Mente e psiche

« Addio a Claude Lévi-Strauss

Il risveqlio dal coma e le tavolette dei medium

La notizia del paziente belga che, dopo 23 anni in stato vegetativo, si scopre essere pienamente
cosciente grazie a una nuova valutazione neurologica ha fatto il giro del mondo. Il primo a
pubblicarne la storia € stato Der Spiegel, ma trovate pitu 0 meno la stessa descrizione sul New York
Times e su numerosi giornali italiani (vi cito solo La Stampa e Repubblica). Il documento
certamente piu impressionante é questa videointervista di BBC news. In realta la scoperta del suo
reale stato di coscienza é di tre anni fa, periodo durante il quale é stato sottoposto a intensa
riabilitazione.

Ho cercato quindi lo studio originale dove il suo caso sarebbe descritto, che tutti citano come
pubblicato sulla rivista open acces BioMedCentral Neurology, dove in effetti si trova uno studio di
coorte del luglio scorso che raggruppa 107 casi di pazienti con diagnosi di stato vegetativo e stato di
minima coscienza firmata da Steven Laureys, direttore del Coma Science Group dell’Universita di
Liegi, in Belgio.

Laureys é un esperto di neurimaging di chiara fama, che da anni porta avanti ricerche con
I’obiettivo di elaborare criteri diagnostici piu efficaci di quelli attuali per determinare cosa accade
nella testa dei pazienti in coma acuto o in stato vegetativo. E anche il medico che, a detta di Rom
Houben, il paziente in questione, gli ha ridato la vita.

Purtroppo il lavoro che é citato da tutti come referenza per la descrizione del caso non contiene, in
realta, alcun dato che permetta di conoscere realmente lo stato di salute, gli esami e la diagnosi dei
singoli pazienti coinvolti, e infatti nessuno dei soggetti esaminati é riconoscibile. Le conclusioni,

pero, sono chiare: utilizzando un protocollo di valutazione piu attento di quello attuale (che si basa
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sostanzialmente sulla Scala di Glasgow) combinato con le tecniche di neuroimaging i ricercatori
avrebbero scoperto che il 27 per cento dei pazienti in acuto e il 44 per cento di quelli in stato di
coma cronico sarebbero oggetto di diagnosi errate. Con una particolarita: 1’89 per cento delle
diagnosi sbagliate nei pazienti cronici riguarda persone in stato di minima coscienza e non in stato
vegetativo (una distinzione recente che pero e essenziale anche per la determinazione della prognosi
e per le ricadute etiche e legali).

Data la serieta del ricercatore, non vedo perché dubitare di questo studio, che tra I’altro conferma
I’impressione di altri esperti. E ormai chiaro, comunque la si pensi sulle questioni etiche legate agli
stati vegetativi, che con le nuove tecnologie é possibile perfezionare le diagnosi e che giunto il
momento di stabilire nuovi protocolli che aiutino medici e familiari a valutare il reale stato delle
persone in coma, in termini di prognosi e di assistenza.

Il caso di Houben solleva pero alcuni interrogativi per i quali non ho ancora trovato risposte, e che
sono gli stessi che lasciano perplessi diversi bioeticisti, tra cui Jacob Appel sull’Huffington Post e
Arthur Caplan (di cui riferisce il Times). Innanzitutto la maggior parte degli studi effettuati su
pazienti con sindromi che impediscono la comunicazione con I’esterno mostra che col tempo c’e un
decadimento inevitabile delle funzioni cognitive. Uno dei massimi esperti di brain-computer
interface, cioe quegli apparecchi che consentono, dopo un adeguato training, di leggere le onde
cerebrali dei pazienti totalmente paralizzati e quindi di scrivere al computer, il tedesco Niels
Birbaumer, mi raccontava in un’intervista della necessita di agire in fretta perché pochi mesi (a
volte poche settimane) di interruzioni delle comunicazioni con I’esterno deteriorano
inesorabilmente le capacita cognitive dei malati. Come € possibile che quest’uomo abbia “parlato”
solo con se stesso per 23 anni e ne sia uscito cognitivamente intatto rimane un fatto incomprensibile
(il che, ovviamente, non esclude che sia possibile).

L’altro punto molto critico e il metodo scelto per far parlare Houben, che si vede bene nel video
della BBC. Si tratta della cosiddetta comunicazione facilitata, un sistema per il quale un operatore
impara a riconoscere minime contrazioni o “tensioni” volontarie del paziente e quindi a orientare il
dito di conseguenza. Inutile dire che la comunicazione facilitata &€ considerata poco attendibile e
molto manipolabile, come ricorda anche Giuseppe Regalzi nel suo blog Bioetica e come potete
vedere da questa revisione sul suo uso nell’autismo. Qualcuno I’ha assimilata persino ai trucchi dei
medium. Pare che Laureys abbia affermato (lo dice I’articolo del Times linkato piu sopra) di aver
fatto delle prove mostrando a Houben degli oggetti in assenza della facilitatrice e ottenendo poi
delle risposte corrette sulla denominazione degli stessi. Certamente la velocita con cui il paziente
scrive solleva qualche dubbio.

Infine rimane il nodo cruciale della diagnosi: di cosa soffre realmente Rom Houben se non ¢ in stato
vegetativo? Ora qualcuno cita la sindrome locked-in, ma a vedere alcune caratteristiche dei suoi
movimenti nei video, anche questa non sembra essere una diagnosi corretta (anche perché, se cosi
fosse, non si capirebbe per quale meccanismo neurologico stranamente conservato quest’uomo
sarebbe in grado di segnalare con contrazioni muscolari le sue volonta alla facilitatrice).

Insomma, mi pare che ci siano diverse gquestioni tutt’altro che secondarie da capire prima di gridare
al miracolo ed é cio che sto cercando di fare da ieri. Purtroppo non riesco a mettermi in contatto con
Laureys, che evita le interviste, ma se riesco ad avere informazioni aggiornate ve le trasmettero.
Quel che ¢ certo e che € una storia particolare e che non mi pare il caso di scomodare il testamento
biologico e I’eutanasia, come sento fare in queste ore. Comunque vada a finire, un miglioramento
nella capacita di diagnosi di queste situazioni va a favore dei sostenitori del testamento biologico,
non certo contro.
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