a Provincia

Quotidiano Data
Pagina 48
Foglio
SAN PAOLO g 1

12-10-2011

di Maria Grazia Piccaluga
» PAVIA

«Nella vita non bisogna dare
nulla per scontato, neppure
bere un bicchiere d’acqua sen-
za soffocare, abbracciare i pro-
pri figh o alzarsi da una sedia
senza l'aiuto degli altri. A volte
stamo cosl concentirati su noi
stessi che non ci accorgiamo
della bellezza delle persone e
delle cose che abbiamo intor-
no da anni». Inizia con questa
consapevolezza la  “nuova
vita“ di Mario Melazzini, uo-
mo, medico, ora anche pazien-
te. Inizia il 17 gennaio 2003
quando un collega gli annun-
cla: «Mio caro Melazzini lei ha
laSla e io mifermo qui».

Lui, oncologo in carriera,
primario alla fondazione Mau-
geri a soli 44 anni, ancora non
sa che sta per voltare pagina.
Persempre.

«Quando e la malattia a fer-
marti bruscamente pud acca-
dere che la tua scala di valori
cambix dice ora che di annine
ha 53, si sposta da dieci sulla
sua “carrozza” a motore, la
notte si attacca a un respirato-
re per far riposare i polmoni af-
faticati. E parla con un filo di
voce. Ma gli occhi, di un azzur-
ro limpidissimo, dicono molto
di pil1. Raccontano che «lama-
lattia pud davvero diventare
una forma di salute» e che, di-
ce Melazzini, «di inguaribile
¢’'#sololamia voglia di vivere».
Una voglia contagiosa, raccon-
tata nel libro “Io sono qui”
(edizioni e nel dvd
distribuito nello stesso cofa-
netto e realizzato da Emma-
nuel Exitu.

Sette glorni e sette notti che
raccontano la quotidianita di
Mario Melazzini, da otto anni
malato di Sla, la sclerosi latera-
leamiotrofica.

La Sla. Una malattia subdo-
la. Decorso e meccanismi che
ne determinano la velocita di
progressione sono ancora sco-
nosciuti. Nota anche come
morbo di Lou Gehrig o malat-
tia di Charcot & una forma neu-
rodegenerativa  progressiva
che colpisce le cellule nervose
cerebrali e del midollo spinale
che regolano il movimento del-
lamuscolaturavolontaria.

Colpisce 2,16 persone ogni
100mila ogni anno. E gli uomi-
nihanno un’incidenza pitialta
rispetto alle donne. Il picco di
esordio&trai58ei63 anni.

Un malato su due non supe-
ra i 30 mesi dall’esordio dei
sintorni, mentre circa il 20%
dei pazienti sopravvive trai5e
il0anni.

11 suicidio. «Dal momento
della diagnosi la mia vita &
cambiata - racconta Melazzini
-. Pensai a quando non sarei
stato pil in grado di muover-
mi, deglutire, respirare. Entrai
in una fase di rifiuto di tutto e
di tutti, cercando di allontana-

[.a Sla mi ha cambiato

Diinguaribile ¢’¢ solo
la mia voglia di vivere»

Il libro di Mario Melazzini, oncologo malato dal 2003
Prima il buio poi la rinascita e il coraggio di combattere

re i miei affetti». Ma alla vita
non si sfugge. Nemmeno
quando si progetta un suicidio
assistito. Al culmine dello
sconforto prende contatti con

Mario Melazzini, 53 anni, oncologo, da otto & malato di Sla e presiede ’associazione Aisla

periodo «guardare dal basso
all'alto le mie montagne mi
provocava una sofferenza in-
credibile» racconta, Le aveva
scalate tante volte da ragazzo.

una clinica In paese per
svizzera, nel Pensai anche tutti era il
Canton Tici- . “Mela”.

no. Un'oc- di prqggtﬁare Quando arri-
chiata alla ho- un suicidio vava cera
mepage del si- o : sempre qual-
to internet. a§SIStItO ecercal . cuno che vo-
Poi una tele- i prendere contatti leva farsi visi-
fonagi per  conunaclinicasvizzera tftire‘ N{? que-
prendere ac- Vet sta volta era
cordi. Ma la Ma prevalgel istinto diverso, era
conversazio- (i sopravvivenza Jui il malato.
ne & cosi geli- Ed & al ter-
da che I'istin- mine del sog-

to di sopravvi-
venzaprevale.

La fuga. In montagna, a Livi-
gno, Melazzini ha sempre 1i-
trovato se stesso. Ma in quel

giorno solita-
rio che matura la consapevo-
lezza «di essere guarito den-
tro». «Due anni in cui avevo co-
nosciuto la malattia e la soffe-

renza - dice ~. Avevo imparato
afarmi ajutare in quasi tutte le
azioni della giornata, a muo-
vermi su una carrozzina, a nu-
tritmi attraverso un tubicino,
a dormire con la maschera sul
naso attaccata al ventilatore».
La nuova vita. «La forza di
andare avanti me la danno lo-
1o, i miei compagni di malat-
tia, i miei pazienti». Ne ha co-
nosciuti tantissimi da quando
eil presidente iper-attivo di Ai-
sla. Sale e scende da treni, ae-
rei, viaggia. Non si fa arrestare
dalla malattia. E' lui I'ideatore
del grande raduno di Roma del
2006: il 18 settembre quasi 200
persone malate di Sla avanza-
no sul ponte Palatino dirette
alla Bocca della Verita . Gente
in carrozzella, «E’ tutto un mu-
linare di braccia o uno smanet-
tare di joystick per chi ancora

MarioMelazzini & il presidente
di Alslta, associazione italiana
sclerosi lateraleamiotrofica.
Medico oncologe, primario del
day hospital oncologico della
fondazione Maugeri,
Melazzini portaavantifa
causa per il dirittoa una vita
dignitosa dei mafati con
patologie gravi,
neuromuscolari.

Nel 2009 11l comune di Milano
gliha assegnato PAmbrogine
d'0ro e guelio di Pavia, nel
2010, labenemerenza di San
§iro. Ron ;a Sanremo, gli
dedica il singolo “L’aoma delle
stelle”. E' nato a Paviail 10
agosto del 1958, ha tre figli:
Federica, Michele e Nicolo,
Dal L ottobre 2007 & direttore
scientifico del centro clinico
NeMo dellafondazione
Serena, allinterno
dell’azienda ospedaliera
Niguarda, perlaricercaela
cura delle malattie
neuromuscolari. Componente
del Comitato di Bioetica del
Niguardae
SegretarioNazionale Fish,
Federazione ltaliana
Superamento Handicap.

Dal 14 novembre 2008 &
presidente dellafondazione
Arisla, agenziadiricercaperia
Sla. «if logo NeMo,
nenromuscolaromnicentre,
gioca anche conilnome del
pesciolino di

Ctant
cartont

Perché? Ha una pinna atrofica
-spiega Melazzini -, Cisiamo
posti come obiettive di
solidariet sociale quello di
prestare assistenzaeal
contempo direalizzarericerca
clinica e attivita terapeutica
su patologie neuromuscofari.

ce la fa - ricorda ~ oppure un
incedere regolare grazie alla
spinta di amici o badanti». Un
corteo che attraversa il tumul-
tuoso traffico della capitale,

Un’altra notizia catalizzava
P'attenzione: Piergiorgio Wel-
by, affetto da distrofia musco-
lare, viveva attaccato a unaspi-
na e voleva staccare il respira-
tore. La voce di chi voleva mo-
rire aveva soffocato quelle dei
tantissimi malati che si aggrap-
pano alla vita, La spettacolariz-
zazione di alcuni singoli casi
casi, fa notare con amarezza
Melazzini, prevale sulla volon-
ta di prendersi concretamente
cura della persona.

Larotta da seguire. Cid che
manca, ritiene il presidente
dell’Aisla, & «una reale presain
carico del malato, una corretta
informazione sulla malattia e
sulle sue problematiche, una
comunicazione personalizza-
ta con la famiglia. Tutte cose
che possono spianare il per-
COrso».

Basterebbe fornire gli stru-
menti glusti a chi stamale «per
consentire unavita dignitosa».
Non si stanca di ripetere che
«una persona con disabilita, se
messa nelle condizioni di po-
ter agire, & in grado di dare il
proprio contributo alla cresci-
ta personale e della propria co-
munita».

Gli amici. Ron, Rosalino Cel-
lamare. «Mio fratello» dice Me-
lazzini. L'incontro 25 anni fa,
proprio a Livigno. Il cantante
era allo skilift a 20 gradi sotto
zero senza cappello e sciarpa.
«Guardi che cosi un mal di go-
la non glielo leva nessuno» pre-
disse il medico. La sera Ron,
con un febbrone da cavallo,
busso alla sua porta, Fu amici-
zia a prima vista. Ed & sempre
Ron che gli sta accanto nei mo-
menti difficili della malattia. E’
Ron che lo porta a Sanremo e
che poi si consacra definitiva-
mente alla causa dell’Aisla in-
cidendo un cd per beneficen-
za, assoldando gli amici bypas-
sandole case discografiche.

Alberto Fontana, presidente
nazionale di Uildm, unione ita-
liana lotta alla distrofia musco-
lare. Negli ultimi 5 anni ab-
biamo camminato, o meglio
“ruotato”, insieme, sostenen-
doci I'uno con I'altro» raccon-
ta Melazzini. E hanno condivi-
soil progetto, poi diventato re-
alta, di un centro clinico polis-

sotto un bel pecialistico

sole  quasi Questaforza per le malat-
estivo. Una | tie neuromu-
delegazione “ diandare scolari  che
viene ricevu- avanti prendesse in

ta al ministe-
ro con un do-

meladannoimiei

carico il pa-
ziente a 360

cumento e compagni di malattia gradi.
éﬁznrlllae nf(iiri?ae Ne ho conosciuti molti R Ir}siefrllz a
v - . egione Lom-
vano il diritto C!a qua'?d‘? p FGSI_EdO bardia, ospe-
diesserecura-  I'associazione Aisla dale Niguar-
tial meglio. da e fondazio-
Ladelusio- ne Telethon &
ne. Il giorno nato NeMo,

successivo grandi titoloni sui
giornali per parlare della ma-
lattia. Ma non delle richieste
dei 200 in pellegrinaggio.

unluogo dove «la malattia non
portavia le emozioni. Dobbia-
mo capire che l'essere conta
pitt del fare».
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