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Accanimento terapeutico su un simbolo

Mariuccia Ciotta

Sei sicuro di voler morire? La
domanda suona irreale, immaginata
davanti a un uomo in bilico su un
precipizio, indecisi se dargli una .
spinta o trascinarlo in salvo in mezzo
ai vivi. E invece & una domanda vera
rivolta a Piergiorgio Welby dal
medico Ignazio Marino, che ieri su
Repubblica ha scritto una lettera
aperta all'amico diventato il simbolo
della battaglia per una legge contro
laccanimento teraupetico forzato.
Welby ha «prestato» il suo
cyber-corpo, protesi di tubi, flebo e
ferri, a questa battaglm, ha dato
materialita all'astrattezza delle
norme e offerto il suo dolore per una
causa comune. Eppure é shock la
richiesta di Marino che gli chiede «un
ultimo sforzo», di «continuare a

vivere per combalttere la tua
battaglia» fino in fondo, di essere
martire, prigioniero sotto tortura,
carne urlante perché sia «spina nel
cuore e nel cervello di tutti noi».
Accanimento terapeutico su un
simbolo. E possibile che la politica
esiga un sacrificio umano per
muoversi sul terreno della realta? E
vero che la politica & (dovrebbe) «farsi
corpon, essere corpo, ma qui il limite
sembra superato dall'esibizione a
oliranza, sofferenza splatter, horror di
una sonda inserita nello stomaco,
tappa prevista per mantenere il
malato in vita. Serve questo per
convincere i parlamentari a
legiferare? Non un digiuno della sete
o della fame, pratica consueta dei
radicali che condividono le ultime
volonta di Welby, ma un un estremo
spettacolo di agonia? Marino perd

dice quel che tutti sogniamo, alla
domanda «Sei sicuro di voler
morire?» vorremmo che rispondesse
no. Ma e la sua vita che vogliamo - se
Josse possibile - non i suoi tormenti
per vincere le resistenze dei politici, e
accettare cosi una logica aberrante
che finirebbe per contraddire il senso
stesso della sua battaglia contro il
dolore. Portera il suo nome,

21 on srn e
comundgue, anche quando se ne sard

andato, domani o un altro giorno.
Welby é gia simbolo di una vittoria
(lo & comunque) e non c'2 bisogno per
legarla a lui per sempre di prolungare

lincubo. Oggi a Ignazio Marino ci
aspettiamo che risponda non il
destinatario, ma il parlamento. Che
Si rifiuti di ricevere un corpo
agonizzante come forma di presszone
per fare giustizia.
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Quella politica della vita
che invoca la giusta motrte

La richiesta

di Piergiorgio Welby
mette in evidenza

la pretesa dello stato
di regolare vita

e morte dei suoi
sudditi. Un tema
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dalla filosofia

contemporanea

e che va al di la della
contrapposizione

tra cattolici e laici

Roberto Ciccarelli

n un sondaggio condotto nel 2002 dal

Centro di Bioetica dell'Universita Cattoli-

ca di Milano tra 259 rianimatori, operato-

1i di prima linea che curano persone la
cui sopravvivenza & affidata a macchine, il
3,6% dei medici dichiaro di aver somministra-
to volontariamente farmaci letali (eutanasia
attiva). Il 96,4% negod di averlo mai fatto. 1l
15,8% degli intervistati considero tuttavia
questa iniziativa accettabile. Ma il dato pit in-
teressante fu senz’altro un altro: il 19,3% del
campione nego di aver mai attuato la sospen-
sione delle cure (ad esempio staccare il respi-
ratore; interrompere 1'erogazione dell’ossige-
no). I 38,6% riconobbe di averlo fatto alme-
no in un’occasione, il 42% «pit spesso». In
nessun caso guesto «atto medico» & stato ri-
portato sulla cartella clinica per il imore di es-
sere denunciati dai parenti e finire in tribuna-
le.

Nel 2004, in Gran Bretagna, 2865 malati ter-
minali sono stati aiutati a morire dai medici.
E’il risultato di un sondaggio condotto anoni-
mamente tra 857 specialisti 1o scorso genna-
io. Tra questi decessi assistiti, 936 furono pro-
vocati a seguito di una domanda esplicita del
malato. Gli altri (1929 casi) non hanno forni-
to istruzioni specifiche sulla modalita della lo-
ro morte a causa del coma sopraggiunto. La
pratica della «morte opportuna» ¢ illegale in
Gran Bretagna come nella maggior parte dei
paesi europei, salvo Olanda, Belgio e Svizze-
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ra, ma sembra che questi dati siano addirittu-
ra inferiori alla media europea.

La sovranita sulla vita
Queste informazioni sono tornate d’attualita
dopo che Piergiorgio Welby, co-presidente
dell’associazione Luca Coscioni, affetto da di-
strofia muscolare progressiva, ha riportato
I'attenzione sul continente sconosciuto dei
malati terminali in Italia, evidenziando la dif-
ficolta delle istituzioni di affrontare il proble-
ma in maniera chiara e definita. La sentenza
del Tribunale di Roma che il 16 dicembre
scorso ha definito «inammissibile» il suo ri-
corso, ha riconosciuto allo stesso tempo il
suo diritto di chiedere l'interruzione della re-
spirazione assistita. Il «vuoto legislativo» che
la giudice Angela Savio ha riscontrato nella le-
gislazione ha evidenziato un corto circuito
nella prerogativa «biopolitica» e costituziona-
le degli stati di diritto occidentali che impone
la protezione della vita, anche a costo di sepa-
rarla dalla persona che la detiene. Davanti al-
la richiesta di Welby di interrompere le cure e
scegliere la morte piuttosto che continuare a
vivere in maniera disumana, lo stato non
pud autorizzarc alcuna forma di «accompa-
gnamento alla morte» che mette fine all'espe-
rienza di una vita che vegeta artificialmente
negli ospedali 0 nel buio delle nostre case, pe-
na la legittimazione dell’eutanasia.

Nei gioni scorsi, molti degli interventi di
commento attorno al «caso Welby», hanno
sostenuto che ¢ la difficolta di distinguere tra
‘dutanasia e accanimento terapeutico ad im-
‘Bedire una definizione normativa della situa-
zione delle persone come Welby. Se fosse so-
lo cosi, duplice sarebbe la soluzione: «stacca-
‘ré la spina» come atto di disobbedienza civile
‘th mancanza di una legge. Oppure attendere
I'elaborazione di linee guida da parte del Co-
mitato di bioetica. Nel primo caso, aviemmo
una disobbedienza civile che mette a un nu-
do non l'insopportabilita di una legge, bensi
T sua assenza. L’attesa di un pronunciamen-
to del Comitato di bioctica congela una situa-
zione, quella di Welby, ¢ rinvia ogni decisio-
ne a tempi futuri. Ma uno degli aspetti rile-
vante di questa vicenda e che radicalizza un
ttma molto rilevante nella discussione filoso-
fica di quest anni. Il «caso Welby» porta infat-
ti alle estreme conseguenze la prerogativa

«biopolitica» che Michel Foucault attribuiva
ai moderni stati di diritto costituzionali: la
presa del potere sull'uomo come essere vi-
vente e la «statalizzazione» della sua vita bio-
logica.

Quella di Welby, e di coloro che la sosten-
gono, & infatti la rivendicazione pilt estrema
del ruolo biopolitico dello stato: difendere la
vita sino in fondo, sia che si tratti di garantir-
ne le prerogative pil alte, sia che si tratti di
impartirle una «buona morte». Da questo
punto di vista, & comprensibile la reazione di
chi negli ultimi giorni ha respinto I'accusa se-
condo la quale si vuole attribuire per legge al
paziente, o ai suoi familiari, un potere «tana-
topolitico» che stabilisce, in base alla contin-
genza di un dolore proprio o altrui, quale vita
sia degna di essere vissuta. A loro avviso, de-
ve essere lo stato ad occuparsi di un proble-
ma che riguarda la vita dei suoi cittadini, dato
che ¢ la sua stessa costituzione repubblicana
a prevederlo all’articolo 32.

La sacralita della tecnica
Il Tribunale di Roma, il ministro della Sanita
Livia Turco e il Comitato di bioetica sono

dungue in imbarazzo perché il caso di Welby
ha portato alla luce una crepa nella biopoliti-
ca statale. La richiesta di ricevere una «morte
dignitosa» rivela infatti la difficolta delle auto-
rita politiche a riconoscere quello che ¢ il ro-
vescio della loro logica, oppure la sua logica
continuazione. Il potere biopolitico non do-
vrebbe infatti occuparsi solo della vita, ma an-
che della sua parte oscura, quella che si mani-
festa nella malattia, nella sofferenza e porta
anche alla morte. La morte rimane perd un
oggetto sul quale la biopolitica sembra esita-
re, quasi fosse estraneo alla materia che inten-
de amministrare, sebhene le sue prerogative
dicano esattamente il contrario.

Né rivendicazione al suicidio, né invocazio-

ne di un dovere dello stato ad impartire la
morte, I'azione di Welby pud essere tuttavia
intesa come un potenzia-
mento della biopolitica con-
temporanea, ma & anche il
suo punto massimo di crisi.
Sebbene questi diritti siano
stati sanciti dalla Convenzio-
ne europea di biomedicina
sottoscritta dall'Ttalia nel
2001, dalla Carta dei diritti
dell'Unione Europea, dalla
Convenzione sulla biomedi-
cina, dal Codice di deontolo-
gia medica del 1999, come
ha ricordato Stefano Rodota
nel suo La vita e le regole. Tra
diritto e non diritto (Feltrinel-
li, pp.288, « 19), la vita che
s'intende proteggere manife-
sta un carattere inquietante
e irregolare che rende mani-
festo un limitc non giuridico
e non politico oltre il quale
anche il potere politico pil1
attento ai diritti delle perso-
ne preferisce non avventurar-
si.

1l problema & dunque pilt
ampio di un scontro tra cat- "
tolici e laici. I primi, & noto,
sostengono che nessuno

pud sottrarre la vita al suo decorso naturale,
anche quando essa va incontro a sofferenze
indicibili, perché rischia di ledere la «dignita
inviolabile della vita umanar. «La vita & un do-
no di cui il soggetto non ha completa disponi-
bilita», ha affermato Benedetto XVI nel mes-
saggio per la «Giornata della Pace» del 12 di-
cembre scorso,.un discorso teso a stabilire
vincoli all'azione del governo e a bloccare
ogni possibile apertura del parlamento alle ri-
chieste di Welby. I secondi sono invece porta-
ti a «moralizzare» la natura umana attraverso
la creazione di «<nuovi tabii artificiali» che le-
gano la vita al rispetto dei valori stabiliti dalle
autorita (la chiesa o lo stato). Entrambe que-
ste posizioni si scontrano in un dilemma al-
trettanto gravoso: la sacralita della vita chiede
al malato di dipendere dalla macchina o di di-
re no? A questa domanda il filosofo cattolico
Giovanni Reale ha risposto con parole sagge:

«Dobbiamo guardarci dal pericolo di trasferi-
re l'idea di sacralita della vita nella sacralita
della tecnica».

Una posizione di mediazione tra la rivendi-
cazione della «sacralita», fatta dai cattolici, e
dell'dntelligenza» della vita, fatta dai laici, &
stata proposta da Umberto Veronesi nel dia-
logo con Giulio Giorello, La liberta della vita
(a cura di Chiara Tonelli. Raffaello Cortina
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Editore, pp. 115, euro 9). Il direttore dell’Isti-
tuto Europeo di Oncologia» di Milano eii filo-
sofo della scienza della Statale di Milano han-
no il merito di avere portato alla luce I'ele-
mento inquietante che tormenta la biopoliti-

ca contemporanea. A destare il disagio degli
ambienti teologici, come di quelli laici, & infat-
ti una certa idea della «<natura umana»: crude-
le, imprevedibile e spaventosa alla quale si
cerca di rimediare mediante un’ortopedia
medica o giuridica. Con il risultato, talvolta
paradossale, di separare la «vita» dal vivente,
considerandola un valore morale o giuridico
trascendente alle sue condizioni oggettive.
Capita cosl di considerare intoccabile la vita
della persona, ma tecnicamente modificabile
il Dna dei vegetali (come ritiene la Chiesa).
Oppure di estenuare la vita con le tecnologie
alla ricerca di un rimedio impossibile ad una
malattia cronica (il dilemma che ossessiona i
medici davanti a casi di particolare gravita). 11
risultato, possibile ma non certo, che entram-
be queste visioni possono trasformarsi in
una tirannia: teocratica o tecnica. Contro que-
sti paradossi, 'appello di Veronesi e di Giorel-

lo a cid che unisce scienza e religione: la tute-
la della dignita umana.

Roberto Mordacci, docente di filosofia mo-
rale al San Raffaele di Milano, autore, tral'al-
tro, di Urna introduzione alle teorie morali.
Confronto con la bioetica (Feltrinelli, pp.410,
*26) ha condotto una riflessione utile per de-
finire il contenuto della dignita umana dal
punto di vista della bioetica. A differenza di
Veronesi e di Giorello, Mordacci attribuisce
alla bioetica un contenuto normativo che la
distingue tanto dall’etica medica, il cui scopo

A di oriontare il oduidizia morale nal cantagtn
€ 4l oricniare u giuGiZic mora:C nd: conestoc

delle scelte cliniche, quanto dal bio-diritto
che mira alla definizione della vita in ambito
giuridico. La bioetica & una teoria morale di
stampo kantiano che vincola il trattamento
medico e giuridico della vita alla massima
kantiana del rispetto: «agisci in modo da ri-
spettare ogni persona come fine in sé». Da
questo punto di vista, il bene del paziente é ri-
tenuto superiore al «bene medico» e costitui-
sce una sorta di ammonimento contro il «pa-
ternalismo» dello stato che intende occupar-
si della sua vita fino al punto di portarla alla
morte.

Davanti ai «casi cronici», scrive Mordacci,
lo stato deve rispettare la dignita umana ed
evitare di espropriare il bene di un paziente
imponendogli 'obbligo della cura. In questo
caso il rischio & di separare la protezione dei
diritti della persona da quelli del suo corpo,
considerando la vita come uno strumento
del potere e non il suo fine. Casi come quelli
di Welby, conclude Mordacci, dovrebbero es-

sere trattati secuiendo 'articolo 32 della Costi-
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tuzione italiana: «nessuno puo essere obbliga-
to a un determinato trattamento sanitario».
All'individuo viene riconosciuto il diritto di
decidere quando una cura diventa accani-
mento terapeutico e, nel nome del rispetto di
sé, di rifiutarla senza per questo arrtvare al
suicidio o invocare |'eutanasia.

Non c’e& dubbio che & proprio la rivendica-

zione della «dignita umana» ad avere provo-
cato un cortocircuito nella biopolitica statale.

Per il filosofo tedesco Ernst Bloch, di cui I'edi-
tore torinese Giappichelli ha di recente tra-
dotto il classico Diritto naturale e dignita
umana (Giappichelli, pp.327, euro 30, a cura
di Giovanni Russo), la dignita invocata dagli
«oppressi» e dagli «umiliati» & una richiesta
non assimilabile ai criteri statali che regolano
la «giustizia», cio¢ I'adeguazione di una situa-
zione ad una norma universale. Oggi questa
rivendicazione, che per Bloch indicava una
via d’uscita dalla societa borghese, fa capoli-
no nelle nuove battaglie per i diritti dei malati
e, pill in general€, per i cosiddetti diritti di
«quarta generazione» che fanno attenzione
alla vita dei singoli.

Per Bloch, la dignita urnana non & una nor-
ma universale ratificata dallo stato, ma un fi-
ne da raggiungere che muove il desiderio di
ciascuno. Per questa ragione & impossibile
fornime una definizione precisa. La dignita
resiste allo sfruttamento economico, non si
piega al bisogno e all'umiliazione, sfugge alla
gabbia d’acciaio della legge. La giustizia & in-
vece la manifestazione autoritaria di un co-
mando dello stato e le sue disposizioni sono
sempre autoritarie. Un cortocircuito che illu-
stra la ragione per cui, quando si parla di «di-
ritto alla morte dignitosa», lo stato erge quasi
sempre le barriere protettive della giustizia
contro la richiesta di riconoscimento della di-
gnita personale. Per Bloch la dignita & invece
I'espressione di una solidarieta piti ampia de-
gli esseri umani, e non solo del diritto sogget-
tivo che lo stato riconosce ad un singolo. L'in-
dividuo non & una monade responsabile e au-
tonoma, ma & un soggetto sociale che si affi-
da alla solidarieta dei suoi simili quando si
tratta di stabilire i confini politici e giuridici di
una «vita dignitosar.

Diritto di resistenza

La lettura di Diritto naturale e dignita urmana
pud tornare utile per neutralizzare il conflitto
tra la legge e la morale, la sindrome che colpi-
sce laici e neoconfessionali quando si tratta
di legiferare sulla vita e, in generale, sulle que-
stioni bioetiche. Qualcuno, forse a ragione,
potrebbe lamentarsi del giusnaturalismo blo-
chiano che attribuisce all'«umano» un valore
superiore alle umane leggi. In parte & cosi, ed
& un rischio che corrono tanto le vie laiche
quanto quelle neo-confessionali alla biopoliti-
ca. Ma Bloch attribuisce a questa «umanita»
il significato storico ed immanente di una co-
struzione condivisa che deriva da un atto poli-
tico: il diritto di resistenza.

In principio diritto liberale rivendicato du-
rante le rivoluzioni europee tra il XVIII e il XIX
secolo per resistere ai soprusi del governo nel-
la sfera personale e associativa degli indivi-
dui, oggi quello della resistenza & un diritto
comune evocato da chi chiede pil1 dignita
per sé e per gii aitri nelia maiattia. Per usare il
linguaggio di Bloch, la solidarieta umana che
va olire i legami parentali e si afferma come
legame politico. Davanti alla crisi della biopo-
litica contemporanea, chi afferma la solidarie-
ta tra gli uomini sani o malati, normali o anor-
mali, auspica la prevalenza dei diritti soggetti-
vi su quelli oggettivi, della dignita sulla giusti-
zia, della vita sul potere normativo della leg-
ge.




