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DA RoMaA PIER LuiGt FORNARI ricche di provvedimenti». Inoltre si

i evidenzia che la percentuale di "morti
D opo l'approvazione lo scorso anno  evitabili" e delle disabilita gravi & pit

della legge sulle cure palliative e la  elevata «in assenza di strutture deputate
terapia del dolore, e con il varo al trattamento delle gravi cerebrolesioni
avvenuto giovedi sera delle linee guida per acquisite e quando 'assenza di

le Regioni sugli stati vegetativi, sivienea  competenze specifiche comporta

creare la situazione migliore perché la un’inadeguata gestione»
proposta di legge sul fine vita, che deve Superate infatti le fasi «acuta», e «post-
gfé&fﬁf;ﬂﬁfﬁgﬁg&%agl;Za df.ige?t;eal acuta», nella cosiddetta «fase di stato,
meglio. «Laccusa pretes’tuosaprli)volta al evidenziano le linee guida, «¢ indispensabile

d pre : prevedere sia una soluzione di assistenza
governo —sottolinea il sottosegretario alla  qomjciliare integrata, sia una di assistenza
xsfﬁgé%biufga%ﬁ%ﬁcgﬁg&ffﬁEgg cut residenziale in strutture extra-ospedaliere». Si
e A o P prch, tn camblameod
linee guida dimostrano quanto cistiaa — pagienti con la riqualificazione dei percorsi

cuore I'assistenza dei pazienti e per farle
arrivare in porto 'esecutivo si &
impegnato al massimo».

Le linee guida recepiscono sia il "Libro
bianco" elaborato con le associazioni dei
familiari guardando in particolare alle
«buone pratiche», siairisultati della
commissione di esperti sullo stato
vegetativo e di minima coscienza
presieduta dalla Roccella (prosecuzione di
quella gia guidata da Domenico Di
Virgilio}. Questo organismo, dopo aver
esaminato tutte le novita scientifiche nel
campo ed aver delineato anche un ampio
quadro epidemiologico, ha dato precise
indicazioni sui percorsi appropriati.

«Il problema principale degli stati
vegetativi — spiega il sottosegretario — non
sono infatti i costi, ma ’adozione di
percorsi appropriati. Anche dalle
segnalazioni delle famiglie, risulta che
oggi c’€ un’eccessiva permanenza in
rianimazione, molto costosa, e non utile
per il malato, che invece deve
intraprendere quanto prima un percorso
di riabilitazione».

Mancano - e a questo le linee guida
pongono rimedio — strutture che seguono
il paziente in un percorso gradualmente
riabilitativo. Lassistenza ai pazienti con
gravi cerebrolesioni acquisite, & scritto
nella introduzione alle linee di indirizzo,
«si concentra soprattutto nelle fasi precoci
dell’assistenza» mentre le fasi in cui si
dovrebbe realizzare un’efficace
integrazione ospedale-territorio

assistenziali, e passando alla organizzazione
di «<un "sistema esperto” integrato a rete». La
scelta della soluzione pilt adeguata in
funzione delle condizioni della persona in
stato vegetativo o di minima coscienza e dei
suoi cari, inoltre, «deve essere prospettata dai
servizi e condivisa dalle famiglie».

Le linee guida raccomandano comunque
«particolare attenzione» nelle modalita di
passaggio da una fase all’altra. Ogni Regione
o Provincia autonoma dovra definire «con un
atto formale lo specifico percorso» da seguire
per le persone in tali condizioni, partendo
dalle "buone pratiche" gia realizzate nel
territorio. «Tali percorsi dovranno essere
trasferiti nella carte dei servizi e comunicati
con chiarezza alle famiglie».

«Ci sono anche le risorse economiche
necessarie — rimarca la Roccella — perché

il Ministero da due anni sta vincolando

dei fondi adeguati negli obiettivi di piano,

in modo da impegnare le regioni a

utilizzare quelle risorse per quella
destinazione», un compito dettato anche
ovviamente dal complesso delle linee

guida approvate giovedi. Un altro

elemento caratterizzante di esse € il fatto
che promuovono «a livello nazionale e
regionale adeguate forme di

consultazione con le associazioni di
familiari». Esse, quindi da questo possono
far leva su quanto affermato negli indirizzi
approvati dalla conferenza unificata, per
ottenere modi adeguati di interloquire

con le Regioni.
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«Comunque ogni anno — garantisce il
sottosegretario alla Salute — 'occasione
per fare il punto della situazione sara
offerto dalla giornata degli stati vegetativi,
a partire da quanto elaborato dalla task
force internazionale a questo proposito».
Questo organismo & un coordinamento di
esperti di livello internazionale, che si
muovono verso obiettivi comuni: il primo

denominazione "sindrome non
responsiva” — chiarisce la Roccella - si
vuole evitare di parlare del livello di
coscienza, sulla quale la ricerca sa ancora
poco, cercando invece di verificare la
responsivita». La giornata degli Stati
vegetativi sara anche un modo di
verificare 'applicazione delle linee guida,
dando la parola alle associazioni per

& quello di cambiare la denominazione
"stati vegetativi". «Si vuole adottare la

vedere praticamente quali percorsi di
assistenza e di riabilitazione siano stati
adottati dalle singole regioni.

il documento

LORGANISMO

Conilvaro delle linee
guida nazionali per
I'assistenza dei pazienti LA BATTAGLIA SCIENTIFICA
in condizioni di «minima REVLATASK TORCE FUROREA

. a «European task force on
coscienzay, vengono N Ldisordetl“)s of consciousness» —
recepite tutte le novita gruppo di ricerca internazionale sui
della ricerca e sirivolge disturbi della coscienza — e un
l'attenzione su pazienti organismo di cui fanno parte i maggiori
¢ famiglie riconoscendo e
la gl;ande 1_mpor§anza nel settembre del 2009, la compagine
dell’associazionismo. Il scientifica lavora in rete attraverso il

sottosegretario Roccella: confronto e |'interscambio continuo di
e orasicambianche informazioni e proposte. Riunita sinora
la definizione ufficiale due volte in sessione generale —a

Roma e a Salerno —, in questa seconda
occasione ha elaborato e presentato
una proposta per sostituire nella
terminologia scientifica «stato
vegetativoy con «Unresponsive

akefulness Sindrome (Uws)»,
«sindrome della veglia non responsivay:
non malattia,ma gruppo di sintomi.
(Em.Vi.)

LE REGOLE ARRIVANO PRIMA DELLA LEGGE CHE LE PRESCRIVE

11 Ministero della Salute previa intesa in conferenza Stato-Regioni entro 60 giorni dalla
entrata in vigore dalla presente adotta linee guida a cui le regioni si conrformano
nell’assicurare I'assistenza ospedaliera, residenziale e domiciliare per i soggetti in stato
vegetativo. Cosi recita il secondo comma dell’articolo 6 della legge sul fine vita, gia
approvata al Senato il 26 marzo del 2009 e che deve essere varata dall’aula della Camera
dopo le elezioni amministrative, salvo poi ulteriore passaggio a Palazzo Madama per una
ratifica delle modifiche. «Per la prima volta — spiega il sottosegretario alla Salute, Eugenia
Roccella — abbiamo messo in atto quanto ci prescrive la legge che ancora deve essere
approvata». Proprio perché le linee guida «rappresentano un obiettivo importante per
una societa che sappia tutelare i pitt deboli e pit1 fragili, capace di accogliere, 'appello
delle famiglie che, con fatica e dedizione, assistono i propri cari in stato vegetativo».
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ORA LA «GIORNATA» DOVRA FARE IL PUNTO SULLAPPLICAZIONE

119 febbraio 2011, a due anni dalla morte di Eluana Englaro, si & celebrata la prima Giornata
nazionale degli stati vegetativi, promossa dal governo per favorire «'attenzione e
l'informazione su questo tipo di disabilita, che coinvolge, oltre al malato, i familiari». Evento
principale il convegno organizzato a Roma dal Ministero della Salute, col ministro della Salute
Ferruccio Fazio, quello del Welfare Maurizio Sacconi, il sottosegretario Eugenia Roccella e il
governatore della Regione Lazio Renata Polverini. A seguire, il dibattito scientifico affidato agli
esperti di settore: Gianluigi Gigli, Alberto Zangrillo, Steven Laureys, Eric Schmurtzhard e il
rettore della Sapienza Luigi Frati, con ampio spazio alle associazioni dei familiari dei malati.
Lobiettivo per le prossime edizioni & quello di far diventare la giornata un appuntamento di
sensibilizzazione e solidarieta, un momento di incontro virtuoso in cui, anno dopo anno, fare il
punto sull’assistenza, la ricerca e il dibattito nel mondo scientifico. (Em.Vi.)
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