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aro direttore, la dignita della vita non si discute. Che si
tratti di un neonato, di un giovane ammalato, di un an-
ziano disabile o di una persona in stato vegetativo per-

\ manente, il valore di quell’esistenza va sempre ricono-
sciutoerispettato. Tuttavia, difronteamalattie incurabili che se-
gnano il degtinn diun essereumano, odi fronte ad una condizio-
ne irreversibile come quella di Eluana Englaro, non ¢’ un solo
modo di rapportarsi, non ¢’ chi ha ragione o chi ha torto, ¢’ so-
lo un drammatico bisogno di rispetto dei diritti e della dignita.

Leduetestimonianze pubblicate nei giorni scorsisu Repubbli-
ca dimostrano proprio questo: due donne con la stessa malattia,
con il medesimo ineluttabile destino a cui hanno reagito in ma-
niera diametralmente opposta. Una ha scelto di liberarsi dalla
sofferenza ponendo fine alla propria esistenza in tragica solitu-
dine. La seconda ha scelto invece di continuare a vivere e ci ri-
corda, con una forza che obbliga a riflettere, le carenze organiz-
zative di un sistema che non le garantisce tutti i supporti medici
e tecnologici che oggi esistono. A questa donna, e a tutti coloro
che vivono in situazioni drammaticamente simili, va detto che
nonc’e nessun motivo per cui il diritto a continuare a vivere non
debbaessere affermato e difeso. Ci mancherebbe altro! Allo stes-
so tempo e difficile non riconoscere che un paziente possa sen-
tirsi abbandonato quando deve lottare per ottenere quegli stru-
menti e quelle attrezzature mediche indispensabili a garantire il
proseguimento della vita in maniera dignitosa.

Male responsabilita non vanno attribuite solo e genericamen-
te allo Stato, piuttosto il dito va puntato anche contro l'inerzia
delleamministrazioni sanitarie regionali che sono spesso all’ori-
gine di gravi disfunzioni e della mancata assistenza a questi ma-
lati. I responsabili hanno un nome e cognome, sono quasi sem-
pre i funzionari di un assessorato che non portano avanti le pra-
tiche conla dovuta celerita, che non hanno la sensibilita di capi-
re che dietro alle carte c'e la vita di una persona che attende una
firma, un’autorizzazione. Non c’¢ una strategia nelle loro azioni,
lachiamerei piuttosto imperdonabile e gravissimasciatteria. Cid
dicuisidovrebbe dibattere, per arrivare ad una legge che regola-
menti la materia in modo chiaro, & il rispetto delle volonta del-
I'individuo di fronte alla malattia. C'& chi, per motivi personali,
culturali, religiosi o altro, afferma la propria volonta di ricevere
ognicuradifronte ad ogni circostanza avversa. Sono persone co-
raggiose che devono essere ascoltate, sostenute e assistite con
0gni mezzo e sostegno economico possibile. Ma c¢’¢ anche chi
preferisce rinunciare a terapie che considera sproporzionate per
sestesso. Cisono persone cﬁe non giudicano accettabilel'ideadi
trascorrere la propria esistenza in stato vegetativo permanente
perchéritengono chelavitasia soprattutto relazione con il mon-
do e se larelazione non c’2 piu, perloro la vita perde di significa-
to. Anche questa posizione varispettata senza esprimere giudizi.

Nessuno dei due diritti, alle terapie o alla rinuncia delle tera-
pie, pud essere negato. E questo cio che lo Stato deve garantire:
parita di diritti a tutti i cittadini, nel caso specifico il rispetto del-
l'autodeterminazione dei pazienti nelle decisioni terapeutiche.
Le due situazioni mettono dunque in luce problemi gravissimi,
sono entrambeimportanti, manonsonodirettamente collegate.
Il rispetto della vita e della persona non & in contraddizione con
il rispetto delle volonta del malato, ma per fare in modo che
0gnuno possa esercitare un diritto & necessaria una legge che si
occupi di tutti gli aspetti che riguardano la fine della vita, dal te-
stamento biologico alle cure palliative alle terapie del dolore.
Non serve una lﬁﬁge per staccare la spina, ma una legge perché
ognicittadino, sullabase deipropriprincipiedell’articolo 32 del-
la Costituzione, possa liberamente decidere cid che vuole o non
vuole nel momento di passaggio dalla vita alla morte.
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PISTOIA —«losonolibera anche
su questa sedia a rotelle, con le
gambe che non ne vogliono piu
saperne di camminare, col respi-
ro che un giorno comincera a
mancare. Sono libera e voglio re-
testa-
mento biologico che mi assicuri
che saro io a decidere che fare
quando diventera insopportabile
questa vita che amo nonostante
tutti i limiti. Perchéio ho la stessa
malattia di Welby, ladistrofiamu-
scolare che blocca giorno anu
giorno tutti i muscoli, e come lui
voglio decidere come e se curar-
mi.Seaccettarecheundomanimi
buchino la gola per respirare, che
mi attacchino ad una macchina
che gonfi i polmoni oppure no e
chiuderla Ii».

Elisabetta Giromella ha 56 anni
portati con grinta e passione, dosi
massicce di spirito polemico —
«sa sono toscana e il sanguenone
acqua» e gocce di ironia che pun-
teggiano il racconto di una vita
difficile vissuta intensamente.
Niente pietismi mentre, capelli
lunghi scuri che le incorniciano il
volto magro, si racconta ragazzi-
naferitaerabbiosaperlamalattia
che a 12 anni la colpisce, i «giorni
incuianchescrivere sullalavagna
diventaunafatica» perchélebrac-
cia sono all'improvviso senza for-
ze.
Come i & sentita?

. «Vittima di un’ingiustizia, ero
adolescente, difficile capire una

“malattia che neanche si sapeva

come andava a finire, ma non ho
smesso di lottare, ho studiato, ho
fatto una vita normale fino a
quando ho potuto. Insegnando
alleelementari, lavorando a scuo-
la. Niente matrimonio, non me la

-sono sentita di impegnare qual-

cuno conoscendo il mio destino,
ma non mi sono privata di nulla.
Amore compreso».
Da 15 anni sulla sedia arotelle.
«Si e la malattia va avanti, mica
mi aspetta. [o perd non mi fermo
anche se ovviamente non ho po-

mella, 56
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anny, affetta da distrohia

“Io, malata come Welby
decidero sullamia vita”

tuto fare, come sognavo, la pa-
leontologa. Mi occupo di handi-
cappati, di eliminare le barriere
architettoniche, del progetto del-
la regione Toscana che destina
fondi per dare unavitaautonoma
eindipendentealle personecome
me oltre ad impegnarmi con |'as-
sociazione Coscioni. Perché la
storiadiLucaoPiergiorgio&come
lamia, perchélavoglia, il dirittodi
decidere del proprio destino ¢ la
stessa. Perchéla costituzionedice
che non posso essere obbligata a
subire cure che non voglio».
Ereligiosa?

" «Credo in qualcosa che regoliil
tutto anche se non sono cattolica
in senso stretto. Credo nella li-
berta, nella vita, ma !'esistenza
deve essere degna di essere vissu-

Voglio una legge che
nuasswwiil che sifgr&
come voglio quando
andare avanti diventera

insopportabile
2

ta e questo lo pud decidere solo
chi soffre, chi & malato, non altri.
Per questo sono a favore al testa-
mento biologico, le mie volonta
su carta nel caso in cui un giorno
non abbia fiato e voce per dirle ai
medici».

Come giudica la sentenza su
Fluana?

«Leiavevadettoasuopadreche
una vita cosl non 'avrebbe sop-
portata e la capisco. C'e volutoun
tribunale e sedici anni perché ri-
spettassero le sue volonta».

E a chi dice che nessuno pud
decidere sullavita?

«Rispondo che ognuno & libero
di fare quello che vuole: soffrire,
farsi curare o no, lasciareuntesta-
mento o evitare. Il punto & tutto Ii:
lalibertasullapropriavitacheéun
diritto personale, non cedibilen».



Mia moglie prigioniera della Sla

ma vuole contiuare a vivere

laRepubblica
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FRANCESCO BERETTA*

GLIamicidiunavitasono andativia
da poco; una piacevole serata: pen-
nette al sugo, una pepata di cozze,
un fritto misto e per concludere
qualche prugna gustosa presa al
mercatostamattina. Ripensoaquel-
la lettera della figlia di Livia su “La
Repubblica” di oggi. Non mi & pia-
ciuta, non mirispecchia e credo che
non rispecchi moltissimi altri “ami-
ci” checomemevivonodirettamen-
te lasclerosilaterale amiotrofica.
Laura mi chiama. Con uno degli
ultimi muscoli che riesce a contrar-
re volontariamente attiva il campa-
nello che mi fa allontanare dal com-
puter per aiutarla. Ha freddo, la si-

stemo e torno a scrivere.
Ma per chi sto scrivendo? Per me,
sicuramente. Si  scrive

sempre per se stessi, per fare il pun-
to, per “esserne certi’. Forse per Ale
e Marco, i miei figli “grandi” che
condividono consciamente questa
avventura dellamamma ammalata.
Forse per la nostra famiglia, allarga-
tada chinegli anni ha deciso di star-
ci vicino nonostante le difficolta.
Forse per chi invece ha deciso di
“stare alla finestra” per paura, per
“rispetto”, per non sporcarsi le ma-
ni, perchénonhatempo... Forseper
chi non ci conosce e non vorrei che
si facesse un'idea distorta di cosa
vuol dire vivere una malattia riesu-
mataquando lacronacaportaapar-
laredieutanasiae cosipocoricorda-
ta nella fatica affrontata da chila vi-

Serenit
continuato a fare

lamamma, a gestire
lasuacasa...
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LA LETTERA

La lettera pubblicata da
“Repubblica” in cui una figlia
racconta il suicidio della madre
malata. La moglie di Francesco
Beretta € una scrittrice

ve ogni giorno. Che parole pesanti,
che strana sensibilita, che orgoglio
difficile da condividere quello della
figlia di Livia.

E’'daquasiotto annichealaurae
statadiagnosticatalasclerosilatera-
le amiotrofica e il decorso della ma-
lattia si sta manifestando nella sua
tragica normalita. Non cammina
piiida 6 anni, non usa piii le mani da
5, non parla pil1 da 4, si alimenta at-
traverso un sondino nello stomaco
da 3, da qualche mese respira aiuta-
ta da un respiratore e da una tra-
cheotomia. Eppure & serena! Certo
non e felicediessereammalata, pre-
feriva certamente la sua “vita prece-
dente". Libera e indipendente,
amante della bicicletta e della vita
all'aria aperta ha dovuto rinunciare
a tutto e costruirsi un nuovo equili-
brio per affrontare la malattiaconla
speranza di sconfiggerla.

In questi anni ha continuato a fa-
relamamma e lamoglie, a gestire la
sua casa, a fare la spesa e a fare ac-
quistiviainternet, adare buonicon-
sigliead amare tuttiquellicheaveva
intorno. Hapersinoiniziatoascrive-
re, riuscendo a farsi pubblicare tre
volumi da un'importante casa edi-
trice. Ha finanziato un progetto in
Africa, haraccolto fondi per la ricer-
casullaSLA, haguadagnatosoldiper
pagare 1'universita dei nostri figli.

Vive con grande dignita la sua vita,
anche se in modo diverso dal “soli-
to”, amando ed essendo amata da
tutte le persone che le sono vicine o
chelacontattanodalontano. E' que-
sto il vero coraggio! Cercare di vive-
re la propria vita con pienezza. No-
nostante tutto, nonostante le diffi-
colta diventino ogni giorno pil pe-
santi, nonostante lastanchezza, no-
nostante la ricerca non trovi una
stradachealimentilenostresperan-
ze. .

Poi, a cadenza quasi periodica, i
giornalitornanoaparlaredinoi. Un
nuovo casodicronacariportaallari-
balta la nostra malattia, le nostra
“tragedia”, lenostrefatiche. Nonper
cercare di alleviarle, per venirci in-
contro, per darci nuovi ausili, nuovi
supporti, nuovi finanziamenti alla
ricerca 0 maggiori contributi per
l'assistenza. L'obiettivo & sempre
supportare le tesi a favore di una le-
gislazione sull'eutanasia. Questo
argomento per noi non & un tabi,
anche se non abbiamo mai pensato
che fosse vicino alla nostra espe-
rienza personale, mavorremmo che
neilimitiimpostidallanostracondi-
zione civenissero garantite le possi-
bilita per poter continuare a vivere -
con dignita ein liberta.

In questi ultimi anni il dibattito
pubblico e la richiesta alle istituzio-
nisieincentratasullarichiestadella
liberta di poter morire. Cid che noi
chiediamoalleistituzioniecheima-
latieleloro famiglie siano finalmen-
temessinelle condizioni diessereli-
beri di vivere.

*maritodi Laura

E’ questol coraggio:
cercare di vivere la
propria vitacon
plenezzanonostante
tutte le difficolta
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