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Non e vero che dal coma

non si puo tornare a vivere

di Rita Formisano ¢ Giovanni Gennari

Sul Giornale di ieri Melania Rizzoli, medico e
parlamentare Pdl, halanciatouna provocazio-
ne: lasciar morire iragazzi in coma in ospeda-
le piuttosto che ripetere casi come quelli En-
glaro o Crisafulli. Oggi rispondono un medico
rianimatore e un giornalista tornato a vivere.
a pagina 16
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Salviamo quei ragazzi:
possono svegliarsi dal coma

Rita Formisano, specialista in stati vegetativi, replica alla proposta
choc di Melania Rizzoli: «E sempre possibile recuperare la coscienza»

di Rita Formisano*

MM Da specialista con una
lungaesperienza dioltre ven-
ticinque anni di casi di stati
vegetativi, vorrei commenta-
re alcune affermazioni della
collegaRizzoli pubblicate ie-
risu «Il Giornale». Vorrei far-
lo al di la del caso Crisafulli,
su cui € bene attendere il ri-
sultato dell'indagine avviata
dalla Commissione parla-
mentare diinchiesta suglier-
rorisanitariper avere un qua-
dro preciso della situazione.
La Rizzoli si rivolge al mini-
stro della Salute perché, at-
traverso un provvedimento,
impediscadirianimareilma-

SPERANZA Ci si puo
riprendere anche molti
mesi dopo. E trovare
risposte che non ti aspetti

lato destinato a rimanere in
stato vegetativo. Con questo
invito, I'autrice dell'articolo
sembra avanzare delle per-
plessitasullacapacitadeiria-
nimatori di distinguere tra
I'opportunita di eseguire ma-
novre di rianimazione dovu-
te, einterventidiaccanimen-
toterapeutico. Ognirianima-

tore, infatti, quotidianamen-
te opera delle scelte che non
prevedono interventi spro-
porzionatirispetto alle possi-
bilita direcupero del pazien-
te.

Nessuno puo prevedere
esattamente cosa succedera
aun paziente in coma, e non
esiste una correlazione sicu-
ra tra il danno cerebrale e la
ripresa funzionale o il recu-
pero della coscienza. Come
si pud, sapendo questo, la-
sciar morire un giovane che
arriva al Pronto soccorso do-
po un incidente senza inter-
venire? Come si pu0, quan-
do esiste una concreta spe-
ranza, non attuare le mano-
vredirianimazione? Comesi
puo stabilire in fase acuta
qual & il punto di non ritor-
no?

Sulla definizione di stato
vegetativo, poi, ci sarebbe
molto da dire, e basta consi-
derareidue casicitati. Salva-
tore Crisafulli non €& nelle
condizionidellaEnglaro: an-
zi, il fatto che i medici abbia-
notardatoacapirecheSalva-
tore comprendevabene quel-
locheaccadevaintorno alui,
deve ricordare a tutti quanto
sia importante il principio di
precauzionee quanto sia dif-
ficile a volte cogliere dei con-

tenutidicoscienzain pazien-

ti che apparentemente non

rispondono agli stimoli dall’

esterno.

i mia esperienza persona-

le. ed esperienza comune
per chisioccupadiquestipa-
zienti, che alcunistativegeta-
tivi che recuperano la co-
scienza anche dopo molti
mesi, si risvegliano in una
condizione di locked-in, in
cuiilpaziente & cosciente ma
non puo muovere né la boc-
cané le braccia né le gambe,
ed ¢ in grado di comunicare
solo attraverso lo sguardo.

In questo campo !’errore
diagnostico trastato vegetati-
vo,diminima coscienzae loc-
ked-in ¢ frequentissimo (cir-
cail40% delle diagnosirisul-
tano errate, secondo recenti
pubblicazioni scientifiche) e
con strumenti pit raffinati di
indagine, come dimostrano
le ricerche di Adrian Owen
condotte con la risonanza
magnetica funzionale, sipud
magariscoprire che esistono
forme diattivita cerebralein-
sospettate, in pazienti da cui
siriteneva dinon poter avere
nessuna risposta.

Crisafulli oggi ha rapporti
con l'esterno, attraverso un
comunicatore, € possiamo
sapere cosa pensa e cosavuo-
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le. Da tempo la comunita

scientifica ha abbandonato
ladefinizione di statovegeta-
tivo permanente, proprio
perché nessuno pud davve-
rostabilire qual ¢l'intervallo
temporale massimo oltre il
quale non & possibile alcun
recupero della coscienza.
Vorrei poi sottolineare che
I'aggettivo «vegetativo» non
ha il significato, che spesso
gliviene attribuito, di «vege-

tale». Iltermine «vegetativo»
¢legato al fatto che in queste
persone continua a funzio-
nare il sistemaneurovegeta-
tivo, e non significa che que-
ste persone siano inerti co-

me vegetali: chiunque abbia
un'esperienza in questo
campo se ne pud rendere

conto ogni giorno.

Ho fatto parte delle due
commissionichehannolavo-
rato al ministero del Welfare
- ora Salute - attivate dal sot-
tosegretario Roccella. Una,
composta da esperti del set-
tore provenienti da tutta Ita-
lia, haprodotto un documen-
to corposo, che ha trattato va-
ri aspetti della problematica
dellepersoneinstato vegeta-
tivo e di minima coscienza:
da quello scientifico, a quel-
lo epidemiologico, a quello
del percorso di assistenza.

FATTI Stato vegetativo

non significa essere

un inerte vegetale

ma un organismo vivo

Dell'altro tavolo di lavoro
hannoinvece fatto parte mol-
te associazioni di familiari
delle persone in queste con-
dizioni: le conclusioni del la-
voro saranno raccolte in un
libro bianco. Quando i due
documentisarannoresipub-
blici, potra essere 1'occasio-
ne per tutti quelli che lo vor-
ranno di conoscere meglio
questa problematica.
Intanto, sela politicavoles-
se intervenire, sarebbe bene

che lo facesse cercando di
non far chiudere il Santa Lu-
cia, la struttura di cui faccio
parte.Sarebbebene cheleau-
torita competenti si attivino
al pili presto per evitare che
uno dei pochi luoghi di cura
specializzati del settore ven-
ga meno, lasciando ancor
piitsoletante personeche, in-
sieme con le loro famiglie,
stanno cercando di venire
fuori da una situazione cosi
complessa come quella del-
lo stato vegetativo.
*primario Unita
post-coma
Ospedale di riabilitazione
Fondazione Santa Lucia
Roma
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lo, tornato alla vita quando tutti mi davano morto

1 di Giovanni Gennari

R | eggo a pagina uno de «il Gior-
nale» dioggi, 1°febbraio 2010, un ti-
tolo che mi fa pensare al 1° aprile:
un pesce d’aprile mascherato... No.
Robaseria: «Lasciate morireiragaz-
zi in coma». Forse il titolo & messo
apposta per sorprendere, ma ho un
brivido nellaschiena. L'autrice, leg-
go, eunaparlamentaredel Pdleme-
dico, e parla senza mezzi termini
partendo dalla vicenda di Eluana
Englaro e altre di cronaca. Caspita
che sorpresa!

$i, maiochec’entro? Leggo e capi-
sco oggi, 2010, che debbo solo rin-
graziareilcielodinonaverincontra-
to un medico cosl, e di non averlo
incontrato ai teinpi in cui il Parla-
mento era ben diverso da quello di
oggi. Infatti io c’entro. Agosto 1956,
53 anni orsono, sedicenne mi am-
malo e i medici diagnosticano «ti-
fo». Dopo qualche giorno di febbre
altissimaevaneggiamentiunmedi-

co amico dei miei, Virgilio Macco-
ne, capita per caso a casa mia, e da
tisiologo esperto - era primario al
Forlanini di Roma - intuisce che in
realta & meningite tubercolare, ma-
lattia allora mortale o devastante
per sempre. Trasportato d’urgenza
in ospedale, al San Camillo di Ro-
ma, il primario, professor Pennac-

chio, non vorrebbe accogliermi -
«mi portate un morto!», dice, maal-
lora non poteva rifiutare il ricovero
-non c’eraancora, come nonc'e fi-
nora, una legge alla Melania Rizzoli
-emifaentraregiocoforza eamalin-
cuore, ordinando per puro scrupo-
lounainiezionealgiornodistrepto-
micina, e qualche punturalombare
che doveva servire a far uscire il li-
quido encefalorachideo infetto che
premeva sulle meningi. In attesa di
unricovero nel reparto del Forlani-
ni-perragioniburocraticheserviva-
no documenti particolari - mia ma-
dre mi cura di nascosto, su ordine
del professor Maccone, consupple-

mento di due iniezioni al giorno, e
per questo «ruba» letteralmente di
nascosto le siringhe bollite ~ allora
non ¢’erano quelle sterili in vendita
- sotto gli occhi delle infermiere.
Dopo un mese vengo trasferito al
Forlanini, eseguononovemesidide-
genza,iprimiseidiincoscienzatota-
le, in cui sopravvivo con fleboclisi e
240lombaridistreptomicinae corti-
sone. La terribile malattia mi porta
prima a pesare 24 chili e dovrebbe
lasciare segni permanenti, ma pas-

SALVO Una diagnosi terribile
lo aveva condannato: finito in
coma nessun medico voleva

piu curarlo. Tranne uno

sa. Poi la ripresa e la vita. Una fortu-
na la mia! Se ci si fosse fermati? Se
con la pietosa ricetta dell’onorevole
Rizzoli avessero «lasciato morire»
questo “ragazzo in coma”? Qualcu-

no puod anche pensare che sarebbe
stato meglio, ma sara permesso dis-
sentire di persona, e democratica-
mente? Delresto, caraonorevole Riz-
zoli, neglianni successivi, e perragio-
nituttemie, hoavutounalungaespe-
rienzadi vicinanzaaimalati termina-
li. Oltre a quelli in coma ho assistito
una cinquantina di morenti, fino al-
la fine, € mai nessuno ha chiesto di
morire. Tutti - tutti! - hanno chiesto
distarloroaccanto. Una frase torna-
vasempre, pilt 0 meno identica: «Se
mi tieni la mano non ho paura».
Quanto alle vicende Englaro, Welby
e Crisafulli, da cui partelaRizzoli, si-
curo che serve una legge, che apri-
rebbe la via a tutti i «professor Pen-
nacchio» del San Camillo, quello
che53anniorsonomiavevagiudica-
to «morto», e non voleva curarmi?
Casi ciascuno diverso. A ciascuno,
da medici e famigliari, una risposta
diversa, e nessuna - almeno per leg-
ge! - che voglia togliersi I'impaccio
di una vita detta «inutile».




