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1ema. Quando la malattia non e la fine

Esperienze di resistenza, di coraggio e di fede nella fragilita

ALESSANDRO ZACCURI
INVIATO A RIMINI

a leggenda del Re Pesca-
L torerisale al Medioevo: u-

namalattia paralizzail re,
tutto intorno aluivainrovina fi-
no a quando qualcuno non lo
chiama per nome, riportandolo
al suo destino. Ed ecco che il re
sirisveglia, il regno tornaa fiori-
re. «A me € successo cosl — con-
fessa Silvia Spagnoli davanti al
popolo del Meeting —. A un cer-
to punto, tre anni fa, mi sono
chiesta perché Gesti non mi ba-
stasse piul. Ma e bastato dare vo-
ce a quella domanda per ritro-
vare, all'improvviso, il senso che
temevo diavere smarrito. Miso-
no resa conto, unavolta per tut-
te, chelavita diventa vera quan-
do si smette di pensarla come
qualcosa di proprio».
Silvia racconta la storia del suo
matrimonio con Ugo Rossi, col-
pito nel 2009 da una forma di
sclerosilaterale amiotrofica par-
ticolarmente aggressiva. «Nel
maggio scorso abbiamo festeg-
giato il nostro decimo anniver-
sario rinnovando le promesse
sacramentali — dice con emo-
zione —. Lo amo piu di allora. A-
mo quanto in lui c’e di piut au-
tentico, non la sua malattia. Ma
quello che mi rende piu felice &
sapere che anche lui mi vuole
ancora bene».
11 titolo dell’incontro, “Lultima
parolanon elaparolafine, mala
parolabene”, e tratto dall’Arco di
luce, la favola che Giovanna De
Conti Ponti scrisse nel 1994 per
affrontare insieme con i sei figli
ildramma della morte del mari-
to Lodovico, ucciso sotto casada
un rapinatore: non e difficile i-
dentificare la sua figura in Luti-
nai, il principe protagonista del
libro orariproposto daltacain u-
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nanuova edizione promossa dal
Centro Nemo di Milano.

«Sirestaimpressionati—osserva
Rodolfo Balzarotti, direttore
scientifico della Fondazione Wil-
liam Congdon—dal fatto che piut
divent’anni fa Giovanna descri-
vesse una malattia terribile, che
imprigiona in una coltre di
ghiaccio». Anche all’autrice del-
I'Arco diluce, infatti, e stata dia-
gnosticala Slanel 2009. Il dibat-
tito che il Meeting dedica all’e-
sperienza della malattia e in
realta un tributo al suo cristiano
coraggio, alla sua presenza che si
avverte pure a distanza. «La Gio
non & presente qui, ma ci sta a-
scoltando dalla sua stanza —
spiegala moderatrice Paola Ma-
renco, ematologa al Niguarda di
Milano e vicepresidente dell’as-
sociazione Medicina e Persona—
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.In questi anni la sua casa & mi-
steriosamente diventata il cuo-
re del mondo. Li, per esempio,
sono stata invitata per la prima
volta a pregare per la Siria».

Prende la parola lo psichiatra

Il «<rapporto umano»

e il centro della cura
per lo psichiatra Cerati
Melazzini: le circostanze
non ostacolano la felicita

Giorgio Cerati, cherichiamal’at-
tenzione sulla necessita di con-
siderare I'elemento umano non
un «fattore extra-clinico», come
viene comunemente inteso, ma
il centro stesso del processo di

cura. «Specie quando si affron-
tano malattie ad evoluzione cro-
nica — sottolinea — non & possi-
bile venire incontro alla richie-
sta, gia di per sé riduttiva, che
tutto torni come prima. Si tratta
semmai di sviluppare, attraver-
so l'incontro con il paziente e la
sua famiglia, una diversa forma
di positivita, capace di andare
oltre le aspettative inziali».

Una possibilita ribadita con for-
za e delicatezza dalla testimo-
nianza dell’assessore ad Attivita
produttive, ricerca e innovazio-
ne della Regione Lombardia,
Mario Melazzini. Medico anche
lui, anche lui malato di Sla, ¢ il
promotore dei Centri Nemo,
specializzatinella cura delle sin-
dromi neuromuscolari e, pitt che
altro, ¢ il portatore di una «in-
guaribile voglia di vivere», di cui

haetornato adare provaal Mee-
ting. «All'inizio, quando ci si ac-
corge che nulla sara pilt come
prima, il benpensante che e in
noi prova una sensazione di
sconforto — dichiara con fran-
chezza —, ma con il tempo ci si
accorge che la malattia ¢ vera-
mente essere la ferita definita e
definitiva della quale il cuore di
ciascuno ha bisogno. Qualcosa
che non vorremo che ci acca-
desse, eppure accade, e ci obbli-
ga a fare i conti con il limite che
cicaratterizza come esseri uma-
ni. La sofferenza, in sé, non € mai
desiderabile. Nonostante tutto,
pero, la malattia puo trasfor-
marsiin medicina. Perchéle cir-
costanze non sono mai un osta-
colo alla felicita. Al contrario, ne
sono il tramite».
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Un mome

Famiglia. «Basta ideologia, € un valore positivo»

PaoLo Guipucci
RiMINI

‘ ‘ ueinfinitisiincontrano con due
D limiti”, dipingeva poeticamente
I'esperienza della famiglia Rilke.

Eppure questa «frattura» - nonostante le dif-
ficolta che stavivendo e le sfide non solo giu-
ridiche a cui € sottoposta - ancora & percepi-
ta umanamente affascinante. E il desiderio
del «per sempre» € in aumento persino tra i
giovani di una societa - quella statunitense -
dove quell’dstituto» € sotto scacco da de-
cenni. Che paradosso. Ed ¢ alla famiglia, il
«concreto vivente» di cui parlava Romano
Guardini, che si affida coraggiosamente il
Meetingper chiudere la sua trentaseiesima e-
dizione. Lo sguardo che esce “Intorno alla fa-
miglia. Di fronte alla realta per un cammino
di ricerca” e per nulla ideologico. «Basta a-
strazioni edificanti, basta battaglie ideologi-
che:lafamiglia merita piuttosto di essererac-

contata con esperienze edificanti» avverte
con la sua consueta chiarezza Chiara Giac-
cardi, docente di Sociologia e Antropologia
dei Media alla Cattolica di Milano. «Non e un
ideale ma una realta che nonostante le diffi-
colta evidenti, ¢ resiliente, capace di andare
avanti grazie al perdono, e discrivere unasto-
ria avventurosa». Una esperienza, quella del
matrimonio, cosi umanamente affascinante
che «tutte le sentenze che hanno aperto alle
unioni civili — fa notare Lorenza Violini, do-
cente di Diritto costituzionale — hanno do-
vuto riconoscere questo patto di chi vuole ri-
conoscere le cose pil1 preziose, la natura at-
trattiva di questa esperienza, i valori positivi
di cui & depositaria. E cid non solo un profi-
lo morale, ma anche sociale».

Separazioni, divorzi, frammentazioni, diffi-
colta relazionali, e numeri in continua dimi-
nuzione: isegnali delle difficolta del famiglia
sono evidenti. E nemmeno si puo difendere
«unafantomatica eta dell'oro-rilancia Giac-

cardi - visto che gia negli anni Cinquanta
Guardini osservava I'attacco a cui era sotto-
posta». La disgregazione della famigliaha co-
munque delle conseguenze. Il decennale stu-
dio della ricercatrice spagnola Anna Garriga
mette in luce su basi scientifiche e con I'ap-
porto di dati statistici, come in realta il divor-
zio non generi pil liberta, né maggiore u-
guaglianza. E anche il vagheggiato benesse-
re € solo un'utopia che si scontra invece con
le conseguenze psicologiche, relazionali, e-
ducative, economiche subite dai figli del di-
vorzio. La famiglia € unascuola «d’amore, do-
ve si vive in rapporto con gli altri e si prende
cura di chi non puo - & 'immagine tratteg-
giata dal direttore del center for Ethics and
Culture dell'Universita di Notre Dame, Or-
lando carter Snead . I1luogo in cui pit1 com-
piutamentesirisponde alladomanda: chiso-
noio? perché sono qui%. Famigliadunque a-
perta alla vita, accogliente e senza steccati.
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