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Le dieci “raccomandazioni” condivise da Ministero, familiari e medici
Sul comae gli stafi vegetativi
laRegione applichile lmee guida
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(seguedalla primadi cronaca)

VREBBE incontrato la dispe-
Arazione delle loro famiglie.
Una patologia inserita nelle
gravi cerebrolesioni che ha un'inci-
denza maggiore della Sla e che con-
tributi non ne vede neanche a di-
stanza ravvicinata. Questo per dire
cheungovernotecnico, allafine, non
pud alimentare la guerra tra poveri.
Edinveceancora questo avviene.
Noiassociazioni, impegnate nel-
ladifesadeidirittideidisabili, abbia-
mo messo in campo una Conferen-
za di consenso: uno strumento che
le comunita scientifiche di solito
mettono in atto per stabilire lo stato
dell’arte della buona pratica clinica.
Sulle gravi cerebrolesioni ne sono
state realizzate tre dal 2000 ad oggi.
Dal percorso comune delle associa-
zioni che dal 2008 fanno parte diun
seminario permanente al Ministero
della Salute e che ha realizzato un
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ISONOaltrelacrime da ver-
‘ sare. Lo dico pensando al

Ministro Elsa Fornero per-
chénoncredacheandandoin Sar-
degnaad incontrare quella straor-
dinariaumanitadellepersonema-
late di Sla sia finito il suo tour di
coinvolgimento emotivo. Se fosse
venuta a Bologna nel corso della
scorsa “Giornata nazionale dei ri-
svegli” avrebbe probabilmente
piantoincontrandole personecon
esiti di coma e in stato vegetativo.
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“Libro bianco sugli stati vegetativi e
di minima coscienza”, da me coor-
dinato,enatal'ideadiunaconferen-
za di consenso non basata sull'evi-
denza, ma sui bisogni dei familiari.
Dopo oltre un anno di lavoro, i rap-
presentanti di oltre 30 associazioni
(traFnatceLaRete) hannostrettoun
pattodialleanzaperstabilireindica-
tori di qualita condivisi, per invitare
il mondo politico ad una maggiore
responsabilita nel rapporto tra Go-
verno e Regioni. Le dieci “racco-
mandazioni” (www.conferenza-
consensoassociazioni.it) impegna-
no le Regioni non solo ad acquisire
ma anche applicare le “Linee guida
sugli Stati vegetativi e di minima co-
scienza” approvate nelmaggio 2011
dalla Conferenza Stato Regioni e fi-
noadorarecepitedasole cinquere-
gioni italiane ( e 'Emilia Romagna
ancoranonc'e).

La concreta applicazione di que-
ste “raccomandazioni” & quello che
ci chiedono i familiari e quanto noi
chiediamo ad uno Stato giusto che
sappiadareindirizzi precisia Regio-

ni giuste che possano attuare prov-
vedimenti per garantire ai cittadini
di avere valore anche quando sono
imperfetti e poco produttivi. Vor-
remmo uno Stato anch’esso imper-
fetto ma deciso nell’applicare I'e-
quitdeidirittidiuguaglianzaespres-
sinella Costituzione e affermatinel-
la“ConvenzioneOnuperidirittidel-
le persone con disabilita”. Uno Sta-
to i cui esponenti abbiano la
capacita di piangere, come noi, con
ladifferenzadiaverel’ obbligoditro-
vare soluzioni.
(lautoreedirettore del Centro
studi per laricerca sulcoma)




