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«Non lasciateci soli»
Nel quarto
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Eugenia Roccella
«Abbiamo linee guida

anniversario della peripercorsidi cura
morte di Eluana Oranon siano eluse»
Englaro, celebrata
a Roma la glomata DA ROMA GIANNI SANTAMARIA
1 1 13 roviamo a vedere se & possibile apri-
de.dl.cata dl CQSI dl (( P reun dibat‘tlito non pregsato da unpur-
minimacoscienza d ) gfnza come .qlflella dtel c;;lsoxEngI\aro.
esempio sul consenso informato, che & un am-
Da pal'te delle bitﬁ) Sl'li) Cll)li c(iedo si possa a;[lrovzlilre condivisione, le
. . . iberta di ». Temi alti E iaR -
associazioniche ple e o, Tt gl
assistonoi faIIl]llal'l all'anniversario della morte di Eluana, tornando a

deidisabilila
richiesta di interventi
pitipuntualie

di sostegni specifici

DA Roma Pino Crociora

ipuo fare di piti. E tutto som-

mato con gli stessi (pochi)

soldi attuali o quasi, secon-
do le associazioni. Intanto il mi-
nistro ha aperto ieri la “Giornata
nazionale degli stati vegetativi”
annunciando venti milioni di eu-
ro, bloccati da uno speciale vin-
colo di destinazione, che finan-
zieranno specifici progetti desti-
nati a prendere in carico anche
pazienti in stato vegetativo. «Con
il decreto 18 ottobre 2012 in ma-
teria di tariffe per le prestazioni

ribellarsi all'idea che il dibattito resti piegato solo
sul "fine vita", condizione nella quale queste per-
sone nonsitrovano. A lei, che da sottosegretario ha
contribuito in prima personaa istituire questa gior-
nata chiediamo, dunque, un bilancio sulle Dat man-
cate e su quanto si fa per gli stati vegetativi. «Siamo
stati accusati di usare i temi etici come una clava.
Ciestato detto che non sifanno leggia colpi di mag-
gioranza. lo chiedo: se cambiano le maggioranze
cambia ancheil criterio? E successo in Spagna, Fran-
cia, Inghilterra...».
Da quale base partire, allora, per il dialogo?
q}lllanto accaduto per la legge sulla cure palliati-
ve, che io chiesi allora di scorporare da quella sulle
Dat. Ignazio Marino fece una battaglia contro, ac-
cusandoci di volerle boicottare. Il risultato ¢ stato
I'inverso. Le cure palliative sono passate, perché
c’era un consenso di fon-
do, le Dat invece no.
Lalegge, infatti, si & arena-
ta a fine legislatura.
Per un cambio di maggio-
ranza. Noi peraltro lalegge
sul "fine vita" non la vole-
vamo. Siamo stati costretti
a una difesa dello spazio
del Parlamento da unasen-
tenzainvasiva, che andava
ai confini con I'eutanasia.
Lidea che si possano rico-
struire le volonta della per-
sona - e, senza CoNsenso
informato, portarla alla
morte — era e resta un'in-

terpretazione forzata del-

Y ' @ «Troppi

. _ . la liberta di cura sancita
fraintendimenti

dalla Costitituzione.

sanitarie — ha spiegato Renato
Balduzzi- perla primavolta e sta-

la rianimazione,
ma riabilitazione
e stimolazione»

pazienti in stato vegetativo o di
minima coscienza». Fermo re-
stando che per il trattamento e la
presa in carico di questi disabili

gono contrapposti.Il caso
Englaro non ha aiutato...
Non solo. Grazie alla pro-

ta prevista una specifica remune- ) Qualcuno ha Un tema, quello degli sta-
razione pericasiad alta intensita — —— i vegetativi da non
assistenziale trattati sia in riabili- parlato di“vegetali confondere col "finevita":
tazione sia in lungodegenza, con Non serve investe l'etica e il sociale.
particolare riferimento anche ai Due piani che spesso ven-

gravissimi «occorre insistere an-
che sulla via maestra dell’assi-
stenza a domicilio e della resi-
denzialita extraospedaliera». E-
sattamente, cioe, quanto chiedo-
no famiglie e associazioni.
«E consigliabile creare anche per
il “dopo di noi” case famiglia con
assistenza quasi esclusivamente
sociale, ma con riferimenti sani-
tari— sottolinea Francesco Napo-
litano, presidente dell’Associa-
zione Risveglio —. Chi sta un po’
meglio deve poter essere ospita-
to inresidenze che diventano per
lui luogo di vita e di reinserimen-
to sociale» e costerebbe «meno di
quanto fatto oggi, ottenendo piu
risultati». Tanto piu che le idee
non mancano, ma «i percorsi che
vengono costruiti sulla carta van-
no resi reali: occorre passare cioe
dalla straordinarieta alla routine
avanzata», secondo Paolo Maria
Rossini, direttore della Clinica
neurologica dell’Universita Cat-
tolica di Roma, che coordina il
"tavolo" di lavoro sugli stati ve-
etativi insediatosi il 27 novem-
re scorso al ministero della Sa-
lute. Per il quale, «attraverso un
lavoro che consenta una presa in
carico dei pazienti e un orienta-
mento alle famiglie, che non de-
vono essere lasciate sole».
Proprio quest’ultimo & tasto do-
lentissimo: «C’e bisogno di un
protocollo —dice Fulvio De Nigris,
direttore dell’associazione “Gli a-
mici di Luca” — che deve essere
prospettato alle famiglie subito
dopo 'evento: va garantito il di-
ritto all’accesso e al percorso di
riabilitazione globale in base a un
progetto personalizzato di assi-
stenza sociosanitaria» ed € «fon-
damentale il coinvolgimento dei
familiari da parte dalle strutture
sanitarie».

Ladonna abita conil padre di81 anni
chela assiste giorno e notte. Investita
a 15 anni, nonsi e pittrisvegliata
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Il ministro poco prima aveva ri-
cordato che «negli ultimi decen-
ni abbiamo assistito ad un rile-
vante incremento del numero di
pazienti con quadri clinici com-
plessi, dominati da severe altera-
zioni dello stato di coscienza e
bassa responsivita che includono
lo stato vegetativo, lo stato di mi-
nima coscienza e la sindrome
locked-in».

Eppure manca ancora un quadro
realmente chiaro ed esaustivo del
fenomeno e i livelli di assistenza
sono profondamente disomoge-
nei sul territorio nazionale. Allo-
ra secondo Balduzzi «gli stati ve-
getativi sono fenomeni che ri-
chiedono un’attenzione maggio-

ondi sujficienti
zadomiciliare
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INEL PIANO NAZIONALE
PER LA NON AUTOSUFFICIENZA

U QUELL RISERVAT N MODO SPECIFCO
GLI STATI VEGETATIV

Il ministro Balduzzi: per la prima volta previsto

un sostegno specifico peri casi cherichiedono
un’assistenza specialistica. Fulvio De Nigris (“Amici
di Luca”): «Fondamentale il coinvolgimento

dei familiari da parte delle strutture sanitarie»

re, anche sotto il profilo delle ri-
sorse»: a disegnare queste «e fare
promesse siamo capaci tutti, ma
e collegare attivita con risorse la
cartina di tornasole».

Percio a quel "tavolo" di lavoro
sono stati dati indirizzi concreti,
come 'aggiornamento delle co-
noscenze epidemiologiche dei bi-
sogni di salute e dell’offerta dei
servizi, la proposta modalita per

I'integrazione dei datiraccolti con
i flussi informativi dell’assisten-
za ospedaliera, residenziale e do-
miciliare. Cosi da mettere a pun-
to i percorsi assistenziali.

Ad esempio per fotografare I'esi-
stente erilevare il numero dei pa-
zienti in stato vegetativo nel no-
stro Paese al 31 dicembre 2012, &
stato predisposto un questiona-
rio che e stato consegnato sul ter-

ritorio e che quando sara ricon-
segnato ed elaborato, fornira un
primo quadro certo.

Lultima annotazione e I'appello
rivolto alla politica sempre da
Paolo Maria Rossini. La vicenda
di Eluana Englaro haspaccatoI'l-
talia, ma ha anche causato gra-
vissimi danni dal punto di vista
della conoscenza della situazio-
ne di chi e in stato vegetativo o in
minima coscienza: nellinguaggio
comune si continua a parlare di
"spina" da staccare, ma per que-
sti gravissimi disabili non ce n’e
alcuna da attaccare o staccare, vi-
sto che «le loro funzioni vitali so-
no totalmente autonomen.
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paganda, e stata fatta pas-

sare I'idea che le persone
in stato vegetativo siano
deivegetali, dei candidati all'eutanasia. Ho letto co-
se orribili, anche sulla grande stampa. Un'impor-
tante rivista della sinistra li defini «spugne defe-
canti». Insomma, bisognava ridurre lo stato vege-
tativo a una condizione subumana.

Non a caso c’e anche chi ha messo in guardia da
una deriva eutanasica per brutali motivi di "non
sostenibili" costi del welfare.

E un equivoco voluto. E lo si nasconde sotto la
pieta. Se si riconosce I'umano, il fratello, non lo si
sopprime.

Un bilancio di questi tre anni della giornata?
Illavoro della Commissione di esperti per I'aggior-
namento scientifico e il monitoraggio epidemiolo-
gico, ma anche perl'individuazione di percorsi ap-
propriati. Il coinvolgimento delle associazioni per
il Libro bianco delle migliori pratiche. Esperienze
concrete di gestione molto buona. Un %lossario per
spiegare l'uso improprio della terminologia a fini di
distorsione ideologica. Infine la messa in campo,
assieme al professor Dolce, di una task force euro-
pea per la ridefinizione degli stati vegetativi grazie
anche a nuovi strumenti di indagine.

C’e poi un discorso che investe le Regioni.

Si. Abbiamo fatto con grande fatica le prime li-
nee guida che danno un ruolo alle associazioni,
come referente per le Regioni. Ora hanno in ma-
no uno strumento enorme per chiedere conto di
come vengono spesi i fondi e di come si realiz-
zano i percorsi di cura. Sono passate in Confe-
renza Stato-Regioni e quindi sono norma. Non
possono essere eluse.

Cosa puo fare ancora per queste persone la
politica?

Intanto ha dato gli strumenti. Nelle linee guida c’e
il percorso diriabilitazione appropriato. Perché pur-
troppo il problema & I'inappropriatezza: vengono
tenuti in rianimazione a lungo, cosa che non serve.
Infatti, possono migliorare, per cui serve un pet-
corso di cura, di riabilitazione e stimolazione.

E per le famiglie?

Negli obiettivi di piano, avevamo stanziato per le
persone in stato vegetativo fondi mirati, di cui le
Regioni devono rispondere. Non fondi generici, co-
me nel caso di quelli per altre disabilita e malattie,
tipo la Sla. Erano 70 milioni I'anno ora sono diven-
tati 20: una brutta decurtazione.

Una casa per Cristina, che “dorme” da 35 anni

DA BOLOGNA
CATERINA DAL OLIO

casa Magrinil'oradi
cena arriva presto.
Romano alle sei co-

mincia a cucinare con dili-
genza. Verdure cotte al mi-
croonde e pastina piccola,
quella dei bambini. «Di so-
lito faccio gli spaghetti -
spiega- , poi, quando & pron-
to, frullo tutto e do da man-
giare a Cristina. La nutrizio-
ne con la Pec o con il sondi-
no non mi ha mai convin-
to». Da trentadue anni Ro-
mano Magriniripete questo
rituale della cena, da quan-
dolafiglia Cristina, all'eta di
quindici anni, ¢ stata inve-

stita da una macchina sulle
strisce pedonali. Sentenza
immediata e terribile: Cri-
stina € in stato vegetativo
persistente. [ tentativi per ri-
svegliarla sono andati avan-
ti per lunghi anni. Romano
elamoglie Franca, mortanel
’92 stroncata da un tumore,
non si sono dati per vinti:
«abbiamo portata dapper-
tutto, perfino in America,
per cercare di farla risveglia-
re. Benefici nostra figlia ne
ha avuti, ma purtroppo non
si € mai risvegliata». Oggi
Cristina ha quarantasette
anni. Occhi aperti ma ciechi,
testa leggermente inclinata
daunlato, mano destra con-
tratta che muove ritmica-

mente a destra e a sinistra.
Hailrespiro un po’ affanna-
to: «Si vede che ha preso
freddo - dice papa Romano
- sente come tossisce? Non
possolasciarla sola per mol-
to perché puo andare in cri-
sirespiratoria. Quando non
ci sono io c’e la signora che
viene a darmi una mano per
le faccende di casa, o altre
persone vicine che le vo-
gliono molto bene. Ogni
giornata e molto impegnati-
va: imiei 81 anni comincia-
no a farsi sentire». Giorno e
notte con Cristina si confon-
dono: di notte non sidorme
con continuita, ci si deve
svegliare per controllare se
respirabene o per girarla. Bi-

sognalavarla, vestirla, alzar-
la per evitare che le vengano
le piaghe da decubito e cam-
biarle spesso posizione. E
poi non si puo fare a meno
di accarezzarla e di cocco-
larla: Romanolo faistintiva-
mente, con continuita, sen-
za staccarle mai gli occhi di
dosso: «A Cristina le carezze
piacciono moltissimo, vede?
Sitranquillizza subito e non
si lamenta pil. E vero. A
Cristina piacciono le cocco-
le. «E poi le piace la ciocco-
lata — continua Romano —,
anche se non dovrebbe
mangiarla, i dolci e il gela-
to... Non parliamo del gela-
to, ne e ghiottissima». Ro-
mano vive perlafiglia e non

si lamenta della vita che
conduce: ha Cristina e si
sente utile. Da qualche me-
se abitano insieme a Villa
Pallavicini dove, grazie al-
I'impegno dell’Associazione
«Insieme per Cristina on-
lus», Romano ha finalmen-
te risolto il problema del
«dopo di noi», ovvero di chi
si prendera cura di Cristina
quando lui verraa mancare.
«Lamia speranza — dice Ro-
mano - e che qui mia figlia
possa avere un futuro anche
senza di me. E per questo
devo ringraziare la Chiesa,
lo dico danon credente, 'u-
nica che ha aperto la porta
quando ho bussato. Cristi-
na e la persona pitt avanti in

etainstato vegetativo in tut-
ta Europa. Ma comeleiin I-
talia ce ne sono altri. «Il no-
stro obiettivo - spiega Gian-
luigi Poggi, presidente di “In-
sieme per Cristina Onlus” —
e sulpportare tante altre fa-
miglie come quella Magri-
ni». Quello del «dopo dinoi»
non e I'unico problema. «Il
pitt impellente — dice anco-
raPoggi-el'assistenza quo-
tidiana. Esiste un accordo
Stato-Regioni dedicato a
questi casi che prevede una
responsabilita anche degli
enti locali nell’accudimen-
to di persone in stato vege-
tativo. Ma siamo ancoralon-
tani dalla sua applicazione».
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