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Al dolore di trovarsi davanti una persona che non si
riconosce pill si aggiunge la difficolta pratica di gestire
la situazione. Il 50% cade in depressione

Il testo, frutto di pili di tre anni di lavoro, sara
presentato oggi alle 17 al centro culturale Rosmini
di via Dordi. Sono stati studiati 49 nuclei familiari

(Quando a soffrire e colui che assiste

Nel libro di padre Erminio Gius ['esperienza
di famiglie con un parente in stato vegetativo

www.ecostampa.it
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Un bambino di 7 anni si avvici-
na al letto d’ospedale dove si
trova suo padre. L'uomo ¢ in
stato vegetativo, alimentato e
idratato attraverso un sondi-
no. La vita c’¢ e, allo stesso
tempo, non c’é. Il bambino si
limita a dire: «<La dentronon c’e
mio papa». A parlare di questo
episodio e di tanti altri & padre
Erminio Gius, frate cappuccino
ma soprattutto professore or-
dinario di psicologia sociale al-
I’'Universita di Padova. Esper-
to di problemi etici collegati al-
l'avanzamento della scienza, &
membro del Comitato di bioe-
tica del Veneto. Gius, 75 anni
di Malosco (Valle di Non), si di-
vide tra Trento, Rovereto e Pa-
dova. E autore del libro «Assi-
stere presenze assenti- Una ri-
cerca sulle famiglie di persone
in stato vegetativo» (Edizioni
[Franco) @E’ Il testo-che &
frutto di tre anni e tre mesi di
lavoro (pit1 un anno e mezzo
per la scrittura) - € un’analisi
dettagliata (hanno collabora-
to con lui 14 ricercatori) a ri-
guardo dei vissuti e delle con-
dizioni di vita dei parenti del-
le persone che cadono in que-
sto stato: dal coma allo stato
vegetativo (che da persisten-
te diventa permanente, anche
se le due espressioni non ven-
gono pilt usate dalla comunita
scientifica). Si tratta dell’'uni-
co studio a livello internazio-
nale riguardante gli effetti sul-
I’equilibrio psicologico ed eco-
nomico dei familiari di chi, im-
provvisamente, vedono spe-
gnersi la luce e si trovano in
una condizione che ¢ difficile
chiamare vita.

Erminio Gius - che oggi presen-
tera il volume a Trento (ore 17
Centro culturale Rosmini, via
Dordi 8) lo dice chiaramente:
«Gli scienziati affermano che
nella condizione di stato vege-
tativo con c’¢ coscienzarifles-
sa.Ela scienza tutta su questo
¢ concorde, anche se ci sono
due ricerche (una inglese del

2005 e una statunitense del
2010) in cui si sostiene che po-
trebbe esserci una corrispon-
denza tra “stati” minimi di co-
scienza e “contenuti” minimi
di coscienza». Insomma si di-
ce che qualcosa di vivo in quei
cervelli, in quei corpi, potreb-
be esserci, anche parziale.
Ogni tanto le persone in stato ve-
getativo sembrano dare segni di
vita: lacrime, dita che si muovo-
no. Elementi che danno speran-
za ai familiari.

«Si. I parenti vedono smorfie di
dolore, tengono la mano del lo-
ro caro che stringe le dita. Ve-
dono gli occhi che si aprono e
si chiudono. E questo fa scat-
tare anche una certa aggressi-
vita dei parenti di queste per-
sone: un aggressivita che si ma-
nifesta contro gli operatori sa-
nitari, accusati di non fare ab-
bastanza, perché si hal'illusio-
ne che si possa rendere rever-
sibile cio che in realta reversi-
bile non &».

Tutti ricordano il caso di Eluana
Englaro.

«Si.quella ¢ stata la punta di dia-
mante per affrontare una que-
stione per alcuni aspetti anco-
ra molto oscura alla maggior

parte della gente. Mail caso En-
glaro € molto particolare per-
ché la si parlava di una situa-
zione che si trascinava da cir-
ca 17 anni, mentre nella mag-
gior parte dei casi si tratta al
massimo di una decina. Noi pe-
rd ci siamo concentrati sulle
condizioni di chi sta attorno.
Nessuno lo ha mai fatto prima.
E abbiamo scoperto quali so-
no i costi, da tutti i punti di vi-
sta, di chi si deve fare carico
dell’assistenza di una persona
in stato vegetativon.

Dopo il coma e la diagnosi di sta-
to vegetativo, il futuro di solito ¢
fatto di assistenza in case diripo-
so?

«Se lo stato &€ dovuto ad una
causa traumatica (un inciden-
te) dopo un anno, di solito, la
persona viene trasferita in Rsa.
Nel caso invece sia dovuto a
infarto o ictus, il tempo di at-
tesa per il trasferimento in re-

sidenza assistenziale si riduce
a circa tre mesi».

Lei parla di costi. Parliamo di ca-
si di depressione da parte dei fa-
miliari che, dalla sera alla matti-
na, devono affrontare una situa-
zione obiettivamente complicata.
«S1. Noi abbiamo studiato un
campione di 69 persone, appar-
tenenti a 49 famiglie che assi-
stono un familiare in stato ve-
getativo. Si tratta di parenti di
persone assistite in strutture
sanitarie e, in 6 casi, di assi-
stenza a domicilio. Molti dei fa-
miliari che abbiamo “studiato”
presentano punteggi dirilevan-
za clinican.

Insomma, detta brutalmente,
quando si ammala qualcuno del-
la famiglia (a maggior ragione
quando si tratta di una condizio-
ne come quella dello stato vege-
tativo), si ammala tutta la fami-
glia. Giusto?

«Esattamente. Parliamo di per-
sone che non possono elabo-
rare il lutto, perché il lutto non
c’¢ stato, anche se la persona
che conoscevano non c’¢ piii.
Al dolore si somma anche la
difficolta pratica nel farsi cari-
co di un problema di questo ti-
po. Nel 50% dei casi di familia-
ri studiati si & in presenza di
una sintomatologia di tipo de-
pressivo e circa il 50% del cam-
pione raggiunge punteggi im-
portanti negli stati ansiosi. E
spesso 'ansia, a livelli acuti, &
pit1 pericolosa della depressio-
ne».

Perché?

«Perché spesso si traduce in
una incapacita costante di vi-
vere una vita normale, nell’in-
capacita di vivere con sufficien-
te distacco I'evento. L'esempio
del bambino di 7 anni che dice
che in quel corpo, nel letto
d’ospedale, non c’é pitiil papa,
aiuta a capire come sia impor-
tante studiare un linguaggio
simbolico nuovo per descrive-
re una realta non ancora cono-
sciuta come ¢ la condizione di
SV,

Facile a dirsi.

«Gia. Superati i sei anni dal-
I'evento (la caduta in stato ve-

getativo), le persone che ab-
biamo sentito dichiarano un
peggioramento percepito nel
sostegno sociale. E le donne
pitt degli uomini mostrano sin-
tomatologie depressive e/o an-
siosen.

Diciamo la verita: le donne mo-
strano un peggioramento delle
condizioni non perché piu debo-
li ma perché, tendenzialmente,
sono loro che in buona parte si
caricano sulle spalle il peso del-
la situazione.

«Certo. Le donne in realta so-
no pii forti degli uomini. Ed &
vero che sono loro spesso a fa-
re la maggior parte del lavoro».
Avete fatto un calcolo anche dei
costi economici.

«Si. Una persona in stato vege-
tativo comporta uno stravolgi-
mento delle abitudini di vita di
chi le sta accanto. Pensiamo
solo al lavoro: ci sono mogli,
mariti, figli che, per dedicarsi
al proprio caro, devono passa-
re a contratti part-time (quan-
do il lavoro c’¢ e il contratto a
tempo parziale viene conces-
so, ndr). Il tutto calcolabile, in
media, con un costo di 11 mi-
la euro I'anno».

Lei, con la sua équipe, ha indivi-
duato strade percorribili per per-
mettere ai familiari di venire al-
leggeriti del fardello soprattutto
psicologico che sono costretti a
portare?

«Si deve pensare a centri sani-
tari dedicati: delle cliniche, del-
le realta dove gli operatori pos-
sano essere formati adeguata-

mente. Nella nostra esperien-
za sul territorio Veneto - dove
si concentra la nostra ricerca
- abbiamo riscontrato casi di
impreparazione del personale
dedicato all’assistenza. E poi
in questi centri (penso al-
I’esempio alla Rsa Opera Im-
macolata Concezione di Pado-
va) si puo creare una comuni-
ta di familiari, una sorta di re-
te sociale che possa permette-
re ai parenti di persone in sta-
to vegetativo di trovare il so-
stegno e la comprensione di
persone che vivono la stessa
esperienzan.
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Oggi la tecnologia ci permette di
allungare la vita, ma fino a poco
tempo fale cose stavano diversa-
mente e i medici ti “lasciavano
andare”. Lei da religioso oltre che
da accademico, come la pensa?

«Nelle ricerche mantengo solo

Una persona che cade
in stato vegetativo
comporta uno
stravolgimento delle
abitudini di vita di chi
le sta accanto

il profilo scientifico. lo dico che
la vita & vita ma ci si deve do-
mandare dove finisce il diritto
alla propria. Non si pensa al di-
ritto alla vita degli altri, di quel-
li che restano. Comunque gia
oggi molte persone che arriva-

Si deve pensare a centri
sanitari dedicati:
delle cliniche dove
gli operatori possano
essere formati
adeguatamente

no in stato acuto al pronto soc-
corso, verificata scientifica-
mente la irreversibilita, vengo-
no “lasciate andare” perché i
medici si rendono conto cheil
futuro (lo stato vegetativo) &
certo. In questo caso deve es-

serci il confronto con i paren-
ti. Ma non dobbiamo scanda-
lizzarci. Una volta si moriva.
Solo la tecnologia ci porta a vi-
vere l'illusione di immortalita,
ma la tecnologia & una variabi-
le indipendente e non interdi-
pendente dai valori e dalla stes-
saricerca scientificar.

Lo stato vegetativo pud essere conseguenza di un trauma o di un ictus: purtroppo i casi sono sempre piti frequenti
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Il frate Erminio Gius e professore ordinario di psicologia sociale a Padova
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