                                         Gisella Scollo

Egregio Prof DiNatale, non smetto di ringraziarla per il suo Prezioso intervento all’incontro organizzato il 25 giugno a Ibla presso la Chiesa di Santa Teresa, per la presentazione del libro del Sen. Domenico Nania, dal tema “Il testamento Biologico, la terza via”. Tenevo troppo alla Sua presenza al punto da spingermi a richiedere informazioni di contatto a mezzo dell’Ufficio del Prefetto di Ragusa, perché Lei, con  la sua esperienza personale e reale, poteva renderci dotti sul cosa voglia significare vivere una figlia in stato vegetativo permanente. Non entro nel merito delle sue personali considerazioni, qui riportate, sul libro di Nania perché  la libertà di ognuno di esprimere il proprio pensiero, è addirittura garantita dalla Costituzione Italiana (art. 21 Cost.). Con rammarico però leggo sul suo scritto“Io, sollecitato dal tema particolarmente importante, che mi tocca da vicino, ho portato il mio contributo, pur nei limiti di tempo strettissimi imposti dalla moderatrice, avv. Gisella Scollo”.  Con riverente precisazione, le ricordo che personalmente la contattai al telefono, purtroppo solo qualche ora prima dell’inizio dell’incontro, per estenderLe l’invito che, con immenso piacere da parte mia e sua, fu tempestivamente accettato da lei , precisando subito però, che non riusciva a trattenersi oltre un certo orario per esigenze di assistenza alla sua amata figliola. Quanto poi, al suo Pregiatissimo intervento, non imposi alcun limite “strettissimo” di tempo, perché, ribadisco che l’uditorio era lì principalmente per ascoltare un’esperienza vera. La Sua! Non mera filosofia!
Colgo l’occasione, in nome dell’associazione culturale che rappresento, per invitarla ad una splendida iniziativa dal tema “In vita alla vita”, organizzata dall’Associazione Sicilia Risvegli Onlus,  ed in particolare dal suo Presidente signor Pietro Crisafulli, fratello di Salvatore Crisafulli.
Salvatore, con il suo risveglio dal coma, ha fortemente emozionato tutti gli italiani. E’ stato un autentico miracolo e siamo felici, che oggi lui sarà con noi, in quella serata.
Si parla spesso di stato vegetativo con riferimento a quella incapacita’ di attivita’ mentale consapevole di se’, dovuta a danno o disfunzione molto grave degli emisferi cerebrali.
 E’ stato coniato il termine di stato vegetativo permanente, solo per indicare la condizione di coloro il cui stato vegetativo, si prolunga da oltre un anno. A  tale condizione pero’ non corrisponde una diversa diagnosi, ma in sintesi si fa riferimento a quel paziente, la cui ripresa  e’, statisticamente parlando sempre piu’ difficile.
Bisogna affermare con vigore, che il valore intrinseco e la personale dignita’ di ogni essere umano non mutano qualunque siano  le circostanze concrete della sua vita.
Un uomo anche se gravemente malato o impedito nell’esercizio delle sue funzioni piu’ alte, e’ e sara’ sempre un uomo , mai diventera’ un vegetale o un animale; una persona in stato vegetativo conserva tutta intera la sua dignita’ umana. 
Egregio Professore, lei più di tutti conosce bene da chi viene giocata la partita di chi finisce in stato vegetativo  o di minima coscienza o nella sindrome di loked in !Viene giocata dalla  famiglia. Non solo ma anche il risultato finale di questa partita dipende dalla famiglia. Cosa bisognerebbe fare per queste famiglie? 
Occorre innanzitutto sostenere le famiglie che hanno avuto un loro caro colpito da questa terribile condizione clinica. Esse non possono essere lasciate sole col pesante carico umano psicologico ed economico. La societa’ deve impegnare risorse sufficienti per la cura di questo tipo  di fragilita’ attraverso la realizzazione di opportune iniziative concrete quali ad esempio la creazione di una rete capillare di unita’ di risveglio, con programmi specifici di assistenza e riabilitazione ; il sostegno economico e l’assistenza domiciliare alle famiglie, quando il paziente verra’ trasferito a domicilio al termine dei programmi di riabilitazione intensiva; la creazione di strutture di accoglienza per i casi in cui non vi sia una famiglia in grado  di far fronte al problema o per offrire periodi di “pausa” assistenziale alle famiglie a rischio di logoramento pscologico e morale.
La difesa della vita e’ diritto costituzionalmente all’interno del quale e’ compresa il diritto all’assistenza dei soggetti fragili  ed  è oggetto di legislazione concorrente tra stato  e  regioni 
Alla luce di cio’, obiettivo delle regioni dovrebbe essere anche quello di assistere le persone che vivono in stato vegetativo permanente o affette da gravi disabilita’, che sono costrette a vivere in completa dipendenza delle cure degli altri. Punto centrale delle politica regionale dovrebbe essere quello di intensificare gli aiuti partendo proprio dal sostegno alle famiglie, così come per garantire un adeguato livello  di cure, e’ necessaria una rete di strutture e di servizi riabilitativi ad hoc
Attualmente i livelli essenziali di assistenza sanitaria coprono solamente una minima parte delle esigenze, ed alla sofferenza si aggiungono le rilevantissime spese che le famiglie sono costrette a sopportare!               
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