ETICA E POLITICA
Salviamo quei ragazzi:
possono svegliarsi dal coma

Rita Formisano, specialista in stati vegetativi, replica alla pi 0posta
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ETICA E POLITICA

Basta rianimare quei ragazzi
cosi li condanniamo a \-'egetare

rato al ministero del Welfare
- ora Salute - attivate dal sor-
tosegretario Roccella. Una,
composta da esperti del set-
tore provenient da tura lia-
haprodottoun documen-
tncorposo, che hatrattatova

choc di Melania Rizzoli: <& sempre pﬂsafbfff’rt’CHpt’HHflﬂ COSCIENTA  ALETTERA intervent o tois Wiz s Gl di

¢ Rita Formisano*

W g specialista con una
lungaesperienza di oltre ven-
ticingue anni di casi di stati
vegetativi, vorrel commenta
re aleune affermazioni della
collega Rizzoli pubblicateie
risu « /i Giornales. Vorre far-
lo al di la del caso Crisafulli,
su cul & bene attendere il ri-
sultato dell indagine avwiata
dalla Commissione parla-
mentare di inchiesta sugli er-
rofi sanitari peravereun qua-
dro preciso della situazione
La Rizzoli si rivolge al mini
stro della Salute perché, at
traverso un provvedimento,
impediscadirianimare il ma.

SPERANZA Cisipuo
riprendere anche molb
mesi dopo. E trovare
risposte che non ti aspetti

lato destinato a rimanere (n
stato vegetativo. Con questo
invito, l'autrice dell'articolo
sembra avanzare delle per

plessitasulla capacitadeiria

nimator di distinguere wa
I'opporunith di eseguire ma
nowvre di rianimazione dovu

te, einterventidiaccanimen

o lerapeuticn Ognl fanima-
tore, infard, quotidianamen

te opera delle scelte che non
prevedono interventl spro

pordonat rispetto alle possi

billith di recupero del pazien-
1t

Nessuno pud  prevedere
esattamente cosa succedera
4 un paziente in coma, e non
esiste una correlazione sicu
ra tra il danno cerebrale e la
ripresa funzionale o il recu-
pero della coscienza, Come
si pui, sapendo questo, la-
sciar morire un giovane che
arriva al Pronto soccorso do-
po un incidente senza inter
venlre? Come st ||ui\, quan-
do esiste una concreta spe-
ranza, non attuare le mano
vrediranimazione? Come sl
pud stabilire in fase acuta
qual & il punto di non ritor-
no?

Sulla definizione di stato
vegetativo, pol, cf sarebbe
molto da dire. ¢ basta consi
derare | due casi citati. Salva
tore Crisafulll non e nelle
condizionidella Englaro-an
7i, il fatto che i medici abbia
notardatoacapire che Salva
orecomprendevabene quel
Inche accadevaintornoalui,
deve ricordare a tatti quanto
sia impaortante il principio di
precauzione e quanto siadif
ficileavolte cogliere deicon
tenuti di coscienza in pazien
th che apparentemente non
rispondono agli simali dall’
esterno.

E mia esperienza persona
le, ed esperienza comune

perchisioccupadi questipa
dienti, chealcunistativegeta-
tivi che recuperano la co-

tales. [l termine svegetativos
elegato al fatto che in queste
persone continua a funzo-

nare il sistema neurovegeta
tivo, e non significa che que
ste persone stano inertl co

me vegetali: chiungue abbia
un‘esperienza  In questo
campo se¢ ne pud rendere

conto ogni glorno

Ho fatto parte delle due

commissioni che hannolavo

ri aspetti della problemarica
delle personein statovegeta-
ovo ¢ ih minima cosclenza
da quello scientifico, a quel-
lo epidemiologico, a quello

sclenza anche dopo molt
mesi, si risvegliano in una
condizione di locked-in, in
cui il paziente ¢ cosclente ma
non pud muovere né ka boc-
ca néle bracciané le gambe,
ed & in f,,ruilu di comunicare
solo attraverso lo sguardo.

In questo campo I'errore
diagnostico tra stato vegetati-
vo, diminimacosclenzae loc-
kegl-in & frequentissimo (cir-
ca il 40% delle diagnosi risul-
tano errate, secondo recenti
pubblicazioni scientifiche) ¢
con strumentl pii raffinati di
indagine, come dimostrano
le ricerche di Adrian Owen
condote con la risonanza
magnetica funzionale, si pui
r“dﬁ-]” \-Llll]f"l‘l he esistono
forme di attivith cerchralein.
sospettate, in pazienti da cul
siritenevadinon poter avere
nessuna risposta

Crisafulli oggl ha rapport
con l'esterno, artraverso un
comunicatore, ¢ p(H'!INI'I'IIJ
SAPETeCOsa PENSH ¢ Oosa VUo-
le. Da tempo la comunita
scientifica ha abbandonate
ladefinizione distato vegeta
tivo i! rmanente, F‘II’]P“U
perché nessuno pud davve-
rostabilire qual & lintervallo
temporale massimo olre il
quale non & possibile alcun
recupero della  cosclensa.
Vorrel pol sottolineare che
laggettivo svegetativos non
ha il significato, che spesso
gliviene attribuito, di svege- =

N La testlmomanza
lo, tornato alla vita quando tutti mi davano morto

= Leggo a pagina uno de il Gior-
nales dioggl, 12 febbraio 2010, un t-
tolo che mi fa pensare al 1° aprile:
un pesce ‘aprilemascherato.., No
Robaserin: «Lasciate morire| ragaz-
 in comas. Forse il titolo & messo
apposta per sorprendere, ma ho un
brividonellaschiena. L'autrice, leg-
g0, & unaparlamentare del Pdle me-
dico, e parla senza meza termini
partendo dalla vicenda di Eluana
Englaro e altre di cronaca. Caspita
che sorpresat

Si.maiochec’entro? Leggo ecapi
sco oggi, 2010, che debbo solo rin-
graziare ilcielodi non aver incontra-
to un medico cosi, e di non averlo
incontrato ai templ in cul il Parla-
mento era ben diverso da quello df
oggl. Infatti o ¢’entro, Agosto 1956,
53 anni orsono, sedicenne mi am-
malo e | medici diagnosticano «ti-
fo=, Dapo qualche glomo di febbre
alttssima e vaneggiamenti unmedi-

SETTE INGLESI SU DIECI FAVOREVOLI

«Ci vuole un tribunale dell'eutanasia. E si offre volontario

Lo serittore fantasy Terry Pratchett, malato di Alzheimer, propone l'istituzione di una Corte che autorizzi il suicidio assistito

co amico del miel, Virgilio Macco-
ne, capita per caso a casa mia, e da
li-‘ln:ingu esperto - era primario al
Forlanini di Roma - intutsce che in
realti & meningite tubercolare, ma-
lartia allora monale o devastante
per sempre. Trasportato d urgenza
in ospedale, al San Camillo di Ro-
ma, il primario, professor Pennac-
chio, non vomrebbe accogliermi -
«mi portate un mortols, dice, ma al-
lora non poteva rifiutare il dcovero

non ¢’era ancors, come non c'¢ fi-

LY -

RITORNATO Salvatore Crisaful s isvegh da coma nel 2005, irmediabiimente inyaide: qui ¢ insieme I cugina Franco

nora, una legge alla Melania Rizzoli
- e mifaentrare giocoforzae amalin-
cuore, ordinando per puro scrupo
lounaintesione alglomodistrepto
micina, e qualche puntura lombare
che doveva servire a far uscire il 1i
quido encefalorachideo infetto che
premeva sulle meningi. In attesa di
un ricovero nel reparto del Forlani-
ni-perragionl burccratiche serviva-
no document particolar - miama
dre mi cura di nascosto, su ordine
del professor Maccone, consuppli-

. Setondo un sondaggio
Eurispes il 67 4% degli
italiani & favorevole

alf eutanasia. Mentre solo
i1 21,74 si dichiara
contrario. Ma dal coma si
pud tornare. Anche quando
nessung ¢l crede pid

menta di due inieziont al giormo, e
per questo stubas letteralmente ci
nascosto le siringhe bollite - allora
non ¢ erano quelle sterli in vendita
- sotto ghi occhi delle infermiere
[opo un mese vengo trasferito al
Forlanini, e seguononove mesi dide
genza, | primi sed diincosclenzatota-
lee, in cui sopravvivo con fleboclisi
240 lombari di streptomicina e corti
sone. La terribile malatia mi porta
prima a pesare 24 chili e dovrebbe
|asciare Segnl permanentl, ma pas

SALVO Una diagnosi terribile

lo aveva condannato: finito in
coma nessun medico voleva

sa. Pol la ripresa ¢ [a vita. Una fortu-
na la mia! Se ci si fosse fermati? Se
con la pletosa ricetta dell onorevole
Rizzoli avessero «lasciaty morines
questo “ragazzo in coma”? Qualeu-

Foto Oycom’

del percorso di assistenza.

non significa essere
un inerte vegetale

Ma un 0Fganismo vivo

Dellalro tavole di lavoro
hannoinvece fatto parte mol-
te associarioni di familiari
delle persone in queste con-
dizioni: le conclusioni della-
voro saranno raccolte in un
libro bianco. Quando | due
documenti saranno resi pub
blici, potra essere 'occasio-
ne per i guelli che lo vor
ranno di conoscere meglio
questa problematica.
Intanto. se la politica voles-
se intervenire, sarebbe bene
che lo facesse cercando di
non far chivdere il Santa Lu-
la struttura di cui faccio
arie. Sarebbe bene chele au
torita competents <l ativinog
il pill presto per evitare che
uno del pochi luoghi di cura
specializzati del settore ven
ga meno, lasciando ancor
pit sole tante persone che, in
steme con le loro famiglie
stanno cercando di venire
fuori da una sitazione cosi
complessa come quella del.
lo stato vegetativo.
“preivmario Unitd
post-comal
(rpedale di rmluhm zione
Fondazione Santa Lucia
Roma

no pud anche pensare che sarebbe
stato mieglio, ma sard permesso dis
sentire di persona, ¢ democratica
mente? Del resto, caraonorevole Riz-
2ok, negli anni successivi, e per ragio-
IlI‘l‘llEl('I'Il.ll"'.ihra\tllnlit‘u.‘llunmm‘[k»-
rienzadivicinanzaal makati termina

li. Oltre a queli in coma ho assistito
una cinguantina di morent, fino al

la fine, & mal nessuno ha chiesto di
morire. Tutti - uti! - hanno chiesto
di star loro accanto. Una frase toma-
va sempre, pilto meno identica: «Se
mi tieni la mano non ho patras
Quantoalle vicende Englaro, Welby
safiilli, da cul parte la Rizzoli, si-
curo che serve una legge, che apri-
rebbe b via a tutti | sprofessor Pen

nacchio= del San Camillo, que |_|.|

cheS3anniorsonomi aveva giudica-
to smoros, € non voleva curanmi?
Casi clascuno diverso, A dascuno,

da medici e famigliari, una risposta
diversa, e nessuna - almeno per leg-
ge! - che voplia togliersi limpaccio
di una vita detta «inutiles

norama ha evidenziato come il
73% ded britannici si dica favore-

lLondra. I celebre serittare britan-
nico Terry Pratchett, al qualeésta

1o diagnosticato nel 2007 il mor-
bo di Alzheimer, ha chiesto I'in

troduzione nel Regno Unito di
«tribunali= che diano il via libera
alsuicidio assistito in caso di ma-
lattia rerminal iedenopronto
.I(lflfll'\l.'-l'lll't'l!\'«l[l‘:,i‘Ill'l!l‘-| B

vias, Pratchett, in una lezione dal

titolo«Stringerela mancallamor
te=, ha detto che «il momento di
rendere legale 'eutanasia & day
i - ha prose
guito - se qualcuno assiste qual-
cun altro nel togliersi lavita
questo Paese che in altrd, di
un sospeito omicida almeno fing
aqundo la polizia non decide al
= =5¢ una persona desi-

enta

dera morire sarebbe molto me
potesse recarsi inoun tri
con amici e parenti & pre
sentare il suo caso. Inquestomo
do, sellsulcidio avviene, si consu

in affari familiar e un dottore av

ma con il benestare delle autori-
Per Pratchett, un legale esperio

verzo al decorso delle malatie

noncurabilidovrebbe far parte di
questi tribunali. Che, in prima
istanza, dovrebbero vigilare sulla
sanith mentale di chi chiede di
muorire ed evitare ogni possibile
condizionamento esterno, «Mi
pare ragionevole - ha detto anco
hesidebbaguardare ai medi-
ci: per secoli ci hannoaiutato avi
vere pio a lungo @ in modo sano,

ora ci devono alutare a morire
conserenith circondati dai nostri
cari, nelle nostre case, evitandoci
unalunga permanenzanellasala
d'attesta di Dio=. L'intervento di
Pratcheit, diventato famoso per
lasua serie di romanzi ambienta-
ti nel Mondo Disco, giunge dopo
cheunsondaggiosvolio per latra-
smissione televisiva della Bbe Pa

vole al suicidio assistitoin caso di
malattia non curabile. Ol
I'B0% dei 2.053 intervistati sostie-
ne poichei parent def malatiter-
minali, che hanno espresso con
chiarezza la loro volonth, non
debbano essere processati in al-
cun caso. Anualmente, nel Re-
gno Unito, ' assistenza al sulcidio
econsiderataun erimine, punibi
le con unn pena fino g 14 anni di
CArcere




