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LA FORZA DELLA VITA, QUANDO E LO

“STATO VEGETATIVO” AD AVER PAURA

E’ in distribuzione il libro “La Forza della Vita, quando e lo
stato vegetativo ad aver paura”, di Luca Speziale, scritto in
collaborazione con I’Associazione Risveglio Onlus ed edito da
SEF - Societa Editrice Fiorentina. Qui di seguito riportiamo la
presentazione, che e all'interno del volume, scritta da Francesco
Napolitano (Presidente dell’Associazione Risveglio onlus).

Ciao Luca,

sono molto contento che tu
abbia accettato di fare con me
un viaggio che si preannuncia
piu forte delle nostre debo-
li forze. So bene pero che tu,
anche per esperienze perso-
nali che hanno inciso indele-
bilmente sulla tua vita, sei ben
preparato e che il tuo zainetto,
fisico e soprattutto spirituale,
contiene tutte le cose che ti
servono.

Esploreremo insieme i confi-
ni della vita, percorreremo le
pit tortuose ed imprevedibili
strade dell’anima, capiremo
le ragioni della stessa anima,
contempleremo il mistero
della sofferenza e la magia
della speranza, ci stupiremo
dell’immensita dell’amore e
dell’inestimabile valore degli
affetti, faremo nostro il sacri-
ficio di una vita a beneficio ed
aiuto di un’altra.

Ho conosciuto la meraviglio-
sa esuberanza della tua adole-
scenza, ti ho visto maturare,
ho seguito la tua amicizia con
mio figlio Edoardo, ho letto
nei tuoi occhi la tua incredula
impotenza di fronte al “crac”
che ha cambiato la vita del tuo
amico, ho poi accompagnato
il tuo cuore incenerito e la tua
anima sperduta ma forte di
fede, che sola ha potuto con-
fortarti quando il Signore ha

chiamato al Cielo, giovanis-
sima, tua sorella Lavinia. Ho
ammirato la tua forza nel non
mollare e nell’aggrapparti ai
valori che non tradiscono mai;
ho esultato al tuo impegno,
ho gioito ai tuoi amori, al tuo
matrimonio, alla tua straordi-
naria maturazione. Abbiamo
poi cominciato insieme lav-
ventura di Vis Vitae, che non &
un periodico di un’associazio-
ne, perché in essa & racchiusa
proprio la “forza della vita”.

Allora seguimi in questo viag-
gio proprio con la “forza della
vita” perché vedi, Luca, tu sei
un giornalista e sai dunque
bene che una notizia, per fare
breccia nell’attenzione di un
lettore, deve dare un messag-
gio che colpisce, o nellaragione
o nei sentimenti o ancora nelle
idee. Ecco, in questo viaggio
non sara cosi. Tu ti accosteral
al mondo di familiari di per-
sone che per un improvviso
danno cerebrale gravissimo si
trovano in una situazione di
attuale non consapevolezza di
sé e dell’ambiente e di perdu-
rante estrema disabilitd, che
implica una loro impossibili-
ta, per un tempo non preven-
tivabile, di rapportarsi con il
mondo circostante; molti de-
finiscono ancora questa situa-
zione con il termine di “stato
vegetativo”, ma francamente

questa  definizione
ha ormai fatto il suo
tempo; un alto con-
sesso internazionale
di medici esperti del
settore ha propo-
sto di definire que-
sta situazione quale
“sindrome di veglia
arelazionale”,  che
certamente  rende
molto meglio Iidea
di dove la ricerca e la
scienzasonoarrivate.
Ma in questo viaggio
gli aspetti clinici e
scientifici li vedremo
da lontano; percio
preferirei chiamare
la persone che in-
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contreremo sempli-
cemente con i loro
nomi, i nomi di nostri fratelli,
sorelle, figli, figlie, madri, pa-
dri, amici, amiche con i quali
dobbiamo trovare un modo
di comunicare e dobbiamo
“semplicemente” condividere
la nostra stessa esistenza. Eb-
bene, Luca, durante questo
viaggio e lungo un cammino
senza tempo € senza spazio,
tu sentirai parlare e leggerai di
un mondo ancora sconosciuto
ed inesplorato, dove, proprio
per questo, ciascuno puo dire
la sua in termini di etica, di
scienza, di politica, di morale,
di sociologia, di sanita, di eco-

nomia, addirittura di fede e di
teologia. Prima di cominciare
il cammino, devo allora dirti
una cosa molto importante,
senza forse la pitt importante
che ci sia, una cosa senza la
conoscenza della quale questo
viaggio sarebbe ben poca cosa,
perché sarebbe un viaggio
senza avventura e soprattutto
senza speranza. Voglio dun-
que dirti che il centro di ogni
cosa, il centro di ogni verita,
di ogni pensiero, il centro del-
la fede, il centro della ragione
dell’'uvomo e della sua anima ¢
la “vita” stessa dell'vomo. La
vita, Luca, viene prima di tut-



to, viene prima della scienza,
prima dell’etica, prima della
religione, prima del pensiero,
prima della politica. La vita,
Luca, & un “prima” che ci &
stato straordinariamente do-
nato. Tutto il resto, credimi,
¢ in funzione di questo bene
primario, tutto il resto vie-
ne dunque “dopo” e guai a
pensare che esista qualcosa o
qualche ragione che possa an-
tecedere la vita per coglierne
il suo significato; ogni cosa,
ognl pensiero, ogni ragione
sono dell’'uomo; la vita di ogni
uomo, invece, & soprannatu-
rale e precede I'vomo stesso.
Se non fosse cosi, vana sareb-
be ogni esistenza, vana sareb-
be ogni speranza, vana ogni
fede, anche quella circoscritta
all’'uomo ed al suo pensiero. Ti
prego, Luca, non dimenticarti
“mai”, durante il viaggio, di
questo che ti ho detto. Daltra
parte sono piu che certo che,
tappa dopo tappa, tutto questo
ti sara svelato in un modo che
ti apparira sempre pill com-
prensibile e piti gioioso e tut-
to questo aiutera anche te ad
ammirare il valore dell’'umilta.
E allora non tanto farai brec-
cia nell’attenzione del lettore,
quanto lo inviterai a godere di
un cammino di umile stupore
e di speranza infinita.

Vis Vitae | 3

2° GIORNATA NAZIONALE DEGLI

STATI VEGETATIVI

Nel corso dall’incontro svoltast il giorno 09 febbraio 2012 presso il
Ministero della Salute, la Fondazione IRCCS Besta ha presentato 1
risultati del progetto Nazionale CCM “Funzionamento e disabilita
negli Stati Vegetativo e di Minima Coscienza”, cui ha collaborato
anche la Associazione Risveglio, assieme ad altre Associazioni.
Riportiamo di seguito alcuni dati dello studio.

RISULTATI PAZIENTL FAMILIARI n QPERATORL

1} PAZIENTI TN STATO VEGETATIVO E DI MINIMA COSCIENZA

La ricerea, grasie allimenss bvore & vl § centdl pamocipansl, ha receolbe
datl s 602 persons, di cul $66 adulti 0 36 bambinl, con diagnosi & BV o
HMIT, definius dn ognd ceniee partecipanie secondo onten clinsc standard.

Bul intale dei 807 pamenii o momenio defls iemeione i B40% o nooversto
In un centro & lungy sssisenss, [l 26% in un cenro di AsbiBsene per poat
acui mentre [ 0% delle persone risieders nells praprin sbitasions [Figam ). B
7o el doro aveve una diagnosi di Stato Vegetatieo, mentre i 3% aveva una
dingmost d| Sisan di Minims Cosciensa (Figura 35,
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= Dati socle demografTol chi somo ls persone in 5V ¢ SMCP

1 dati emersl evidensians come | pasenn con [(ROCs hanno m media 55 anmi
sanu provalentemente maschi (59,
e wonn sposaii nel 349, 5% ded ool o5

La principale esiclogin che ha
catmato || danisrbo ol coRcionzs &
di patirs mem trewmatios (V4%
[Figurn 4, sin da eaito di emormagie
cha anossic corebrali fin otk
BIA% n gl BV & 49.7% tm gll
BMC). scblerw o notin anche malti
paxienti ©a  exiologia  traumatica
[0y
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Un date sigaifientios in merits alls numeione lidrsasione rguarda anche ls
condicions del cavo ovals, «fie presenia clomenti di dificile gealone quotsdinns
nomostAnde; oome g detio, In
maggioranea  dei  pasienti  sin
alimemiats eramite FEOG

0 tempo richiesio per una
costetla igiene afale & prolisgaln, ©
nel campiore da ool TRolo, il
22,5% dslle parsome I BMC
presentn  delle  earle  wullsreo
dentale, rispetto al 1960  delie
persone in SY, e cires 1| 5% uin degll
SV che degli SMC presenia delle
mizos (Figuara 7.

Epapnrgrone:

B apansd tonalisd, 07 5%, dellc porsone con DOCs: del nostro cumpions & in
greclo i respirare - mamente & non b quindl necessits b un vertilasore
mecennice. Moltd dei paeient fil 68%) della riooren. Banno nateas uwnn easmuls

che contrituer alla ssecusione dellafie mespiratora critanda

Societa @ Editrice Fiorentina

Chi fosse interessato all’acqui-
sto del libro pud anche con-
tattare direttamente la casa
editrice: SEF — Societa Editrice
Fiorentina, sito: www.sefedi-
trice.it — tel. 055/5532924, e-
mai: info@sefeditrice.it — Or-
dini: ordini@sefeditrice.it
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I dutl racechi hamns  fano
emergere che e persone oo
dingnesi di BV nel 23.5% del easl o
hanne plaghe da decubite rispett
al 6.5% del paient] in SMC (Figara
8j
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Per guants concerne le teragie Ssrmacologiche & emerss che. medsamonte.
quesie persone assumono 4 inrmach sl gromo, in diverse somminisruseni ) die

Le trfapic rarinno oo o secanda del frinpo o o meto scois dallcrenita
ecubo o dal numere di infeoni ofw |} soggeito contrae, ¢ risulia che lo class
farmacologiche Empiegmie  somo - principabments mirse 84 sgive ol sstzms
nervem, sullspparaso digerenie o sl sistemn candioci ool oo,
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= Du quants temps sons in guesta coadinione®

Welln nosim  mcerca, e
perone supes  in Hwio
Vegelatieo & State di Minima
Cosclenss |5 medis da sires §
annl Olire @ 16% supers § 6
anni . Vi mono alouni casl in 8V
ol i o8 20 nend e vl € un caso
in S8MC da pri 4l 35 anni
iFigrara 3
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= Qual & la lore condizions cHnlea?
I documenti m

nisteriali redart dalle commuissiond tecniche del Ministers deils

008 ¢ 010 fhiepe) Swww, salute. govin statiVegeeatid fhomeStanil epetatiel jsp).
ddescrivons ned denagli ln condizions clinica delle persane con KOs, presencando
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dilermami ustors apertl, & cul Lo sciene o o sedicne saane corcands &
rispondere

0 progetts “Fi @ negli Sear Vg o Sratl i Mivsiess
Camirnsa®, commaprle del ddvmme ancors apertd in purtholarr sulls dagnos,
s & [nvece concemtmso  sulla delbe L

Punslonamenio o disabilith 41 pursone che, come i mdlie alire
patologe invalidantl. necossitans di awsili ¢ & aiuto per portare & teemdne delle
remplici atiivica
dalla it deily Classslicasiong ICF dell'OMS, la

wlimabilish & definita &l imeragene tra una condigions di exduto o ls presenza &
fartors amisemal, che possons essere faeilntaton o barmere

En quesia prospetton pel progetis naslonade CCM o osono sisie sabutsie le
T sioni alla pariecipazmonr, b i aitivitd & ognd peiente ¢ s
preseneo o fnciliiwion.

Almentogione g ubrepzions
Mello specifics, per garantire Nalimentasione & dmtazione ls magger pane
delle persone con DOCs ded nowire studis ha uas Oastrossomis Endescopics
Percutanes [PEGH. menire solo 1 I
e enimima gerorniuske use
i seauling naso gaatricn. Tra
le perwme in SMC oliire i 30%
Amilts  avere  anche  una
alimemtaziang | peT
via onale (Figun 6.
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- & s afl SV ¢ SMC

La riceron nomonnle OCM, con in partecipamsene attiva di centrl di riferimentn
itnlimntl pes o rinbilitngone del minot con grevi cercbrulesiond negquasiee, ba
sesrmlin dais e un camplons di 38 bambinladolescent] con quisia diagnos

1l 69 i Joro & di sesso maschile con una e media Al 7 annl per qusncs
cocerne ks dlngnosl d8 SV & 10 aanl per g SMC,

i§ tenpo dall'evento acuto che ha causato i BOCE & di 3 anni per gl 8V e 4.5
per gl BMC

Contruriasnente sgl adulti i magdomnm del bambin del noste cargione e
un disturbo deila cosclenza da cousa teumatica, inolire il 77,7% dei hambini e
deglt sdolescent| ¢ o cunn © be Gamiglic sl preseeupiss della lom asalsicrin 24 oee
wa M

= Qual & il funsionamento ¢ in disabilits deiie persone in 5V & SMC 7
Secondo U modeile biopsicosociale di disabilin figam 9) su cul ol bosa la
Classificasions ICF dell'OMS, mel Progette Naslonale CCM @ statn possilile
wnlutare e differende @i Tunsionamenlo e df Saabilild i e perione con b due
condizioni 5V e SMC
Corizion & ushibe Le pevsone mem sono ba diagnosi
<k Banne, e persone horno uma
Alngnosl e il funsanaments &
chsr persone con disgeest aaie
dipende aln dalls severich  dei

- ety
simioenl che dal ool dei fatoon
Famart mmbierinl., Lo disabilith & dats
[y dalln internslone trs condisione di

salute o fattori ambienisll
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Dalla mesirn anslisd & emerse che le persone dloagnosticaie (v Sinio
Vegetatiso o In State & Minlmo Cosclenss, hanne um profile &
! L] o unm i fattori wimil,

Quiestn data sembrs sssere supportato anche dalls stime dei tempd madi di
masistemns per be attivich defin v quetidisna e per s gesthone delle funsion| i
bass & queste peesane meile ool by cud vivone. Dl dad formsit dal conerd
partecipanii, questi berapi in pultano esseme mobio simibl per SV o SMC; Ia
imedla dei templ di assbstenas, & di eiros 4 ore/dis.

Tuttl | soggettl con disordini dells cosclenza &l nostro stedic possons
essere  deflnite persome con grave disabilith, com basso  Mvello di
w bhiegas &

Bt st (48 b smmirmrncis o (4ol megs L0551 Vrngreaion o i s (st L]




