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colpite da gravissime IL PROFESSORE TIRELLI: MOLTI POSSONO RISVEGLIARS]

disabilita continuano a?w'?ra circa 4iasn° li;rsdne che si pre:don? cura di loro ogﬂ;imglm 600

«per amore» la 101-0 operatori, 75 centri distribuiti su tutto il territorio nazionale e 35 associazioni

% 4 e federazioni di familiari. Questi i numeri di uno studio finanziato dal ministero

opera di assistenza della Salute e coordinato dall'lstituto neu Carlo Besta di Milano citato
A A dal r Umberto Tirelli, direttore del C di Or  medica

De Nigris: «Buone delllstituto Nazionale dei Tumori di Aviano. «| pazienti in stato vegetativo

pratiche dovranno

2 invece disabili cronici che in una certa percentuale Emono migliorare
uscire dal Libro significativamente e qualcuno addirittura risvegliarsi- afferma Tirelli -, Inoltre
g dati recentissimi come quelli pubblicati dal “New En?ndjouma! of Medicine”,
Bianco che gmosm% che amvg.lii i cl':-e sofisticaté come Ji‘isonann ;gagngtiqu.
. nzionale & possibile verificare che un certo numero di pazienti ha un'attivita
S1sta prepal‘ando cerebrale funzionantes. Questi pazienti, conclude Tirelli, necessitano di cure e
al ministero» assistenza costante e dedicata come accade per la casa dei risvegli di Bologna

| familiari dei pazienti:
di solidarieta
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non sono come

che dovrebbe essere il modello per I'ltalia.

Le associazioni cosa chiediamo alle istituzioni

[ parenti: servono non
solo ausili economici e
prestazioni sanitarie, ma-
anche considerazione

e sostegno psicologico:
altrimenti rischiamo

di <cammalarci»

DA MiLano ENrico NEGROTTI

e famiglie di coloro che sono colpiti da

una grave lesione cerebrale o che sono

caduti in stato vegetativo sono vittime
solo in seconda battuta, ma devono soppor-
tare un carico di fatica e di dolore che sgo-
mentano. E tuttavia non rinunciano, anche a
prezzo di grandi sacrifici, a prestarsi nell'aiu-
to ailoro cari. In questo anno trascorso dalla
morte di Eluana Englaro hanno pero ottenu-
to che la societa si accorgesse un po’ di loro e
riflettesse su quale siano le necessita delle per-
sone colpite da queste gravissime disabilita.
Quel che conta, lo slancio che permette dian-
dare avanti, sottolineano i rappresentanti del-
le associazioni dei familiari, «& |'amore verso
i propri cari».
«Noi ripetiamo che anche in stato vegetativo
sono persone, che hanno %h stessi diritti de-
gli altri cittadini, in particolare quello di ave-
re una vita con una ﬂua.ljta dignitosa». Paolo
Fogar, presidente della Federazione naziona-

le associazioni trauma cranico (Fnatc) si ri-
chiamaalla Carta di San Pellegrino e allaCon-
venzione Onu sui diritti delle persone con di-
sabilita per richiamare le richieste di assi-

stenza che le famiglie ripetono. «E importan-
te che quei documenti non restino enuncia-
ti. Occorre lavorare perché si trovino mezzi e
sostegni, non solo economici, per aiutare le fa-
miglie: che non parlano di morte, ma di vita».
Anche Gian Pietro Salvi, presidente della Re-
te-associazioni riunite per il trauma cranicoe
le gravi cerebrolesioni acquisite, aggiunge: «Le
famiglie sono gli eroi del quotidiano, la batta-
glia e comunque lunga elogorante: se non so-
no aiutate, siammalano, E compito delle isti-
tuzioni e della societa non lasciarle sole». Eda
questo punto di vista la presenza delle asso-
ciazioni che lavorano al tavolo istituito al mi-
nistero della Salute per giungere a scrivere un
Libro bianco dell'assistenza a queste persone
€ un primo passo, ma cruciale, sottolinea Ful-
vio De Nigris, direttore del Centro studi ricer-
ca sul coma-Gli amici di Luca onlus. «E mol-
to importante anche come si comunicano le
notizie relative al coma e agli stati vegetativi:
occorre infatti tutelare queste persone grave-
mente disabili, raccontare cio di cui hanno bi-
sogno e le strutture dedicate disponibili (che
sono ancora poche). Se c'e stato un frutto del-
lavicenda Englaro & proprio lareazione di tut-
ti coloro che vivono questi problemi e che so-
no riusciti un po’ a farsi sentire».
«Da un lato - osserva Paolo Fogar — sono sta-
ti fatti progressi, ma la situazione & ancora a
macchia di leopardo. Accanto a Regioni, co-
me Lombardia e Friuli-Venezia Giulia, che
danno anche un contributo economico alle fa-
miglie, i Livelli essenziali di assistenza (Lea)
non prevedono la riabilitazione a lungo ter-
mine per queste persone, che ne hanno biso-
E];:] sempre per evitare spasticita. Ma i fami-
icontinuano a parlare divita e non di mor-
te». E si battono in tutte le sedi: una di queste
sono le conferenze di consenso conle societa
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scientifiche, dove vengono stilate le racco-
mandazioni che devono diventare buona e
ordinaria prassi medica e assistenziale. «En-
troJa fine gell'anno ~aggiunge Fogar - parte-
ciperemo alla conferenza di consenso della
Simfer (Societa italiana di medicina fisica e
riabilitativa) sulla buona pratica nella riabili-
tazione ospedaliera delle persone con gravi
cerebrolesioni acquisite. Mentre questo me-
se a Siena le associazioni saranno presenti a
un'altra conferenza di consenso sulla riabili-
tazione cognitiva dell'adulto. Si tratta di a-
spetti importanti, che toccano la vita di que-
ste persone: le famiglie si battono per la vita,
ma servono riabilitazione, ausili, valutazioni
accurate», Questi documenti, poi, per diven-
tare prassi «devono essere portate in Confe-
renza Stato-Regioni».

Solo cosi si concretizzano gli aiuti e si evita la
solitudine, «la vera condanna di queste fami-
glie — sottolinea Fulvio De Nigris -, che ri-
schiano di sentirsi isolate dal resto della so-
cieta. D'altra parte occorre anche fare molta
formazione nella societa, a partire dai giova-
ni», «Ci vuole amore, passione e competenza
per dedicarsi a queste persone—conclude Sal-
vi-male famig?ie lo fanno per uno slancio vi-
tale di amore verso i loro cari»,

capita di sentire malati terminali ma sono

Io cronista e quello squillo di morte

DAL NOSTRO INVIATO A UDINE

| cellulare squilla. E mentre stai scri-

vendo fa stizzire. Sono le otto meno die-

ci di stasera, un anno fa: nella stanza
d'albergo sta prendendo forma, sullo scher-
mo del portatile, il pezzo per domani, quel-
lo che deve raccontare il quarto giorno di E-
luana Englaro a "La Quiete" e non uscira
mai. Non si pud non rispondere al telefono
estavolta dall’altro capo dellalinea solo due
parole in croce e senza neppure un "ciao";
«E morta». «Non & vero, ma figuratil. «Si. E
morta». «Attento, dopo appena quattro gior-
ni senz'acqua e nutrimento puo essere so-
lamente un bluffs. «Credimi». Uscire dalla
stanza & un istante, dimenticando anche di
spegnerlo, il portatile. Una corsa a piedi sot-
to l'acqua verso "La Quiete", meno di cin-
que minuti. E]i gente in silenzio. Qualcuno
applaude, esulta, eppure adesso non susci-
ta rabbia, solamente disprezzo. Perché Elu,
si, & apgena morta.
Udine e livida e bagnata. Distante. E piove.
Come quasi sempre dall'alba in cui la por-
tano qui, martedi scorso, il 3 febbraio. Po-
co dopo arrivano anche i giornalisti di mez-

za Italia. E da quel momento comincia—soprattutto—un frenetico an-
dirivieni fra il marciapiede di questa "Azienda pubblica di servizi alla
persona” udinese e la Procura della Repubblica. Quattordici, quindi- .
ci ore al giorno. Cercando di capire cosa sta accadendo. Cosa potreb-

be gccadere.

In questi giorni chiama in continuazione il direttore, chiamano senza
sosta i colleghi, gli amici (che vogliono notizie «di prima mano») e chia-
ma qualcuno anche per insultarti, ma risponderglisarebbe perdere tem-
po che ora, qui, & prezioso. Alcuni fra noi giornalisti vengono definiti -

gﬁ «sciacalli», gli «avvoltol», quelli che «mentono», che
«falsano le informazioni» e che «non hanno rispetto per il dolore»: in-
sulti che rimbombano ancora piii forte nella testa adesso, in questi gior-
ni, mentre Eluana & dentro "La Quiete" per "essere accompagnata a mo-
rire". Perché altri, intanto, di menzogne ne scrivono e dicono veramen-
te: «Ha sul viso le piaghe che vengono sul sedere ai vecchi», «Pesa meno

da mesi e mesi—

Eluana muore il 9 febbraio 2009,
poco dopo le 19.30, alla clinica
«La Quiete» di Udine, senza pill
- ricevere acqua e nutrimento

I ricordo dell'inviato, tra dubbi
e verita di certificati medici e carte

di quaranta chili», «E calva», «Ha il cervello grande come una noce»,

tasera, un anno fa,

stretta a me. Un pezzo

«Non sente nulla», «Ha il corpo rovinato dal
decubito». Ma quale sia la verita lo sa bene
chi conosce certificati medici, carte, vicen-
de e testimonianze (comprese quelle non
scritte) di questi diciassette anni.

Dubbi ne nascono dentro, in un cronista,
anche in questi sette giorni. Gli restano an-
che di notte. Anche se certi addetti ai lavori
spacciano un semplice "decreto di volonta-
ria giurisdizione" (che dunque permette il
distacco del sondino nasogastrico e non lo
impone) ger una sentenza passata in giudi-
cato. Anche mentre per alcune ore, il giovedi
mattina, sembra cosa fatta il sequestro del-
la stanza di Eluana (e quindi l'interruzione
dell'applicazione del protocollo per la sua
morte). Anche mentre si ascoltano gli avvo-
cati di Beppino Englaro o gli ufficiali di Po-
lizia giudiziaria che quasi quotidianamente
scendonoa informarcijper conto del Procu-
ratore di Udine ripetendoci ogni volta la stes-
sa cosa con le stesse frasi («Questo ufficio sta
valutando i numerosi esposti pervenuti»).
E proprio perché i dubbi non possono-non
devono-mai abbandonare il cronista, que-
st'ultimo sa che, per quanto provi emozio-
ni, ha il dovere di non piegare mai neppure

un soffio della verita alle sue opinioni, né a quanto crede o gli piace cre-
dere. Sa che ha I'obbligo tassativo di stare ai fatti, alle carte e ai suoi oc-
chi, che tutto il resto deve cancellarlo per non farsene influenzare. E nel-
la vicenda di Eluana le carte, i fatti e gli occhi portano - tutti ~ da una
arte: come sa chiunque ne sia stato attore o partecipe.

IS) e 19 e 35 Elu muore. Finito il pezzo, si va di nuo-
vo davanti a "La Quiete", senza correre: non all'ingresso principale a-
desso, masotto quella che da sette giorni sappiamo essere la finestra del-
la sua stanza, Piove ancora. Non c'e voglia d'andare a cena.
Manca un quarto d'ora amezzanotte e sul cellulare appare un lungo sms,
I'ennesimo, questo mandato da un collega che &a Roma: «Carissimo, mia
figlia di cinque anni dopo il telegiornale mi ha fatto giurare che per nul-
la al mondo le faro mai mancare la mia stretta di mano, che mai la la-
scerd sola mentre soffre, che non smetterd mai di desiderare di tenerla
i Eluana é davvero in lei».

Pino Ciociola




