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Grazia Zuffa ) ¢

a pochi giomni, il Comi-

tato nazionale di bioetica

(CNB) ha pubblicato sul

proprio sito la risposta
al quesito del Comitato Etico Ter-
ritoriale — CET della Regione Um-
bria, che aveva chiesto i criteri da
utilizzare per distinguere “cid che
¢ trattamento ordinario da cid che
¢ Trattamento di Sostegno Vitale
(TSV)”: ¢io ai fini dell’applicazione
della sentenza 242/2019, che ha de-
penalizzato ’aiuto al suicidio di per-
sona pienamente capace di decidere

autonomamente, affetta da patologia
irreversibile, fonte di sofferenze fisi-
che o psicologiche ritenute intollera-
bili, tenuta in vita da TSV.

Nel comunicato del CNB, si sotto-
linca “I’ampia maggioranza” che
ha approvato la risposta. In real-
ta, guardando ad esempio alla que-
stione cruciale della idratazione ¢
nutrizione artificiale, si vede che
“I’ampia maggioranza” che ha col-
to ’occasione per un’interpretazio-
ne fortemente limitativa dei TSV ¢
per tornare indietro dal riconoscere
idratazione ¢ nutrizione come trat-
tamenti sanitari ¢ assai meno cste-
sa di quanto si vorrebbe (ben 17, fra
componenti ¢ rappresentanti di or-
ganismi che partecipano al CNB, si
Sono espressi per posizioni meno
estreme).

Scelgo di non approfondire questo
aspetto, pur rilevante, per soffermar-
mi sulla insistita rappresentazione
della risposta approvata a maggio-
ranza come “la risposta del CNB”.
A riprova, sono usciti commenti al
testo votato a maggioranza nella
sessione del 20 giugno addirittura
prima che questo fosse ufficialmen-
te pubblicato ¢ che fosse nota la “Ri-
sposta di Minoranza”: vedi Paola
Binetti (Sussidiario.net, 25.6), che
batte in anticipo la grancassa propa-
gandistica (Alimentazione idratazio-
ne, il Comitato di Bioctica dice no
“al modello Cappato”, cosi il titolo
del suo interven-

to). Identifica-

rc il CNB fout

court con la

sua maggioranza significa allon-
tanarsi dalla prospettiva pluralista
(di uguale dignita fra posizioni di

maggioranza ¢ di minoranza) che
ha contraddistinto il CNB fino a
quest’ultimo mandato: seguendo la
mission principale di illustrazione/
esplicitazione/valorizzazione del-
le diverse etiche in campo. In effet-
ti, tale mission sta cambiando, dietro
la sollecitazione di “quesiti”, per lo
piu di partec governativa, che han-
no riguardato questioni al centro
del dibattito pubblico (e perfino del-
lo scontro politico). Emblematico il
quesito del Ministro della Giustizia
(6/2/2023) sulla liceita del rifiuto del
trattamento sanitario nella condizio-
ne detentiva, che adombrava palesc-
mente il caso Cospito. E ancora, il
quesito del Ministero della Salute
(2/1/2023) in merito ai Comitati Eti-
ci competenti per il parere previsto
in caso di richiesta del paziente di
suicidio medicalmente assistito (se-
condo la Sentenza Corte Costituzio-
nale 242/2019); il quesito del CET
Umbria in merito al trattamento di
sostegno vitale

(31/10/2023). Non ultima, la richie-
sta del Ministero della Salute di ri-
vedere il precedente parere CNB
sull’utilizzo del farmaco triptoleri-
na, utilizzato per la disforia di ge-
nere: avanzata in contemporanea a
una eclatante iniziativa dello stes-
so Ministero di mandare gli ispet-




Quotidiano - Dir. Resp.: Piero Sansonetti
Tiratura: N.D. Diffusione: 22216 Lettori: 1 (DS0001816)

tori all’ospedale di Careggi dove si
somministra il farmaco; nonché nel
pieno di una martellante campagna
politica anti-triptolerina della de-
stra. Il quadro articolato delle rispo-
ste sollecitate al CNB rende bene
I’idea dei pericoli: il CNB rischia di
essere trascinato sul terreno propria-
mente politico, in veste di stampel-
la etico/politica della piattaforma di
“temi cticamente sensibili” su cui la
destra gioca una battaglia identitaria.
In tale quadro, si comprende 1’enfasi
maggioritaria.

11 CNB nella sua interezza (¢ non so-
lo nelle posizioni delle minoranze)
dovrebbe contrastare con forza que-
sta tendenza, in nome della sua au-
tonomia: in caso contrario, il prezzo
da pagare sarcbbe una perdita secca
di autorevolezza. Non ¢ un caso che
sulla strada dell’acquiescenza alle
sollecitazioni esterme, il CNB sia co-
stretto ad avventurarsi su terreni che
non gli sono propri. La “Risposta di
Minoranza” - che anch’io ho sotto-
scritto- si sofferma su questo aspet-
to istituzionale decisivo, affermando
con forza che non si sarebbe dovuto
dare una risposta al quesito del CET
Umbria: in primo luogo perché I’in-
dividuazione dei TSV, quale uno dei
requisiti per richiedere I’aiuto al sui-
cidio secondo la sentenza 242, ne-
cessariamente chiamava in causa
una interpretazione squisitamente
giuridica del ruolo dei TSV. E que-
sto non ¢ nelle competenze del CNB,
ma della Corte stessa: che per di piu
si pronuncera a breve proprio sulla
questione dei TSV. Dunque, I’aver
accettato di rispondere al quesito,
per di pin alla vigilia di un nuovo
pronunciamento della Corte su que-
sto stesso problema, ha rappresen-
tato da parte della maggioranza una
forzatura inquictante.

Venendo alle argomentazioni del do-
cumento votato dalla maggioranza ¢
a quelle della “Risposta di Minoran-
za”, ¢ il caso di mettere in luce i dif-
ferenti approcci etici. I primo testo
si muove secondo una interpretazio-
ne dei TSV guidata dall’esigenza di
tracciare un perimetro il pill possibi-
le circoscritto dell’area di accesso al
suicidio medicalmente assistito, “li-
mitandolo alle situazioni di estrema
gravitd”. In questo sforzo di massi-
ma delimitazione, colpisce la sottoli-
neatura del “carattere oggettivo™ dei
TSV, sottratti percié alla percezio-
ne del paziente nella sua sofferenza.
Cosi facendo, si rischia di tornare in-
dietro rispetto al dibattito sul rifiuto
delle cure, che a suo tempo ha porta-
to alla legge 219/2017, come anche
alla sentenza 242: il rifiuto dei tratta-
menti non si ¢ mai agganciato a una

astratta categorizzazione “oggetti-
va” delle tipologic mediche di tratta-
mento, quanto invece al vissuto del
paziente, sia rispetto all’invasivita
del trattamento, sia rispetto a come
la dipendenza dai trattamenti entra
in conflitto con la sua concezione
di dignita nel vivere ¢ nel morire. In
questa luce -lo ricordiamo- sono cor-
rettamente entrati come trattamenti
sanitari la idratazione ¢ la nutrizio-
ne artificiali. Ancora, 1’aggancio ri-
badito alla “oggettivitd” ¢ la spia di
come la soggettivita sia vista in ter-
mini sostanzialmente negativi, come
un’area di liberta che quasi sconfi-
na nell’arbitrio individuale, poiché
-si sostiene da parte di chi ha votato
il documento di maggioranza- non
si valutano i condizionamenti sul-
la volonta del paziente. Tale visione
appare chiara anche negli interven-
ti sulla stampa. Cosi il titolo dell’in-
tervista a Angelo Vescovi (Avvenire,
2 luglio): “Delimitato un perimetro,
non c’¢ una licenza di togliersi la vi-
ta”. Anche Binetti, nell’intervento
citato, sc la prende con chi mette in
primo piano “il principio di autode-
terminazione del paziente, senza mai
mettere in dubbio la liberta del pa-
ziente ¢ la forte pressione che su di
loro possono esercitare una serie di
condizionamenti, a cui, per la loro
fragilita, sono esposti ben piu di al-
tre persone”.

La categoria di fragilitd/vulnerabilita
¢ dunque centrale nella scelta restrit-
tiva (“di sostituzione di funzioni vi-
tali ¢ non di semplice sostegno™) dei
TSV, a presidio di un’area il piu pos-
sibile vasta di punibilita dell’aiuto al
suicidio a difesa — si dice- dei sog-
getti vulnerabili “da una inaccettabi-
le pressione™.

Nella Risposta di Minoranza, la pro-
spettiva bioetica in cui inquadrare i
criteri di accesso legittimo all’aiuto
al suicidio, ¢ saldamente ancorata
alla soggettivita del paziente: al suo
vissuto di grave sofferenza rispetto
alla malattia inguaribile ¢ rispetto a
eventuali trattamenti avvertiti come
particolarmente invasivi, ai suoi va-
lori ¢ alla sua concezione di dignita,
all’insieme di pensieri ed emozioni
con cui la persona si prepara all’o-
rizzonte della morte. Com’¢ evi-
dente, la soggettivitd ¢ concetto pil
largo della autodeterminazione. Tut-
tavia, I’autodeterminazione- inte-
sa come capacita di esercitare in
concreto la propria autonomia- ac-
quista un suo preciso significato pro-
prio nella dimensione soggettiva del
“soggetto vulnerabile”. Tale desi-
gnazione non pud tradursi in un “di
meno” di riconoscimento di sogget-
tivita ¢ di rispetto della sua area di

autonomia. Semmai in un “di pit”.
Se si facesse lo sforzo di assumere
il punto di vista del paziente, inve-
ce di guardare solo “alle inaccet-
tabili pressioni” sociali - peraltro
non meglio specificate - ci si ac-
corgerecbbe che limitare — o ad-
dirittura negare- 1’autonomia del
soggetto in nome della sua fragi-
lita ¢ un modo per togliergli/le I'u-
manita: s¢ al dolore del corpo, al
dolore psicologico, alla difficolta
di elaborare la morte si aggiunge
la percezione del malato di una
diminuzione di sé, di una minore
considerazione e di uno scarso ri-
spetto della propria autonomia di
scelta (che rimane spesso come
unica capacita residua in un corpo
afflitto), la fragilitd/vulnerabilita
- giocata contro la soggettivita- si
tradurrebbe in inaccettabile soffe-
renza aggiuntiva per il paziente.
La “Risposta di Minoranza” anco-
ra argomenta in merito alla difesa
sociale dei “vulnerabili”. Even-
tuali responsabilita sociali nella
richiesta di suicidio medicalmen-
te assistito, (come, per esempio,
la mancanza di curc palliative
adeguate o di assistenza sociale
¢ sanitaria) sono certamente da
eliminare. Tuttavia, qualsiasi in-
tervento preventivo di carattere
socio-sanitario non pud essere in-
teso come un limite alla soggetti-
vitd e al perseguimento dei propri
valori da parte del malato, ma de-
ve al contrario valorizzare questi
ambiti di espressione di sé, per
affrontare al meglio il piu diffici-
le passaggio che aspetta gli esseri
umani, il fine vita.

In conclusione, la Risposta di Mi-
noranza esplicita i differenti ap-
procci etici: “Proponiamo un’idea
di difesa della vita che si nutre
della soggettivita di ogni essere
umano, nel rispetto del suo pa-
trimonio di emozioni, pensicri,
aspettative, convinzioni, esperien-
ze di vita. Un’idea ben diversa da
quella presente nel documento vo-
tato a maggioranza, che confida in
una tutela esterna al soggetto ¢
che gli/le si impone attraverso un
“dispositivo forte” quale ¢ il divie-
to penale: tentando, attraverso una
restrittiva interpretazione dei TSV
di mantenere per quanto possibile
ampia ’arca presidiata dal penale
stesso™.

Rispetto a come intendere il cri-
terio “dell’essere tenuto in vita da
TSV?”, si rimanda alla posizione a
suo tempo maggioritaria presente
nel documento CNB sul suicidio
medicalmente assistito del 2019:
“La presenza di un trattamento di
sostegno vitale ¢ considerata una
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condizione aggiuntiva solo even-
tuale; ritenerla necessaria, infatti,
cicercbbe una discriminazione it=
ragionevole ¢ incostituzionale (ai
sensi dell’art. 3 della Costituzio-
ne) fra quanti sono mantenuti in
vita artificialmente e quanti, pur
affetti da patologia anche gravis-
sima ¢ con forti sofferenze, non lo
sono o non lo sono ancora”.

Osservo che queste considerazio-
ni hanno trovato conferma in di-
versi casi di pazienti che si sono
rivolti ai tribunali: non ultimo il
caso di Massimiliano, affetto da
invalidita progressiva per sclero-
si multipla, pur non essendo te-
nuto in vita da TSV. Nel 2019, i
piu che considerarono i TSV alla
stregua di “condizione aggiuntiva
eventuale” giunsero a questa con-
clusione partendo dalla conoscen-
za dei concreti vissuti dei pazienti.
Una riprova — a mio avviso- della
validita di un approccio etico cen-
trato sulla soggettivita del vivente;
una riprova della sua capacita di
dare risposte alle domande incal-
zanti dei nostri giomi sul fine vita.



