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«La volonta presunta?
Un obbrobrio giuridico»

Zampolini: «No a scorcialoie per accompagnare alla morie»
Gli skali vegelalivi «evolvono bulli in casi di minima coscienza»

vent’anni al fianco dei disabili gravissimi

Aumentano i convegni sul costo delle cosiddette «vite inutili»:
«Un temainaccettabile, che in Italia emerge 20 anni dopo I'Inghilterra»

Il direttore dell'Unita per le gravi
cerebrolesioni di Foligno: «Sono
di sinistra e non credente, ma dico
che lalegge sulle Dat & necessaria
Nessuno potra piut decidere per

«La poca chiarezza di colleghi che
dichiarano esecrabile'eutanasia ma
poila sponsorizzano». Un serio
dibattito? «Non se acqua e cibo siano
una terapia, ma quanto questi pazienti

un altro come avvenne per Eluana» siano persone capacidipercepire»

DA FOLIGNO LuciA BELLASPIGA
A

una legge «che pud essere mi-
gliorata». Che forse «rappresenta

il male minore». Ma di certo «una
legge va fatta, perché se & vero che ogni
essere umano ha il diritto di poter sce-
gliere come vuole morire, per le perso-
ne in stato vegetativo il problema si
complica» e un «obbrobrio come quel-
lo della volonta presunta» accaduto con
il caso Englaro non deve pil1 accadere.
Lo sostiene chi daventiannilavora quo-
tidianamente accanto ai pazientiin sta-
to vegetativo: Mauro Zampolim', diret-
tore del Dipartimento di riabilitazione
Asl 3 della Regione Umbria e dell’'Unita
gravi cerebrolesioni all'ospedale di Fo-
ligno.

La sua posizione sembra corrisponde-
re a quella che in modo affrettato vie-
ne spesso attribuita al mondo cattoli-
€0 0 a un'area politica conservatrice.
Invece?

Invece io sono un uomo disinisira e un
non credente, matutto questononc’en-
tra: parlo come medico che da sempre
si occupa di cerebrolesioni gravissime.
Chi da decenni segue queste cose sa
molto bene che uno stato vegetativo &
una persona a tutti gli effetti, un pa-
ziente con una gravissima disabilita ma
ben vivo. E allora stare intorno al suo
capezzale a discutere se cibo e acqua
siano una terapia francamente & solo
un escaniotage per non chiamare le co-
se con il loro nome: diciamo chiaro che
il vero obiettivo & Paccompagnamento
alla morte.

Ovvero?

A me non piace usare la parola eutana-
sia, ma sostenere che alimentare e i-

dratare un disabile non autosufficiente
& una terania sienifica voler nercorrere
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una scorciatoia verso un accompagna-
mento lento e doloroso alla morte per
fame e per sete. Il problema & comples-
so, io non ho soluzioni in tasca, ma su
argomenti tanto importanti mi aspet-
terei un dibattito sereno e non ideolo-
gizzato. Per chi ha fede
vitaappartiene a Dio,
per chi non crede ap-

partiene all'uomo, ma

per noi che lavoriamo

sul campo la questione

& tutt’altra: non possia-

mo non sapere che in

generale per tutti i pa-

zienti incapaci di co-

municare c’'¢ un pro-

blema oggettivo in pily, che riguarda la
volonta espressa in passato. Non a ca-
so tanti malati di Sla - ovvero pazienti fu-
cidi fino alla fine - che un tempo aveva-
no dichiarato di non voler essere salva-
ti, quando invece stanno per morire
chiedonola tracheotomia. Lo stesso av-
viene molto spesso con le neoplasie...
Insomma, quando una persona entra
davvero nella condizione di malattia
grave, anche se prima aveva chiesto di

morire alla fine sceglie di vivere.
Per questo unalegge che tuteli l'inca-
pace e che lasci spazio di manovra an-
che al medico & necessaria?
La "volonta presunta" non convince af-
fatto. Nel caso di Eluana Englaro c’eraun
ﬁadre che diceva «mia figlia in passato
adetto che avrebbe preferito morire»...
E una prospettiva grave, che potrebbe
porre scenari molto problematici: chie
che presume le volonta altrui? Su quali
basi? Posto anche cheafarlo siaunabra-
va persona, chi pud escludere che nel
frattempoil paziente abbia cambiato i-
dea, o che quelle parole dette un tem-

po siano state buttate I senza una vera
cognizione?

C’e chi critica il fatto che, secondo la
proposta dilegge, Pultima parola spet-
ti al medico e che in caso di immedia-
to pericolo di vita le Dat non si appli-
chino.

A me preoccupa un po’ che il medico
debba decidere rispetto a una volonta
pregressa "quando la situazione & e-
strema”, concetto che andrebbe chiari-
to meglio, proprio per tutelare il medi-
costesso. Non ho unaricetta, ma lasce-
rei spazio al vecchio buon senso, con
un medico e una famiglia alleati e il ri-
fiuto sia dell’accanimento terapeutico
sia di ogni forma di eutanasia.

A questo proposito, ¢’® poca chiarezza
anche tra i fautori della dolce morte:
primadichiarano che «eutanasia e pa-
rola esecrabile», poi afatti lainvocano.
Alcuni colleghi con cui dialogo spesso
evolentieri hanno il difetto di non chia-
mare le cose col loro nome. Cosi capita
che Ignazio Marino dica di non volere
Peutanasia, ma la sospensione di cibo
e acqua sl... L'evento finale & o stesso.
Se sivuole parlare di eutanasia, almeno
si abbia il coraggio di proporre metodi-
che pilt adeguate.

Altra grande lacuna ¢ la reale cono-
scenza degli stati vegetativi e di unalo-
ro coscienza.

Pernoi che damolti anniriabilitiamo gli
stati vegetativi, la questione & lampan-
te: sono tutt’altro che dei "vegetali”, non
sono mai del tutto distaccati dall’am-
biente, sono sensibili a suoni, voci, si-
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tuazionidi pericolo e molto altro. Le pit
recenti ricerche dimostrano la presen-
za di una coscienza anche minima, ma
noi lo abbiamo sempre saputo a parti-
re dalle nostre osservazioni cliniche. So-
no persone che percepiscono quanto
avviene loro intorno, ma non possono
comunicarlo: si parla di una "coscien-
za nucleare", un nucleo di co-

scienza per cui elaborano e ri-
buttano fuori le cose pill sem-

plici, ecco allorai famosi sorri-

siole espressioni di paura che
davvero si vedono sui loro vol-

ti.

In questi anni aumentano i
convegni sul costo delle "vite
inutili"... Neonazismo stri-
sciante?

Eun temainaccettabile, che in Italia sta
emergendo con 20 anni di ritardo ri-
spetto all'Inghilterra: se spendo tanto
per i disabili non me ne resta per gli al-
tri... Un tema brutale main crescita, per-
chéle tecniche diriabilitazione e di sup-
porto alla vita sono sempre pil efficaci
eicasi di sopravvivenza aumentano. lo
lo vivo nei ricoveri quotidiani: giovani
che ci arrivano con un’emorragia cere-
brale e che cinque anni fa sarebbero

mortioracelafanno, e poi giungono da
noi per la riabilitazione.

Ne vale la pena? Qualcuno li chiama
bambole rotte...

Eccome! Per colpaanche deimedia, c’e
una percezione falsa per cui si pensa
che lo stato vegetativo sia per sempre.
In realta & un passaggio transitorio che

va dal coma a un successivo migliora-
mento. Inoltre ho condotto uno studio
sui 50 centri italiani di gravi cerebrole-
sioni raccogliendo i dati di 2.600 perso-
ne, e di questi un quarto arriva in stato
vegetativo masolo unaminima parte ci
resta. Comungque e fuorviante parlare
sempre e solo di stati vegetativi, dato
che esistono molte altre disabilita gra-
vissime, che pernoiriabilitatori non so-
no differenti per strategie e carico assi-

stenziale, come la sindrome di locked-
in o altre ancora.
Tra Paltro il confine tra minima co-
scienzae stato vegetativo & cosi labile...
Io mi sono fatto un’idea empirica: che
tutti gli stati vegetativi col tempo evol-
vono in stati di minima coscienza. Di
questo occorre dibattere seriamente,
non di togliere cibo eacqual! E
poi bisogna ritrovare il con-
cetto vecchio della medicina
per cui la famiglia era prota-
gonistanellavita ospedaliera:
noi a Foligno i familiari li ac-
cogliamo dentro, attivi e co-
scienti rispetto al problema,
teniamo le riunioni tra medi-
ci alla loro presenza, e tale
strategia € sempre vincente.
Prima di tutto riescono a maturare e
uesto e propedeutico al dopo, quando
ilpaziente tornaacasaeisuoi cari han-
no gia imparato tutto cid che c’e da fa-
re. Questo aiutaa nonrifiutare con spa-
vento la disabilita, anon fare scelte sba-
gliate, a non staccareisondini maasta-
re loro accanto per cogliere quei segna-
li di vita che sempre ci sono. E per fare
questo nessuno e pittaddestrato dei fa-
miliari pil cari.
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1 PUNTI CENTRALI DEL DISEGNO DI LEGGE SULLE DAT

“Disposizioni in materia di alleanza terapeutica, di consenso informato

e di dichiarazioni anticipate di trattamento’’ (Dat)

La legge riconosce e tutela la vita umana, quale diritto inviolabile
ed indisponibile, garantito anche nella fase terminale dell'esistenza

Vieta ogni forma di eutanasia e di assistenza o di aiuto al suicidio

Garantisce che in casi di pazienti in stato di fine vita o in
condizioni di morte prevista come imminente, il medico debba
astenersi da trattamenti straordinari non proporzionati, non
efficaci o non tecnicamente adeguati

L'alleanza terapeutica costituitasi all'interna della relazione fra
medico e paziente si esplicita in un documento di consenso
informato

Il consenso informato al trattamento sanitario non & richiesto
quando la vita della persona incapace di intendere o di volere
sia in pericolo

Nella Dat il dichiarante esprime il proprio orientamento in
merito ai trattamenti sanitari in previsione di un’eventuale
futura perdita della propria capacita di intendere e di volere

Alimentazione e idratazione, nelle diverse forme in cui la scienza
e la tecnica possono fornirle al paziente, devono essere

mantenute fino al termine della vita, a eccezione del caso in
cui risultino non pil efficaci

@ Non possonc formare oggetto di Dac

@ Le Dat non sono obbligatorie, sono redatte in forma scritta
con atto avente data certa ¢ firma del soggetto interessato
maggiorenne

® Eventuali dichiarazioni di intenti o orientamenti espressi dal
soggeteo al di fuori delle forme e dei modi previsti dalla presente
legge non hanno valore

@ |n condizioni di urgenza o quando il soggetto versa in pericolo
di vita immediato, fa Dat non si applica

@ | e volonta espresse dal soggetto nella sua dichiarazione anticipata
di trattamento sono prese in considerazione dal medico curante

@ |l medico non pud prendere in considerazione
indicazioni orientate a cagionare la morte del
paziente o comunque in contrasto con
le norme giuridiche o la decntologia medica

dat

LA STORIA

«DA 40 ANNI IN CARROZZELLA MA AMO LA VITA»
«C.on quest iniziativa pubblica voglio ringraziare Dio per la dgrazia
concessami, la mia famigia per la vicinanza e tutti gl amici del

CentroVolontari della

offerenza e Silenziesi Operai della Croce

(Cvs?, specialmente disabili, che mi hanno chiesto dj prendere [a

paro

a per dire che nessuno di nol viole motrirey. Sono le

motivazioni per cui Liviana Siroll, 58 ann|, di Cesena, nello scorso
week end ha voluto ricordare | 40 anni di vita In carrozzella Al
cinema Astra erano presenti 400 persone, fra cui | sindaco Paclo
Lucehi, l'ex assessore provinciale al VWelfare Alberto Manni e la
senatrice Laura Bianconi. In precedenza il vescovo di Cesena-
Sarsina, Douglas Reosattier|, ha celebrato I Eucarestia Come
consigliere comunale, [a Siroll si & battuta per L diriet] del disabili
Rimasta tetraplesica a |8 anni non si 1J:uszrsrs: d'animo anche se per
r

anni brancolo «nel buio girovagando

a ospedali e centri di

riabilitazione, In preda alla disperazioney, incontrando alla fine i
Centro Yolontari della Sofferenza, fondato nel 1947 dal venerabile
monsignor Luigl Novarese Ora [ iviana Siroll e una delle colonne

della

sa Nostra Sienora di Fatima' di Meldols, 3 10 chilometri da

Forll punto di riferimento regionale dello stesso Cvs dell Emilia
Romagna. «Un disabile - ha spiegato - e come Una brocca con
delle crepe, che non va buttata, perche dalle crepe escono socce

d acqua che, cadendo a terra, possono far crescere fioriy. (Q.Cap.)
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