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Stato vegetativo: non «morti viventi
ma persone di cui prendersi cura

di Massimo Gandolfini

= ella terza ricorrenza
della morte di Eluana
Englaro, che di fatto
ha ispirato l'iniziativa
di una giornata nazionale degli
stati vegetativi, sono stati affron-
tati, nel Convegno promosso, ie-
ri, al MInistero della Salute, due
aspetti: lostato delle conoscenze
scientifiche e la costruzione di
una rete nazionale/regionale di
assistenza e cura delle persone
portatrici di questa grave disabili-
ta. Negli ultimi 10 anni 'approc-
cio allo Stato Vegetativo eradical-
mente cambiato: nessuno scien-
ziato parla pii1 di «assenza» dico-
scienzao di assoluta irreversibili-
ta, ma piuttosto della presenza
di una coscienza «<sommersa» 0
«frammentata», con documenta-
ti casi di recupero funzionale, di
entita variabile, anche dopomol-
ti anni. Anche per questo, si av-
verte sempre pil1l'esigenza diun
cambiamento dellastessa termi-
nologia: non pil1 «stato vegetati-
vo», ma piuttosto «disturbo pro-
lungato di coscienza» o «sindro-
me della veglia senza risposta»,
volendo significare una realta
scientifica consolidata e, cioe,
non si tratta di uno «stato» (fisso,
rigido, immodificabile) ma di
una «condizione» di vita che pud
essere temporanea (soprattutto
nelle forme di «minima coscien-
Zan).

Non & «vegetativo» (che evoca

I'immagine di un «vegetale») da-
to che sitratta, sempre e comun-
que, di persona umana, con tut-
tala suapeculiare dignita, nondi-
minuita dallo stato di grave disa-
bilita. Non sono dei «anorti viven-
ti», bensi persone viventi disabili.
1/aspetto statistico-epidemiolo-
gico ciaiutaa capire le dimensio-
ni del problema, sul piano socio-
sanitario e politico.

In Italia sono circa tremila le per-
sone con disturbo prolungato di
coscienza; di queste il 60% é in
stato di minima coscienza. 1

40% delladisabilita nel nostro Pa-
ese ¢ di ordine neurologico e ri-
chiede solo il 7% della spesa na-
zionale per farmaci.

Possiamoleggere questo dato co-
me una riprova che si tratta non

diuna patologia, madi una «disa-
bilita», che richiede non tanto
una vera e propria «terapia»,
quanto una «cura» ricca di assi-
stenza e relazione (umana ed af-
fettiva).

Non esiste il farmaco che guari-
sce, ma esiste il «prendersi cura»
che pud aiutare anche il recupe-
ro. L’etd media di queste perso-
ne 55 anni e - mediamente - so-
nodisabilida5anni. Il 16% hasu-
perato i 10 anni, soglia che fino a
pochi anni fa si riteneva il limite
massimo di sopravvivenza. La
causa piu frequente del danno
cerebrale sono le cosiddette ma-
lattie cerebrovascolari acute
(emorragie, ischemie, anossie
daarresto cardiaco); i traumi cra-

niocerebrali sono il 25%.

12/3 di questi disabili vivono a
domicilio; richiedono un tempo
diassistenza dicirca 5 ore al gior-
no. La famiglia costituisce un «ca-
posaldo assistenziale» fonda-
mentale, eppure il 25% delle fa-
miglie non wsufruisce di alcun
sussidio domiciliare. 11 70% dei
pazienti riceve un’alimentazio-
neenterale (sondino o PEG) ed il
30% e alimentato per bocca.
Aquesto proposito, da tuttiipar-
tecipanti al convegno si & levato
undeciso assensoal divieto diso-
spensione dell’alimentazione/
idratazione artificiale, con Yau-
spicio che si mantenga il princi-
pio che I'alimentazione non sia
oggetto dilibera scelta in caso di
testamento biologico.

Da tutto cié emerge la necessita
di costruire una rete regionale/
nazionale che sostenga 'impe-
gno assistenziale tanto alle perso-
ne disabili, quanto ai familiari ed
al personale addetto.

Infine un appello: impariamo a
guardare e considerare queste
persone disabili portatrici del
«valore della dipendenza», piut-
tosto che del «peso» della dipen-
denza.

E un concetto di grande valenza
etica e sociale: il «prendersi cu-
ra» a tempo indeterminato di-
pende proprio dall’assunzione
di questo principio, esiliando
per sempre tentazioni di abban-
dono o di «morti pietose».
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