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= Spazio a chi scrive
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STATO VEGETATIVO: RIMANERE
SALDAMENTE SUI BINARI DELLA SCIENZA

Conrinua il dibattito sullo stato vegetativo che appassiona i letrori perché il tema ¢ uno di quelli che rap-
presentano la base culturale pit intima ¢ profonda dell’essere medico. Una base culturale che si alimenta di
convinzioni sedimentare nel tempo ¢ a volre di laceranti verifiche, confroni, revisioni.

Per questo la redazione mette a disposizione volentieri questo spazio davvero importante (in riferimento,
ovviamente, al numero sempre pit insufhciente delle pagine della rivista) che questa volta viene occuparo
da un contributo (molto comperente, davvero importante ¢ in qualche modo indispensabile al prosegui-

mento del dibartive) che arriva addiriooura da Udine.

Inutile dire che questa circostanza, oltre a confortard sulla qualich del lavoro svolwo, ¢ sprona a fare sempre

meglio ¢ ci inorgoglisce anche un po’,

Quando ¢ siintroduce in un dibattito gid avaato, nello
specifico sullo stato vegetativo (5V), si hanno sostanznial-
mente due possibilita; una dissertazione a tutto campo
sull*argomenta, che permetta una narrazione pid flu-
ida & completa, oppure l'inserirsi, punto su punto, su
quanto affermato dagli altri interlocutori, con il rischio
di un‘esposizione frammentata e di essere pid facilmen-
te collocati fra i polemisti.

Prowviamo, comungue a scegliere guest'ultima opzione
perché ogni affermazione, seppur slegata dal contesto,
in ambito scientifico pud avere un enorme peso e per
questo va supporata da dati consegnati alla letteratura
& non 5ol enundiata (come, spesso, fanno | nostri mass
miedia),

VIVI O MORTI?

... secondo qualcuno non senfono neppure dolore, mon

soffrono... ... Qquesti pazienti “non o sono pio”...
.. perché non espiantare quest pazienti?... ... vila
insostenibile. .

Lo stato vegelativo & definito come una condizione cli-
nica in cui il paziente & sveglio, ma non cosciente. La
mancanza di coscienza imphca anche I"assenza di espe-
rire dolore e sofferenza. Pensare che un paziente in 5V
provi dolore o soffra significa avere sbagliato diagnosi o
essere condizionati dalla mancanza di certezza assoluta
delle congscenze scientifiche,

Il Prof. 5. Canavero si chiede, ripetutamente, perché,
per alcund, chi & in stato vegetativg permanente (3VF)
& come s& “non ¢ fosse pid” (SVP & il termine usato
correntemente per definire uno 3V che persiste oltre un
determinato penodo dalla noxae, ma che per i puristi
andrebbe abbandonato a favore del tempo realmente

RTM

intercorso dall'evento acuto. Quindi, 5V da "tot™ mesi
o anni, eliminando cosl ogni possibilita di implicazione
prognostica).

Per cercare di affrontare questo argomento ¢ s deve
chiedere se chi @ in 5V pud e deve essere considerato
ANCOra una "personac,

La persona pud essere definita anche come quell’entita
capace di consapevolezza di sé e dell'ambiente, relazio-
ne, pensiera e inguaggio. |l prerequisito essenziale ed
inemendabile per ottenere Cid & lMintegrita della cortec-
cia cerebrale. Venendo meno la funzionalita di quest’ul-
tima sarebbe impossibile compiere attivita simboliche e
percid lindividuo non sarebbe pid una persona in guan-
12, sebbere non v sia una morte bologica, w sarebbe
pur sempre la “morte cognativa”™ . Mon essendod pid wita
umana nell'irreversibile perdita delle funzioni superiorn
si parla allora di “morte corticale”, che sarebbe quindi
identificabile come “morte della persona®, in quanto
guest'ultima diventa incapace di realizzare quegli atti
che la rendono tale.

Questa tesi, che ha ampi consensi in ambito internazio-
nale e secondo cui la perdita dell'entita e dell'identita
della persona avneng prima della morte intesa come
"biclogica”, riguarderebbe anche i casi in 5V
L'affermare, quindi, che gli individui in stato vegetativo
permanente “non ¢ Sono pil”™ non & pol Cosi peregring
e da decenni & presente nei dibatti inerenti il fin di wita
e, specificatamente, lo stato vegetativo

Perd va subito precisato che, allo stato attuale, tutti i
panenti in 5V sono persone umane tutelate dalla Co-
stituzione italiana (1948), sia all’art. 2 (" Tutti i cittadini
hanno pari dignita sociale € sond uguali davanti alla
legge™) sia all'art. 32 (“La legge non pud in nessun
caso violare i limiti imposti dal rispetto della persona
umana”), ed essendo persone incapaci di provwedere ai
propri interessi, |a legge prevede |a possibilita che sano
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interdette (art. 4141 del Codie Civike). Inoltre, lo 5V
non rispetta i criten di morte dettati dalle norme italiane
per laccertamento e la certificazione di morte (legge
29.12.1993, n, 578), che definiscono la morte come
"cessazione imeversibile di tutte ke funzioni dell’encefa-
ke® fart. 1) imorte cerebrale). Per attuale legislazione
chi & in stato vegetalivo permanente non pud essere,
perlanto, considerato “morio” e non pud essere sof-
toposto a prelievo d'ongand (condizione essenziake per
un espianto & b constatazione di uno stato di morte
cerebrale). Questo diverrebbe passibile solo s& venisse
madificata la definizicne begale di morte, inclidendo i
casi di perdita irreversibile delle funzioni cognitive.

Se chi & in 5V va considerato ancora una persona, soko
affetta da "una grave disabilita” da proteggere dalle
decniminazioni, a maggior ragione abbiama il doverne
deontologico di “tener conto™ di quanto precedente-
mente ha manifestato (lving will).

Anche se non sl armiva alla conclusions che chi & in VP
sia o non sia una persona, moll sottelineana il fatlo
che, comungue, la qualitd della vita in questi casi & da
considerarsi ai lvelli pid bassi, In pid, medic, personale
d'assistenza, famigliani e, probabilmente, pazient stes-
5 prima dell'evento acuto, sono concordi nel ritenere
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che nello SVP @ difficile parlare di qualita della vita se,
al confronto, viene spontaneo preferire la morte. Mel
1999 sono stati intenvistati 334 medici italiani e, alla
specifica domanda su cosa vorrebbero se si trovassero
in 5V permanente, il 57% ha msposto che preferireb-
be morire ¢ solo il 13% che vormebbe la prosecuzione
dell'idratazione/nutrizione artificiali.

TRATTAMENTI MEDICI

e Societd mediche sono luoghi o potere [..]
e che guindi # lorvo parere vale guello che vale. ..
.. avremma fatte I nostro dovere, che non provede
la terminazione o nessung (giuramento o ippocratel. ..
... 58 gli italiani in maggiovanza saranno per includere la
idratazione artificiate neli'elenco delle cure mediche. . .

Che la nutrizione e 'idratazione artificiali (NIA), sommi-
nistrate per via enterale o parenterale, siano trattament
meedici non & un'opinione, In molti Paesi Europei e negli
LISA la MIA & legalmente considerata un trattamento
medico, ed in lalia numercse Societa Scentifiche s
SOMG espresse in tal senso.

Lo ha riconcsciuto il *Gruppo di Lavoro su nutrizione e
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idrataziong nel $o0ggeth in stato o irreversitile perdia
della coscienza®™ del Ministero della Sanitd (2001), che
ha ribadita anche il concetto che il medico deve aste-
nersi dall’ostinazions in frattamenti, da cul non $ pOss3
fondatamente attendere un beneficio per la salute del
malato efo un mighoramento della qualita della vita®.
Lo dichiara il *Parere ufficiale della Societa italiana di
Anestesia Analgesia Ranimazione e Terapia Intensiva
(SLAARTI) in materia di fine vita, stati vegetatii, nu-
rizione e idratazione”™ nel documento approvato il 5
maggic 2009

Lo sastengond, fra le altre, la "Fedesazione Mazonale
dell'Ordine dei Medici ¢ degli Odontoiatn ™ (FNOMCe0)
(nel documento del giugne 2009 sulle dichiarazioni an-
ticipate di trattaments) e la “Federazione delle o0t
Itahare di Mutnzone™ (Fesid, che ha qual socetd fede-
rate PADI, la SINU, la SINUPE, la 5154 e |a SINPE) (nibadi-
to dal suo presidente nell'intervento svolto nel maggio
2007 davanti alla Commissiong Samitd dal Senata). La
FeSiMN precisa che la nutrizione artificiale deve esserg
considerata “terapia non farmacologica sostitutiva di
una funzone biologica complessa, I'alimentazione na-
turale, definitivamente o temporaneamente preclusa
per una sottostante condizione di malattia™. Ritiene,
inoltre, che vi siano Chiare analogie come nella dialisi e
nell'ematrasfusione.

La nutrizione artihiciale, essendo terapia sostitutiva, pud
quindi configurarsi come terapia salva vita ed, in rari
casi, pud diventare un eccesso di cure o accanimento
terapeutico,

Va precisato che | paren delle Societd mediche, e par-
ticolarmente quelli espressi nelle linee guida, pur non
costituendo un vincolo assoluto per il professionista,
rappresentanc un autorevole punto di riferimento che
aiuta il medico nell’assumere a decisione pid approprias
ta nella gestione di specifiche condizioni cliniche

Il vero problema, perd, per la gente comuneg, non & clas-
sificare la MIA come trattamento medico, ma & garanti-
re |a sua iberth di cura: il diritto di decidene se sottopor-
5i o meno 3 determinati interventi medici, concedendo
O meng il 3ud CoNSenso,

Per I'etica, ogni trattamento medico deve essere valu-
tato anche secondo il principic della beneficialita. Nello
SVF la NI& va considerata se di reale beneficio per inte-
ro arganisms e non perché efficace al manteniments di
una mera funzione biologica. Ed & esattamente gquello
che & awenuto in oCcasione della "dolce morte di Karol
Wityla™.

Il Fapa & incorsd, negl ultirmn Swo mes) O ek, i un in-
sufficienza nutnzonale prolungata, dovuta alle difficol-
ta deglutitone che ko hanno portatd ad un grave stato
di debalitazione organica (dimagrimenta di almena 15

Lo ha stabilito il Gruppo di Lavoro dell”Agenzia dei Ser-
vizi Regionali, incancato dal Minstero della alute, per
la predispasinone di "Linee Gusda sulla nutnzione artifi-
ciale domiciliare” (2006). Questo Gruppo ha specificato
che la nutrizione artificiale domiciliare & indicata in tutte
le situazorn relle qual il panente @ tiova in condimon
cliniche stabih, ma incapace di soddsfare | propn fab-
bisogni nutrizionali per la via naturale. Ed ha precisato
che, per la caratterstica di utilizzare miscele di nutrienti
(05518, préedrsiamo: aiqua, glucost, amirsadeh, grass,
glettraliti, vitamine, oligoelement) @ non di aliment, la
nutrizione artificiale & da considerarsi, a pieno titolo,
Coame 1Ef:‘l|:|-h! I'I'IEdﬁEEI e non chme SE'I'I11:I|II:E' dEsIstenza,
che come tutte le terapie pud etsere gravata anche da
complcanze e per questo prevede il consenso informa-
to del paziente,

kg), ma nondstante questo non & stato sottoposto ad
un intervento di nutrizione artificiale adeguato e tem-
pestivo (come previsto dalle citate linee guida sulla nu-
trizigne artificiale domiciliare)

Il Dott. R Burzonett, all’epoca medico personale del
Papa, sostiene che un SMNG per Falimetasione sia sta-
to wtilizzato, in modo discontinug, solo neghi witimi 4
giorni di vita del Pontefice. Seppure il Papa non poteva
considerars un paziente terminale, g stata nispettata la
sua volomtd: “Forse & meglho che o muoia, & nNon pos-
50 compiere la missione affidatami®

Il Papa, di fatto, ha rAnunciato, nei mesi precedenti |a
marte, ad una terapa salva wita, quake & la nutnzions
artificiale tramite PEG. Limportante restrizicne dell'ali-
mentazione ha quindi un rapporto diretto, ma Ron im-
medhata, con la morte,
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Mel caso del Papa, verosimilmente, le hnee guida sono
state, legitimamente, disattese. Daltra parte, la stessa
"Carta degli operator sanitari™ emanata dal Vaticano
mel 1995, lasta spamo allinterpretazione quando 50-
stiene che al medico spetta "la cura rispettosa del vivere
e morire dell’'ammalato a lui affidate. Questa responsa-
bilita non esige il ncorso sempre @ comungue ad ogni
mezzo. Pud anche nichiedere di nnunciare a dei mez-
Ti, per una serena e crstiana accettazione della more
ingrente alla vita. Pud anche voler dire il rispetto della
volonta dell’ammalato che rifiutasse Iimpiego di taluni
(5.4 I

La stessa Societd Raliana di Cure Palliative (SICP) espri-
me perplessita sullimposizione di nutrizione ed idra-
tazione in tutti i casi, al di fuon di una valutazione di
appropnatezza-proporaonalita della cura (comunicato
stampa del 23 febbraio 2009).

La stessa berta di scelta data al Fapa, deve poter esserg
garantita a tutll, pazientl coscienti & mon coscient.

tato che I'aumento dei conp chetonic induce la genera-
zione di endorfine con benefici effetti analgesici.

Anche chi & costretto ad un protratto digiung (campi
di concentramento, profughi in mezzo al mare, dsper-
5l niel desertl © In Zone maccessibill, ecc) §i assopisce
progressivamente senza esperire particolare dolore, pur
avendo integre le vie per la percezione dolorosa, La
progressiva ipersodiermia e iperosmolanta (supenone a
330 mOsmkg), che in queste SitUAZIoMN Si CREans, Con-
tribuiscono a far scivolare progressivamente il soggetto
in uno stato comatoso (encefalopatia iperosmolare), Se
guesto aceade in soggettl che hanng pur S8mphe mann-
tenuts un contenuto di coscienza, perché non ritenens
che ¢y possa accadere anche nei pazienti in 5VP nei
quali vengona sospese lidratazione e I'alimentazione?
La restrizione dellidratazione ha un effetio sintoma-
tico benefico nell’accompagnare | pazienti terminali
verso il processo di morte, Al confrano, lidratazione
artificiale "ottimale™ pud risultare addirtiura dannaosa.

DIGIUND E SOFFERENZA

. vito ad un digivng forzato [...] per vedere [... ] sop-
porfanione..,

Va sfatata questa convinzicne di assoluta consequen-
zialita, U'esperienza della fame, come sensazione, & si-
curamente possibile solo con contenuto di Coscmnza in-
tegro. La condsciama tutl, ma messuno pud descriverla
come dolorosa, anche se, comunemente, si sostiene di
essere colti dai “morsi della fame”. Ma se venisse por-
tata alle estreme consequenze & dolorosa?

Rifacciarmoci all’'ssperienza pratica. | malati terminali,
dove viene ridotio fino alla sospensione I'apporto nu-
trizionake, non si lamentano della sensazione di fame o
sete, ma sermmmail della fastidiosa secchezza delle fauc,
5e i dimenticate di idratare @ nuirire un paziente con
involuzione senile, questi non si contorce dal male, ma
scivola lentamente verso stati di progressivo rallenta-
mento fino al coma. Questo perché | pamenti che non
bevono e non si alimentang entrano in uno stato di
chetosi, che porta ad un progressive ottundimento del
sensono e coma, Studi su animali hanno poi decumen-

Infatl, duramte la fase terminale, I'emuntono renale
smette progressvamente di funzionare, favorendo un
accumulo di iquidi causando edema polmonare con
conseguente sensazione di soffocamento. Lidratazione
artificiale aumenta, di fatto, la sofferenza dei morenti.
La stessa Sodieta Raliana oi Cure Palliative, in un comu-
nicato stampa del 9 febbraio 2009, si chiede, in merito
all'idratazione forzata: “Dovrernmo mettere in atto un
trattamento clinicamente inappropnato aurmentando |a
probabilita di un peggioramento di guesti sintomi, di
quella sofferenza, che noi stessi siamo chiamati a cu-
rare?”.

Pusd passare che guelle migliaia di ignari cittadini portas-
sero e bottiglie di acqua davanti all'lstituto dove Eluana
cercava di concluders il suo percorso temend, ma che
fossero incitati anche da medici & piuttosto assurdo.

LUCHEHI COMUNI (modi di dire e di pensare)
... Eluana s miferva ovwamente alla respirazione artifi-
ciale: “non voglio stare attaccata ad una macching”. ..

o Giudici che ovungue dovrebbero abituarsi a sentire
gl parti - democraticamente - prima o esprimersr. ..
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Mon ntemiamo s possa ancora metiere in dubbio la vo-
lonta di Eluana di voler porre fine alla sua vita se si fosse
ritrovata in SVP Lo ha accertato il Tribunale sulls base
delle testimonianze, Mon sappramo se Eluana abbia mai
affermalo “non voglio stare attaccata ad una macchi-
na”; ma prima dell'incidente, in occasione della degen-
za di un suo amico in nanimazione, aveva affermato
che per lel era inammissibale essere mantenut in vita a
forza, a Wit i costi e in simili condizioni.

E indubbio che la locuzione "staccare la macchina® &
entrata nellimmaginano collettvo per indicare I'asten-
sione dell’accanimento terapeutico nei casi di SVP o
analoghe situazioni, nel rispetio della volonta dei sog-
getti colpiti. Cid & stato potenziato, artatamente, acco-
stando casi completamente differenti, quah, ad esem-
pio, Eluana Englaro (5V), Piergiorgio Welby (distrofia
muscolare) o Sakvatore Crisafulli (sindrome locked-in).
E altresi verssimo che chi & in stato vegelativo non &,
di fatto, dipendente da un apparecchio elettrico (anche
se, esasperando, come ci hanng abituati akuni mani-
pelaton di informazione, la stessa nulrizione forzata &
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azrionata da una pomipa eletinca e la slessa aspirazions
oro-tracheale, ove necessaria, fruisce di appositi mar-
chingegni, per non parlare dei materassi antidecubito,
ecc.), ma & anche patnmono lessicale comune sostens-
re che, quando particolarmente sotto pressione, si ha
“bisogne di staccare la spina”. Fare una vacanza non
ha certo intento eutanasico. Non o 51 aspetta che la
gente comung (quella non deputata a darefare infor-
mazione) usi lermini tecnici.

Appare quindi forzato sostenere che il fatto di non es-
sere “altaccal ad una macchina™ per consentire la vita
biologica giustifichi I'obbligatorietd di accettare quel
tipo di esistenza. Pil che per luoghi comuni, samebbe
stato opportune approfondire questo delicatissimo ar-
gomento affrontando i dintto all autedeterminanions,
Da una recente inchiesta su cosa ne pensano gli italani
in mento al testamento bickogico si rileva che ben il
T3% degh intervistati (campione di 996 persone, stra-
tificato per e vane caratlerstiche) si esprime a favore
della possibilith di indicare anticipatamente la propria
volonta circa il proseguimento o meng delle cure qua-

otiobre
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lora ran s fosse pad coscienti, senza possibilita di recu
pero o in stato di grave malatiia. Da segnalare che non
emergono significative differenze fra credenti di fede
cattolica e mon credenii

Anche pensare che la legge non funzioni mai & un luo
go comune. | giudici di fatto non decidono in base a
convinfionl personali, ma emettono sentenze nel n-
spetto dellk volonta del panente sia di inferrompere
sia i produngare | wattamenti medici. Meglh Stati Unit,
in specifice, basti citare il famoso caso Helga Wanglie
(Mmnnesota, 1991), in cwi i giudice diede ragione alla
lestimonianza del marito che afferrmava che Helga in
sV credeva nel mantenimento della vita ad ogni costo,
rigettande ka richiesta dei sanitan di sospendere i sup-
pecarti Frweclic

FRA SPERANZA E SCIENZA

... casi di risvegli senza fare nulla 51 verificano oftre 'an-
.. .. CON recupero pressoché completo

in reafta questi pazienti sono semplicemente sospes!
ad aspettano che gqualcuna a1 naturall processr b
recupere a fare N loro corsa [..] saho per | disinfor
mati che Immaginanos uwna cortinua perdifa of neuroni
e Pempo il tafamo da sofo pud garariine el
o coscenza (che & anche b conclusione degh aufon
dell autopsia delia Quintan). ..

| casi di recupero tardng (oltre 1 3 mesi net casi di anos-
sia o di 12 mesi el casi postiraumatici} sono ran e la
disabilitd residua & in genere grave o moderata. | casi ni

portati nella letteratura internazionale sembrano essers

—

sarebbero in grado o sconfiggere questa condizione
clinica

In medicing non esistono “certezze”, ma nella quoti-
duana pratica medica non assimibamo |a "certezza® con
"altissima probabilith”. Per esemplo, nessuna indagi
ne o valutazione pud, a twit'oggi, dimestrare in modo
inequivecabile imeversibiita della morte cerebrale, la
decrsions viene presa su base probabdistica, ma non di
mend implica delle conseqguenze di estrema importan
Za: la cessazione delle cure intensive ¢ I'autonzzazions
al prelievo di argani

Quando si sostiene che lo SVE corettamente accertato
al di b di ogni ragionevole dubbio, ha una "allissima
probabilita® o mon recuperare il contenuto di coscien-
za, <l si pone su un plano scientifico. Affermare altro &
legittimo, ma ci 51 pone el campo del “miracoli® che
nulla a che vedere con il ragionamento medico. Lem-
blematco caso Di Bella dovrebbe aver fatto scuola
Riguardo ai comelati anatomici, sequele del danno
anossico o traumatico che anginano ko 5V sono la pro-
gressiva degenerazione transinaptica e walleniana che
provacano deplezione neuronale ed atrohia cerebrale,
con notevole perdita di peso dell'encefalo. All'autopsia,
lencefalo di Ann Karen Quinlan (una donma di 21 anmi
che era nmasta, negh anni 70, in SVE presumibilments
per un‘encelalopatia ppossca, @ morta 10 anm dopoal
pesava 835 grammi (contno una media di 1.300 gram
mi nelle donne normall), quells di Teen Schiavo (in SV a
sequile di un collasso in Casa per und squilibng del po-
tassio, deceduta dopo oltre 15 anni dall'evento aculo)
615 grammi ¢ quello di Anthony Bland {diciassettene
in SVP alla fime degl anni "80 a seguite di uno schiac-

circa una guindicina, di cui 2 in Halia. Tenendo presente
che secondo una stima 1 casi di 5V nel nostro Paese
sone circa 2,000-2 500 & facle capire la rarita dei re-
cupen tarde,

Mentre pud essere legitimo per un genitone nulrine
delle “speranze” che un gicrno ko SVP possa regredine,
magan con opportun prosvedimentl terapeutci, at-
walmente tali affermazioni sono da consideransi “inge-
nue” perché totalmente prive di fondamento scientifico
& possono solo servire ad alimentare genernche speran-
ze in indefiniti “magic bulletis™ {prodettili magict) che

ciamento loracico durante la tragica semifinale della
Coppa d'Inghilterra) 1,007 grammi, | depauperamento
neurcnale & inconbrovertibile e quind mal 51 comprende
il sostenere che solo | “disinformati immaginano una
continua perdita di neuroni nel tempo”

Lautopsia della Quinland ha permesso di comprendens
il rucls cntico del talamo mel process cognitng & del
contenuto di coscienza. Ampie lesioni bilaterali el ta-
lamo possono contribuire in modo sostanziale o pro-
durre und 5V come un esleso e laterale danno nella
corteccia cerebrale o nella sostanza banca Ol tronco

ottobre (4




iy '\-\.\_\_\_\_ L ) " = N
;A@-j-q;'_ Spazio a chi scrive

encefalico & invece =EImpre relatramente resparmiato e
questo rappresenta una caratteristica dello 5v). Infatti,
la Quinlan con talami gravemente alterati era in stato
vegetatneg, ma lo era anche Bland pur avendo i talami
"relativarmente ben conserati”.

In tutti i casi quello che manca @ Fintegrazione funzio-
nale d'insieme che fa sfodiare in quello che noi chiamia-
mo contenuto di Coscenza,

Anche gl Auton dell’autopsia della Quindan precisano
che lo 5V del caso non risulta dal sclo danno talamico,
ma le multiple lesioni focali dell'encefalo supportano
lipoted che b 5V nsulh da una complessa intérations
di danno corticale e sottocoricale.

S PUO pEnsane, Come gpessd accade, ol anaarg quest
pazienti, terminata la fase acuta, velocemente a casa o
in una RSA, 5 non si entra in guesta ottica si rischia di
fare solo della demagogia,

METODI DI RISVEGLIO

GUANES Ho COMUMCaio oY avere mnghoralo o stato
i una paziente in PYS con stimolazione corticale, colffes
ghi [...] non si sono complimentati

Abbiamo sicuramente apprezzato la descrimone del
case report del Prof. 5. Canavero, che ha sottoposto

ERRATE DIAGNOS! E RISORSE

... considerando anche la diffusa ignoranza medica. ..
e regiani sSovvenzionano case of cure dedicate (case
del risvegiiol} con fanto di fondr pubbic, .

In uno studio inglese di oltre diec anni fa era emerso
che ben il 43% dei pazienti giunti in un reparo specia-
hstico di rnabiitazone con diagnod di stato vegetalvg
in realia non era in guesta condinone,

Monostante I'importanza di accuratezza diagnostica, il
tasso i diagnosi errata i stato vegetative non & so-
stanzialmente cambaato nagh ultirm 15 anm. Un recen-
te studio ha confermato che su 44 pazienti diagnost-
cati in stato vegetativo, sulla base della sola valutazione
climca, il 41% in realta éra in uno stato di minima ©o-
soienza dopo una valutazone con la JFK Coma Recove-
ry Scale-Revised (CR5-R). Questi dati stanno ad indicare
Ia reale complessita di questi casi piuttosto che una cri-
tica alle capacita madiche,

La possibilita di incomere in una errata diagnosi nima-
ne guindi ancora altissima. La diagnosi di SVP richiede
un‘csservanone competente, dettaghata & protratta a
lurgo rel tempo. Legquipe deve ewsere addestrata e for
mata specificatamente ed i ricoveri debbono awenire in
strutture dedicate con rapporto operaton-paziente otti-
male. Questo, perd, nchiede ngentn investimenti. Mon
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una paziente di 21 anni, in stato vegetatvg post-trau-
matco, a stimclanione corticale extradurale a 32 mes
dall“insulte, ottenendo un progressive miglioramento
del contenulo di coscienza, come ben valutato dalla IFK
Coma Recovery Scale-Rewvised, purtroppo nion eseguita
pre=intenento.

La stimolazione eletirica cerebrale, nelle vane modalita
e sedi, la s fa da quasi 50 anni {i primi casi descrtti
sond degh ano sedsanta), mollo attna nel Campo 1 giap-
ponesi, anche se, per I'ltalia, pionien sono stati il Prof.
0.G. Dalle Ore ed il Prof. A, Bricolo (1969). La localizza-
Done extradurale, corticale o spinale, & la pio semplice
ed aspecifica posabile & pud essere realizzata anche in
anestesia locale. Ben altra cosa & la simolazione intra-
durale, cerebrale profonda (Deep Brain Stimulation) o
spinale (Spinal Cord Stimulaton), che @ la pio apphcata.
C& la necesutd di indiwviduare target specifici e gli inter-
venti debbono avwenire in anestesia generale, 5 pud af-
fermare che “tutti” i pazienti possono essere candidati
ad una simile chirurgia, ma per evitare di suscitare del-
le aspettative assolutamente irmealistiche ed infondate
dal punto di vista scientifico, bisogna anche specificare
che alcur parametn s assotiand all'evoluzionse positi-
va: una giovane etd (al di sotto der 40 anm), una fase
precoce dall'insulto, I'ofigine traumatica, la presenza di
lesioni encefaliche non estensive o hieve atrofia, un ta-
lamo intatto, un flusso ematico regicnale maggiore di
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20 mMO00 meghmin, PUrtropps, manca andora una stan-
dardizzazione dei criten di selezione. In alcuni casi, nella
fase di recupero assodiata alla stimolazions, un transito-
rio aggravamento chinico & stato provocato dal malfun-
zionamento delle batterie del neurostimolatore o dalla
spostamento degli elettrodi e questo rinforzerebbe la
correlazione tra cambiamenti climic e stimolazione,
Dalle casshiche pid numenose, 5 ncava che solo il 38-
52% dei pazienti in stato vegetativo presenta mighic-
ramenti clinid dopo stimalazione elettrica @ che la pid
efficace & guella spinale sottodurale,

Afferrmare che anche Eluana in 5Y da 17 anni siebbe
potuto rispondere 3 questo tipo di terapia & privo di
ogni fondamento scientifico
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quals il recupernd del contenuld o Cosciena & allamen-
te improbabile. Indubbiamente il possibile recupero del
contenuto di CoSCIenza Non & un processo " zerc-tutto”™,
ma & deve réalizzare n un lasso di tempd pid © mena
lungo dove non vi & magar un risvolte clinico seme-
iclogico evidente, ma dove vi & gid un processo ben
awiato. | segni dell’inseguimento visiva o oelle “gambe
ncradiate” solitamente 5 collocand i questo penada
dove il processo di recupero Cognitive & iniziato, ma
nessuna evidenza dinica incontrovertibile di contatto &
riscontrabile,

Va inoltre considerato che le aree evidenziate alla RMAf
rappresentano una valutazione indiretta dell"attivitd del
cenvello, perché in realta misurane la variazione dei livel-

RISONANZA MAGNETICA FUNZIONALE

... oggi con fa RM funzionale siama in grado of capire
megho ko stato of guesti malati... ... perché [ Jnoné
stata prima studiata adoeguatamente. ..

Uattuale dibattito 32 1 dab di neursimaging furmona-
le possanc aulard a comprandere megho Peventuale
presenza di Ivelli di coscienza negli stati vegetativi ve-
resimilmente nasce dalla comunicazione di AM. Cwen
e coll. su "ioence” nel 2006 (e prima, nel 2002, su
"Meuracase”). | ncercaton hanno stimalato verbalmen-
te una ragazza di 23 anni rimasta in stato vegetativo
dopo un incidente stradale. Due | compitic iImmaginare
di giocare un et a tennis & raffigurare mentalmente
di visitare la propria casa, stanza per stanza. Alla Riso-
nanza Magnetica funzicnale (RMI) si attivavano 'area
supplementare motoria nel primo Casa, altre aree, pid
pastenan, nel seconds compito dimmagunaiions, Qus-
sto in concordanza con 12 soggetti volontari, sani, sicu-
ramente coscienti

Uenfasi data dalla comunicaznons, anche @u rvistie di
divulgazione scientifica, oltre che sui mass media, do-
vrebbe essere perd stemperata. Vanno tenute presenti
aloune considerazioni; la pazente di Owen era in 5V da
5 mes, quind ben al di sotto del 12 mes, limite altre i
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li di emoglobina ossigenata e de-ossigenata nel tessuto
nervoso. Uattivazione di specifiche aree del cervello non
& univaca e la stessa area pud attivarss per altre diverse
ragioni. L'uso di pseudocolon per identificare in modo
netto alcune aree pud indurre a pensare che esistono
~aree della coscienza®. E pid verosimile che la coscienza
non s produca da aree singole, ma bensl dall’attvano-
ne & connessiong diffusa di pid aree che interagisco-
ng simultaneamente (ad una determinata frequenza?).
Mon a caso, determinate aree, con appropriati stimaoli,
S possond attvare anche in pazient in coma, Secondo
R.G. Shulmann, per svelare | segreti della coscienza, la
RMT sarebbe di scarso aiuto. Il ricercatore consiglia di
spostare attenzione sul comnsumo energetico globale
dellencefalo: non vi sarebbe coscienza quando il con-
sumo metabolico cerebrale & inferiore al 50% dei quel-
lo atteso, Valore che & stato infathi riscontrato anche nei
pazienti in 53V,

Stanti cosl le attuali conoscenza scientifiche, il sottopor-
ré Eleana ad uno studio RMT o, meglio, ad una PET, non
awrebbe modificato minimamente lo stato di cerezza
climica: lo 5V era da considerars permanente, al di |3
di ogni ragionevole dubbéo. Come accertato da valenti
clinici che 'banno avula in osservazione negli anni,
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W Questo Dacse OV SCarsa CLitura 5 e tifica
processo podtico mrante ad oftenere wna legge sull'eu-
LS.

Indubbiamente nostro compito & di nmanere saldamen-
te rel banan della scienra che, sapplama, & in continua
evoluzione e, come ricorda anche il Prof. 5. Canavero,
citr che oggi & certezza un domani forse non ko sard pid
Ma sicuraments un caposaldo non sara mal mutato,
senza scadere nella tirannia, vale a dire la possibilits
di ogni individuo libere di autodeterminarsi. In fondo,
si tratta solo di credere nella tolleranza, senza impore
scelte deologichse, S& un indmidua, seppure in SVE ha
lasciato quale ndcazione di voler sopraveivene con tulti
i mezzi ed ad ogni costo, bisogna dargliene b possityi-
hta, Formendogl perd un’assistenza qualficata, conti-
nuatrva & con mntento nablitatve. Mon a parobe, negh
studi televisivi, ma con i fatli, Sappiamo quanto sia dif
fecile, in realta, anche solo trasferire un paziente dalla
corsia del postacut alla nabditazione, anche se non é
in stato vegetativo. Tutto questo fa ancora dire che “La
cura dei pazienti in stato vegetativo ¢ al momento at
tale caratterizzata da un alto grado d'inappropriatez-
2a” (G, Guzzath dell’lstituto Don Onone i Bergamea)
Di tali difficolta ne abbiamo testimonianza anche nella
vicenda di Salvatore Crisafulli (stato clinico postiraumsa
o assamilabile ad una sindrome locked-in), raccontata
da suo fratello Pietro, che mette ben in luce le difficolta
che incontra anche chi veole, a tutti | costi, imanere in
vita, seppure in grave dsabilits, Siamo un Paesse dove
bisogna lare gestl eclalanti chie atinng 1 mass media,
come ha fatto anche Pietro, per essere ascoltati o affi
darsi al Gabibbo

La mostra professione ha bsogno di conoscenza, equi-
distanza & pacalefza

Se scadiamo nella deoloqizzanone dell'indsponibilits
della nostra vita o priviamo di una buona fetta di liber
ta. Mon dimentichiamoc che, ai tempi del referendum
per la legge sull’aborto, da pid parti si sono levati ana
temni di perdizione e presagi di legioni di giovani donne
che in modo crescente smebbero abortito, Come effet
trvamente sia andata, tutti lo sappiamo
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