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INTRODUZIONE

I resso I'lstituto Superiore di Sanita, un gruppo

multidisciplinare di ricercatori (al quale partecipano
neurologi, psicobiologi, biostatistici, bioeticisti ed
esperti di altre discipline in ambito biomedico) sta
realizzando un progetto nazionale, promosso dal
Ministero per la Salute, il cui titolo é: “Revisione
della nosografia degli stati vegetativi: applicazioni di
metodiche di analisi del comportamento a soggetti in
coma e stato vegetativo”.

Negli ultimi anni in Italia le istituzioni hanno
prestato una crescente attenzione verso il complesso
fenomeno degli stati vegetativi, di minima coscienza
e situazioni analoghe. Sono infatti stati promossi non
solo interventi sotto il profilo clinico ed assistenziale
(per esempio una Commissione Tecnico-Scientifica
istituita il 25 settembre 2005, pubblicd, il 21 febbraio
2006, un documento di indirizzo intitolato “Stato
vegetativo e stato di minima coscienza” [1]), ma
anche studi sotto i profili dell’epidemiologia, delle
evidenze scientifiche, della nosografia (per esempio il
Gruppo di Lavoro istituito il 15 ottobre 2008 ha
pubblicato, il 4 dicembre 2009, il documento
intitolato “Stato vegetativo e di minima coscienza.
Epidemiologia, evidenze scientifiche e modelli
assistenziali” [2]).

Il 7 giugno 2010 e stato pubblicato il “Libro Bianco
sugli stati vegetativi e di minima coscienza” [3]. Dal
lavoro svolto dalla Commissione istituita nel 2008
sono infine scaturite le “Linee di indirizzo per
I'assistenza alle persone in stato vegetativo e stato di
minima coscienza” [4]. In tale documento si prevede
la realizzazione di un sistema integrato ospedale-
territorio per costruire un percorso di “dimissione
protetta”, riducendo al minimo la permanenza nei
reparti di rianimazione e intensivi e per favorire il
trasferimento dei pazienti in ambienti pitu adeguati a
fornire un’assistenza attenta agli aspetti funzionali e
riabilitativi, a beneficio anche dei familiari.

Per quanto riguarda specificamente la nosografia di
tale categoria di patologie, restano aperti e
controversi alcuni problemi di notevole complessita.
Un ulteriore documento del Ministero del Lavoro,
della Salute e delle Politiche Sociali, pubblicato il 17
novembre 2008 ed intitolato “Glossario. Stato
Vegetativo e stato di minima coscienza” [5], € un
riferimento utile a questo proposito.

Il progetto realizzato dall’Istituto Superiore di Sanita
si inserisce nello studio di tale problematica, pur
includendo anche altri aspetti.

Qui di seguito si propone una breve sintesi delle
conoscenze scientifiche sull’argomento.

| DISTURBI DELLA COSCIENZA E LE NEUROSCIENZE
CONTEMPORANEE

I disturbi della coscienza includono differenti danni
cerebrali gravi che possono essere identificati
attraverso specifici criteri diagnostici, in particolare
attraverso [l'utilizzo di accurate scale cliniche
comportamentali (p.e., la Coma Recovery scale-
revised, la Sensory Modality Assessment and
Rehabilitation Tecnhique, la Full Outline of
Unresponsiveness, la Glasgow Coma Scale). | dati
emergenti da tale valutazione della coscienza
effettuata al letto del paziente possono oggi essere
confermati da una valutazione strumentale della
coscienza stessa, attraverso nuove tecnologie
mediche, come elettrofisiologia e neuroimaging
funzionale, che consentono una sorta di
“quantificazione” del livello di coscienza residuo.

Allo stato attuale, attraverso la combinazione di
misurazioni comportamentali e strumentali &
possibile distinguere i seguenti gravi danni cerebrali
o disturbi della coscienza: 1) coma; 2) stato
vegetativo, oppure non-responsivita post-coma,
oppure, secondo una recente proposta, sindrome
della veglia aresponsiva [6]; stato di minima
coscienza; sindrome di locked-in.
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Cio che emerge dai nuovi strumenti clinici
neurotecnologici € la limitazione della valutazione
della coscienza residua di pazienti con disturbi della
coscienza effettuata al letto del paziente stesso,
perché la condizione neurologica soggiacente &
spesso troppo difficile da comprendere a partire dal
comportamento. Ci si pud quindi chiedere se sia
lecito affermare che la valutazione strumentale della
coscienza nel caso di pazienti con disturbi della
coscienza sia destinata a soppiantare completamente
quella comportamentale e se questa ipotetica
sostituzione possa condizionare la gestione e la cura
di tali pazienti.

La complessita neuropatologica dei disturbi della
coscienza ¢ tale da lasciare ancora rilevanti problemi
aperti, nonostante un indubbio straordinario
progresso realizzatosi negli ultimi anni nella ricerca
neuroscientifica [7]. In particolare, I'avanzamento
nella neurotecnologia diagnostica sta
progressivamente affinando e perfezionando le
nostre conoscenze relative ai disturbi della coscienza.
Emblematico e il caso degli stati vegetativi.
Generalmente parlando, da un punto di vista clinico,
essi sono definiti dalla Multisociety Task Force on
PVS come “stato di veglia senza percezione
cosciente” (wakefulness without awareness) [8, 9,
10]. Conseguentemente, lo stato vegetativo e
caratterizzato da tre elementi fondamentali: cicli di
apertura e chiusura degli occhi, i quali danno
I'apparenza di cicli di sonno-veglia; assenza completa
di consapevolezza di sé e dell'ambiente; completa o
parziale conservazione delle funzioni autonome
ipotalamiche e del tronco cerebrale.

Questi dati restano ovviamente validi ancora oggi,
ma 16 anni dopo la citata definizione proposta dalla
Multisociety Task Force on PVS, la European Task
Force on Disorders of Consciousness ha ritenuto
opportuno proporre una nuova denominazione che
meglio esprima i dati emergenti dalle piu recenti
ricerche neuroscientifiche. E stata, quindi, formulata
la denominazione di “Unresponsive Wakefulness
Syndrome”, traducibile come “Sindrome della veglia
aresponsiva”, con la quale si intende superare la
diffusa connotazione negativa associata, in maniera
pit 0 meno intenzionale, all’espressione “stato
vegetativo”, oltre che il rischio che il termine “stato”
suggerisca una condizione di cronicita del disturbo,
che invece puo anche essere transitorio [6].

In particolare, lo stato vegetativo pud evolvere in una
condizione di disturbo della coscienza piu lieve,
seppur sempre di rilevante gravita, la quale e stata
definita dall’Aspen Neurobehavioral Conference
Workgroup “stato di minima coscienza” (Minimally
Conscious State, o MCS). Con tale espressione si
indica una condizione clinica di pazienti emergenti
dalla sindrome della veglia aresponsiva che
mostrano piu di semplici riflessi motori ma che non
mostrano una comunicazione funzionale o un
utilizzo intenzionale di oggetti [11].

Nonostante, quindi, si tratti sempre di condizioni
neuropatologiche molto gravi, i quadri clinici della
sindrome della veglia aresponsiva e dello stato di
minima coscienza presentano rilevanti differenze,
che é stato possibile chiarire grazie ai recenti
progressi delle indagini neuroscientifiche.
Recentemente, inoltre, tali progressi hanno
consentito anche un’ulteriore sotto-categorizzazione
degli stati di minima coscienza: “MCS+” indica quei
pazienti che mostrano una relativa capacita di
seguire delle istruzioni esterne, di verbalizzazione
intelligente o di acconsentire/dissentire tramite
risposte gestuali o verbali; “MCS-" indica quei
pazienti con interazione comportamentale minima
caratterizzati da movimenti non-riflessi [12].
Chiarire se un paziente € affetto da sindrome della
veglia aresponsiva oppure € in uno stato di minima
coscienza, e nel caso chiarire se si tratta di MCS+
oppure di MCS- potrebbe avere una rilevanza non
solo per la diagnosi e la prognosi, ma anche per le
cure da porre in essere. E, quindi, importante gestire
adeguatamente il grave problema delle diagnosi
sbagliate tra stato vegetativo e stato di minima
coscienza, che sono state valutate essere dell'ordine
del 40% circa del numero totale di diagnosi per tali
condizioni [13, 14, 15]. In questo senso le tecniche
diagnostiche strumentali messe a disposizione dalle
recenti scoperte neuroscientifiche costituiscono un
sostegno fondamentale per il medico, il quale ha il
dovere, etico e professionale, di elaborare una
corretta diagnosi.

CONCLUSIONE

Ai fini di una cura piu appropriata dei pazienti con
disturbi della coscienza, la medicina ha oggi il dovere
di prendere in considerazione i notevoli progressi
registratisi nella misurazione strumentale della
coscienza. Si pensi, per esempio, al neuroimaging e
alle misurazioni elettrofisiologiche che possono
identificare segni di coscienza inaccessibili all'esame
clinico, anche in pazienti tradizionalmente reputati
privi di determinate attivita cerebrali [16].

Tuttavia, non é plausibile una sostituzione tout court
dell’approccio comportamentale, ma, ai fini di un piu
adeguato processo di cura di pazienti con disturbi
della coscienza, € auspicabile una progressiva
integrazione dei due approcci (comportamentale e
strumentale). In questa prospettiva vanno, quindi,
prese in considerazione alcune importanti questioni
(bio)etiche e (bio)giuridiche: tra le altre, I'allocazione
delle risorse economiche, soprattutto in riferimento
al fatto che le neurotecnologie non sono disponibili
ovunque e in ogni circostanza; la competenza del
personale sanitario che deve interpretare i dati
emergenti dalle misurazioni strumentali; il fattore
temporale, ossia il bisogno di ripetere la misurazione
della coscienza in tempi e condizioni differenti; il
bilanciamento tra misurazione strumentale e
comportamentale della coscienza.
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