonsiac-
cettano vaghe idee ma una rico-
struzione di quello che si fa quan-
do si ¢ in grado di intendere e di
volere. E da questa descrizione cir-
costanziata scaturisce la volonta
del paziente di accettare determi-
nate cure ed escluderne altre».
Una persona pud dire di non vole-
re I'idratazione e I'alimentazione
in caso di coma vegetativo?
«No, perché questo si chiama so-
stegno vitale. Non ha nulla a che
fare con la terapias.
Pero il professor Veronesi sostie-
ne che anche questa situazione
vada regolata e rispettata.
<Ritengo che questo caso sconfini
dal consenso informato».
Ma é un diritto della persona.
«L’articolo 32 della Costituzione




