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STUDI DI BIOETICA
Come vivere con un disabile
COLLOQUIO CON MATILDE LEONARDI DI AGNESE CODIGNOLA
a pubblicazione, sul “New England ferta, quali sono le loro necessita».
Journal of Medicine™, della storia di  Quali sono i primi risultati?
cinque pazienti belgi in stato vegetati-  «Come sempre in Italia la realta e a mac-
vo o di minima coscienza da anni che chia dileopardo: ci sono regioni o aree in
avrebbero mostrato qualche forma direa-  cui I'assistenza ¢ di ottimo livello, inte-
zione, ha riproposto uno dei rebus medici  grata sul territorio, e altre in cui le fami-
pit discussi dai bioeticisti. Ma anche lare-  glie sono abbandonate ¢ le Linee guida
alta di migliaia di persone che vivono in  poco piu che consigli, con un gradiente
questi stati con enormi difficolta. In Italia  (irregolare) Nord-Sud. Ci sono poi note-
¢ in corso da pit di un anno uno dei pin  voli differenze a seconda dell’eta del ma-
grandi studi osservazionali mai realizzan, lato: 1 giovani tendono a essere riportati
con il coordinamento della Fondazione a casa, gli anziani a essere affidan a una
Carlo Besta di Milanoe struttura. Turto cio dimostra
del ministero della Sa- che ¢’¢ bisogno di ripensare fi-
lute. Ne abbiamo par- no dalle fondamenta "assi-
lato con Matilde Leo- stenza a questi malati, il cui nu-
nardi, responsabile del Mero € in aumento».
progetto.
Qual & lo scopo del vostro
studio?
«In base alla nostra
esperienza, la com-
prensione degli stati ve-
getativi e di minima co-
scienza vamoltoal dila
dei meri criteri diagno-
stici, peraltro ancora inadeguati.
Per questo abbiamo avviato un’in-
dagine che coinvolge piu di 75 cen-
tri e 35 associazioni di familian. E
stiamo monitorando circa 500 pa-
zienti ¢ 470 nuclei familiari».
Che cosa volete capire, in particolare?
«Oltre a un'analisi piu approfon-
dita dei diversi tipi di disabilita, la
NOstra priorita € capire come vivo-
noifamilian, qual e I"assistenza of-
data
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