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S0s Stati vegetativi
«Niente celebrazioni
ma almeno aiutateci»

Le famiglie:«Servono piit fatti, pit risorse» iy
la Giornata sara celebrata in sordina

Oggi

EMANUELA VINAI
Roma

ta degli stati vegetativi € un'occasione per-

sa», ha denunciato I’Associazione Scien-
za & Vita per voce di Paola Ricci Sindoni e Dome-
nico Coviello, presidente e copresi-
dente nazionali. Nel momento in
cui questo appuntamento rischia
di trasformarsi in un buon propo-
sito sulla carta, le associazioni in
prima linea nell’assistenza a questi
disabili speciali non nascondono il
disappunto. «E una giornata ne-
gletta, ma io rilancio e dico che el
momento di passare a qualcosa di
pitt. Sono 17 anni che ogni giorno,
tra CasaIride e idomicili privati, ab-
biamo intorno a noi decine di per-
sone in stato vegetativo e conti-
nuano ad aumentare» racconta
Francesco Napolitano, presidente
dell’Associazione Risveglio. «<Eppu-
re si continua ancora a dire che sia-
mo dei pionieri! Ma non lo siamo
piu e tutte le istituzioni lo sanno
perfettamente, cosi come sanno be-
nissimo quello che c’e da fare».
Le persone che attraversano questa
condizione impegnano le famiglie
in uno sforzo smisurato intriso di attesa e spe-
ranze, di sconforto e delusioni, di affidamento e
fiducia, dove il tempo & una costante e una va-
riabile. «Questo & uno “stato”, cioé un passaggio
in cuila persona ¢ in apparente non consapevo-

I 1 disinteresse della politica per la Giorna-

La denuncia

Ricci Sindoni:
«Un’occasione persa.
Ma noi rilanciamo,
e il momento di fare
un passo avanti»
De Nigris: «Questi
temi sono stati
cancellati dall’agenda
politica. Nonc’e
attenzione alle vite
differenti»

lezza di sé - conferma l'avvocato Napolitano —in
cuic’e un’evoluzione, che puo essere poca o mol-
ta, ma c’e sempre. Puo essere un occhio che si a-
pre, una mano che stringe. Ci vuole tempo e at-
tenzione. In questi giorni stiamo cominciando a
dare un po’ di yogurt a una persona che dopo 7
anni ha ricominciato a deglutire. E un altro pa-
ziente dopo 8 anni ha ripreso a
sorridere, accentuando il riso
quando gli si fa una battuta: ca-
pisce e gioisce con noi». Come si
fa anon pensare che forse capi-
va anche prima, ma non poteva
esprimerlo?

Anche Rita Formisano, Direttore
dell’Unita post-coma della Fon-
dazione Santa Lucia, insiste sul-
la cronica mancanza di risorse
destinate alle strutture: «Non &
tanto importante organizzare le
giornate se poi l'unico effetto &
quello di parlarsi addosso. Piut-
tosto che accapigliarsi su temi e-
tici & meglio intervenire. E inuti-
le che la nostra struttura abbia
tantiriconoscimenti di eccellen-
za ma poi non ci vengano forni-
tele risorse per curare, assistere,
intervenire». Il capitolo econo-
mico & sempre il punto dolens,
ribadisce la dottoressa Formisa-
no: «Laricerca & I'unico futuro possibile per que-
sto tipo di pazienti, perché non esiste una terapia
farmacologica che faccia guarire. Ma tutto costa
e ha tempi che non sono calcolabili e non si puo
applicare la spending review indiscriminata-

avere il coraggio di dire
che il nostro sistema sa-
nitariononepittingrado = - :
di accogliere e accudire g,.’._" _ " 2
queste persone. La con- s
seguenza? Mettere in di-
scussione la necessita di
curarli. Siamo stremati. E
gli stati vegetativi sono so-
lolapunta dell’iceberg: o-
gni giorno devo districar-
mi nel conflitto della se-
lezione tra chi attende di
essere inserito nel nostro
ospedale e chi dovrebbe
essere dimesso, ma non
senza garanzie di assi-
stenza adeguata». «Certamente questi temi non
sono pil nell’agenda politica o all’attenzione dei
media - avverte Fulvio De Nigris, direttore del
Centro studi ricerca sul coma e fondatore del-
I'Associazione Gli Amici di Luca —non c’e atten-
zione alle vite differenti, alle grandi fragilita, ai di-
sabili anche gravi e gravissimi. Sembra non inte-
ressi a nessuno, ma ci sono migliaia di persone e
migliaia di famiglie cui interessa eccome. Non
possiamo e non dobbiamo aspettare un altro “ca-
so Englaro”, bisogna fare qualcosa adesso». E De
Nigrislancia una dedica speciale: «Oggi il mio pen-
siero vaa Michael Schumacher, che in questo mo-
mento & il rappresentante pil in vista di questo
particolare stato, sperando che I'attenzione per
lui possa far parlare anche degli altri che lo vivo-
no nell’anonimato».
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Legge dimenticata. «Mai risposte»

ANGELO PICARIELLO

uestavoltala politicanon
Qha inteso ricordare. Non

ci sara nessuna rievoca-
zione, domani, per il quinto an-
niversario della morte di Eluana
Englaro e per la giornata dei ri-
svegli che si celebra lo stesso
giorno. «Ci dispiace molto che sia
andata cosl. In teoria ci sarebbe
tempo di recuperare almeno sul
versante operativo, ma non pare
aria», spiega Eugenia Roccella,
deputata del Ncd. «Gli strumen-
ti ci sarebbero - ricorda I'ex sot-
tosegretario alla Salute -, ci sono
gli obiettivi di piano, con 60 mi-
lioni I’anno, stanziati dal 2009,
per finanziare i progetti. E ci so-
no le linee-guida che abbiamo
varato per intervenire su un pro-
blema che riguarda molte fami-
glie. Fra 'altro - prosegue - an-
che come costi il coinvolgimen-
to previsto delle associazioni in

chiave sussidiaria consentirebbe
di evitare costosissime e disu-
mane ospedalizzazioni».

Invece anche sul piano operati-
vo - celebrazioni mancate a par-
te - non ci sono ancora risposte.
Spiega Gianluigi Gigli, dei Popo-
lari per I'Italia, la scorsa legisla-
tura coordinatore del gruppo di
lavoro sugli stati vegetativi del
ministero della Salute: «La stra-
da e quella tracciata dall’accordo
Stato-Regioni del 5 maggio 2011,
che pero e rimasto lettera mor-
ta». Anche Gigli prova a solleci-
tare, ripartendo da quell’accor-
do: «Si tratta di prendere atto -
spiega - che la scienza e andata
avanti, ha creato nuove speran-
ze e nuove acquisizioni che do-
cumentano la coscienza som-
mersa di queste persone, tanto
che anche la definizione stessa
di stati vegetativi inizia a stare
stretta».

Dal ministero della Salute non

Lucia BELLASPIGA

arrivano segnali. Intanto, lamen-
ta Paola Binetti, dell'Udc, «& la se-
conda legislatura in cui la legge
sugli stati vegetativi viene ripre-
sentata alla Camera, senza otte-
nere tuttal’attenzione che meri-
ta». E questa mancata celebra-
zione pesa, perché sarebbe ser-
vita a ricordare a tutti «il valore
della vita anche quando lo stato
di minima coscienza sembra
metterne in dubbio il valore e la
piena dignita». Binetti, con Roc-
cella e Gigli, giovedi ha promos-
so un’iniziativa proprio per
«chiedere I'attenzione del gover-
no per garantire a questi pazien-
ti e alle loro famiglie la massima
attenzione». L'obiettivo e far si
che le proposte avanzate dal
gruppo dilavoro ministeriale di-
retto dal professor Paolo Maria
Rossini, destinate a incentivare
lo sviluppo di reti regionali assi-
stenziali per le persone in Stato
Vegetativo, trovino presto attua-

zione. Conclude il deputato udc:
«Oggi pitl che mai c’e I'esigenza
di una solidarieta che coinvolga
le reti familiari e le politiche so-
ciali, 'impegno scientifico e
I'ethos pubblico, garantendo ai
pazienti in stato vegetativo e al-
le loro famiglie, tutto cio che ser-
ve loro». All'iniziativa, rimasta
purtroppo isolata, hanno parte-
cipato Claudio Taliento, dell’As-
sociazione Risveglio onlus, che
harecentemente dato vita anche
alla Fondazione M&C onlus ope-
rante nel campo delle neuro-
scienze; Rachele Zylberman, di-
rettore scientifico della stessa
M&C; Giuseppe Casale, direttore
di Antea Onlus. Presenti anche
Domenico Di Virgilio, che nella
precedente legislatura ha pre-
sentato un ddl per I'assistenza a
questi pazienti e Stefano De Lil-
lo, Presidente dell’intergruppo
sulla vita nella scorsa legislatura.
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Udine
Cinque anni fa moriva Eluana Englaro
Un convegno per non dimenticare

e aiutare le persone gravemente disabili

Francesco DAL Mas
UDINE

Imattino, entrando, do a tuttiil buon-
“ Agiorno e alcuni mi rispondono con

un sorriso, altri facendo impercetti-
bili segni con la mano»: Claudio Simeon dirige
“Villa S.Giusto” a Gorizia, 10 persone in acco-
glienza frai 130 friulani in stato vegetativo. «Mio
figlio Alex la coscienza ce I'ha, altro che vegeta-
re in stato incosciente» assicura Giancarlo Pi-
vetta di Pordenone. «Quando a Marzio, mio fi-
glio, ho comunicato la morte del padre, lui, a suo
modo, ha reagito» racconta Vania Scotti, anche
lei di Gorizia. Commoventi le testimonianze di
vita - non di sopravvivenza - al convegno ieri a
Udine in memoria di Fluana Englaro.
«Cinque anni fa ci siamo battuti, in ogni modo,
perché non fosse la nostra citta, terra di vita, ad
accompagnarla allamorte manon cel’abbiamo
fatta» ammette il presidente della Provincia, Pie-
tro Fontanini. «Noinon facciamo processi anes-
suno, tanto meno pero vogliamo essere proces-
sati — insiste —. Come amministratore sono ob-
bligato a mettere al centro dell'Istituzione che
guido i valori intrinseci della persona, & un pre-
ciso impegno in linea con il mio programma.
Dopo aver riferito di una telefonata dell’arcive-
scovo Andrea Bruno Mazzocato («miha detto di
riferirvi che & con noi su questi temi e ha espresso
la sua vicinanza») Fontanini respinge qualsiasi
iniziativalegislativa che siarroghi il diritto di de-
cidere sui valori ultimi delle persone: «Una po-
sizione irricevibile, visto che c’e qualcosa che
viene prima delle leggi e prima delle istituzioni,
si tratta appunto dei valori etici a cui noi faccia-
mo riferimento».
A Udine, i notai con il Comune si sono offerti di
raccoglierela dichiariazione anticipata di tratta-
mento; altrettanto si vorrebbe fare in Regione.
Secco il no del parlamentare e neurologo Gian

Lintervista. «L'eutanasia € una tentazione. Ma per chi e sano»

Luigi Gigli, che ha ribadito altrettanta contra-
rieta all’accanimento terapeutico, all’abbando-
no terapeutico, all’eutanasia. «A distanza di cin-
que anni dalla morte di Eluana — dice - ci dob-
biamo interrogare di nuovo sulle domande che
queste persone in stato vegetativo, gravemente
disabili, ci pongono, anche alla luce di cio che la
scienza ci ha ormai abbondantemente dimo-
strato e cioe che almeno in alcuni di essi esiste
una coscienza sommersa. Non si tratta di mala-
ti terminali, né di persone prive di coscienza».
«Rifarei tutto quello che ho fatto», ha esordito
padre Cristiano Cavedon, gia priore della Basi-
lica delle Grazie, parrocchia in cui si trova la ca-
sadiriposo che ha accolto Fluana, finito nel mi-
rino con una denuncia per alcune affermazioni
attribuitegli. »Alla fine quella denuncia é stata ri-
tirata e mi e dispiaciuto, 'ho detto al mio avvo-
cato d'ufficio: si, avrei voluto eccome racconta-
rein tribunale come si comportala coscienza, a-
vrei difeso i mieivalori, mi sarei sentito un po’ co-
me i cristiani antichi quando dovevano giustifi-
care la loro fede di fronte ai tribunali romani».
Al convegno € intervenuto anche il responsabi-
le della Pastorale della Cultura dell’Arcidiocesi
di Udine, don Alessio Geretti, che alla richiesta
di silenzio formulata da Beppino Englaro, nel
giorno della morte di Eluana, harisposto che «al
padre vanno tutto il rispetto e la comprensione,
ma trovo singolare che di Fluana si parli tutto
I'anno usandola come vessillo per la battaglia
sul testamento biologico, e il diritto di disporre
della propria vita e morte, e poi una voltal’anno
non ci si la possibilita di far ascoltare una paro-
la differente. Noi non parliamo di Eluana, che
parla con Dio, ma di tutte le persone che po-
trebbero trovarsi nella situazione, sapendo che
hanno bisogno di un supplemento di curaenon
di abbandono, e di un supplemento di moralita
piu che di normative».
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piano situazioni che prima rifiutavi, le
priorita cambiano. Io da 40 anni seguo i

sata un’era dai giorni tragici in cui

nella Repubblica italiana per la
prima volta una persona disabile veniva
uccisa legalmente. Dopo quasi due de-
cenni di battaglie legali da parte di Bep-
pino Englaro, circondato dalle associa-
zioni pro eutanasia, e due decenni di al-
trettanti no da parte di tuttiigiudici ('eu-
tanasia nel diritto penale &€ un omicidio),
il padre della ragazza otteneva dalla cor-
te d’Appello di Milano il permesso di to-
gliere I'alimentazione e I'idratazione a
suafiglia, fino allamorte. Perché Eluana,
adifferenza di quanto raccontavano mol-
ti giornali e tivly, non era attaccata a nes-
sunamacchina, era una disabile manon
aveva malattie di sorta, dunque non c’e-
ra alcuna spina da poter staccare. Se si
voleva che morisse, restava solo uccider-
la, con un'iniezione ad esempio, come
avviene nei Paesi in cui appunto vige la
penadimorte, 0 esponendola a consun-
zione per fame e sete. La seconda via

E luana cinque annifa. Sembra pas-

sembro meno scioccante per unanazio-
ne cherifiutala pena di morte anche per
gli assassini, figuriamoci per una disabi-
le, e cosifu portata a Udine. «<Englaro pas-
s0 per eroe civile perché la gente crede-
va in buona fede che la figlia soffrisse e
fosse unamalata terminale sottopostaad
accanimento terapeutico, ricorda Syl-
vie Menard, famosa oncologa un tempo
schierata su posizioni pro eutanasia, og-
gi (da malata grave di cancro) paladina
della vita dignitosa. «Essendo io atea,
spesso ci si stupisce che io sia per la vita
enon per la “liberta di scelta”: ma io so-
no per la liberta di scegliere la vital».

In questi 5 anni lei ha girato I'Italia in-
vitata adibattiti sul fine vita. Qual &il bi-
lancio?

Quando FEluana fu uccisa si diceva che
molti avrebbero percorso la strada aper-
ta da Englaro. Cosi prevedeva lui stesso.
Invece questa ondata di morte non c'e

Menard, oncologa
e malata di cancro:

una morte dignitosa»

dico-paziente-

familiare, secondo
scienza e coscien-
za, certo non dai

«Nessun paziente 1g,iltlidiciedlaigioma—
’ = N 1st1.
me I’ha mai chiesta  che cosanota nel-
Quel che vogliono &  lagentedurantegli
incontri?

Che ancora non sa
nulla: quando rac-

stata, i parenti dei disabili come lei han-
no continuato a prendersene cura e an-
zi a chiedere di essere aiutati. Insomma,
era un caso molto isolato, che ha fatto
parlare di sé in modo indecoroso e solle-
citato 'opinione pubblica con messaggi
completamente falsi, suscitando cosi o-
pinioni errate. Oggi le situazioni del ge-
nere sono gestite, com’e giusto che sia e
come era sempre stato, dal rapporto me-

conto che Eluana
non eraattaccataamacchine, chelamat-
tina si svegliava e la sera si addormenta-
va, rimangono interdetti. Nei media, poi,
c’e un’'ignoranza spaventosa, si parla di
“coma vegetativo” quando il coma dura
al massimo un mese. Guardi i titoloni su
Schumacher che “si sta svegliando”, che
“haaperto gliocchi”: maé ovvio, dopoun
mese il coma finisce e cio e indicato pro-
prio dall’aprirsi degli occhi. Non so come

si evolvera poi la storia di Schumacher,
speriamo si riprenda, ma se restasse di-
sabile la sua potrebbe essere una testi-
monianza di vita fortissima, anche solo
riuscisse a sorridere, come fanno tante
Eluane... Voglio vedere chi oserebbe to-
gliergli da mangiare e da bere finoa con-
sumarlo. Chi fa informazione dovrebbe
prima informarsi: lo stato vegetativonon
€ una malattia, non e uno stato clinico
ma quasi sociale, sono persone vivissi-
me maimpossibilitate a comunicare ela
cui coscienza non € misurabile. Che ne
sappiamo di cosa sentono? Certo che se
siscrive che “Eluana eramortada 17 an-
ni”, 1a gente crede che fosse in morte ce-
rebrale... Purtroppo c’e chi va anche per
le scuole a diffondere disinformazione.
Oggi che lei &€ malata dice che I'eutana-
sia &€ una tentazione dei sani.

Quando si sta bene si teorizzano tante
cose, poi pero nella malattia accetti pian

malati terminali all' Istituto nazionale dei
Tumori e mai nessuno mi chiede di mo-
rire. Altra cosa pero e chiedere di morire
dignitosamente, senza soffrire, e in que-
sto I'Ttalia & scandalosamente indietro:
abbiamo lalegge piu bella sulle cure pal-
liative e la terapia del dolore, ma ancora
silascia che la gente muoia tra sofferen-
ze atroci, perché? Il sindaco Pisapia a Mi-
lano ha istituito un “registro per il testa-
mento biologico” che & carta straccia,
perché invece di sprecare tanti soldi non
liinveste in cure palliative? E ridicolo pen-
sare che in caso di incidente il medico
prima di salvare la vita al paziente chie-
da in Comune se puo farlo o no, traI'al-
tro andando contro la legge, sono posi-
zioni ideologiche. Invece pensiamo alla
morte dignitosa: se un malato termina-
le con gli oppiacei muore dieci giorni pri-
mamamuore bene, che male c’e? Meglio
dieci giorni in meno ma senza soffrire.
Questa non e eutanasia
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