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Mario Melazzini:
«Sono malato
di voglia divita»

B «Diinguaribilec'¢sololamia
voglia di vivere». Lo ripete spes-
so Mario Melazzini, il medicoaf-
fetto da Sla. «Ho scoperto che la
malattiag unvaloreaggiuntoela
vitava difesa, sempre».

Maria Sorbi a pagina 6

. Nfa.rio Melaz‘zini
«Diinguaribile c’e solo
la mia voglia di vivere»

La storia dell’oncologo milanese malato di Sla da otto anni
«Avevo pensato di farla finita, poi ho capito il valore della vita»

L

Fisicament

€ uno tsunami
ma non leva
le emozioni

| diritti di chi
soffre non

hanno i colori
della politica

Maria Sorbi

M Sinutreconalimentiartificiali,
habisogno diqualcuno chelolavi
elovesta, girain carrozzinaehail
mento sorretto da un collarino di
supporto. Masorride, sempre. Eti
dice che & fortunato. Perrilasciare
I'intervista rimanda perfinoil suo
unico«vizio» quotidiano: unataz-
zina di caffé addensato, la sola co-
sa che puo assaporare sul palato.
LuiéMarioMelazzini, 53 anni, me-
dico ematologo e malato di Sla
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(sclerosi laterale amiotrofica) da
circa8anni.Lamalattiaglihaleva-
to la possibilita di muoversi, ma
non tuttoil resto. «Lamiavoglia di
vivere einguaribile» spiegaluicon
gliocchi che brillano.

Da medico si & trovato a fare il

paziente.

«Gia e ho capito tanti errori dei
medici. Dovrebbero ascoltare di
pitiimalati. Nonbastanolaprepa-
razionetecnicaeititoliaccademi-
Ci».

Quando ¢ arrivata la diagnosi

della malattia?

«Nel2003,unannodopolacom-
parsa dei sintomi. Ed ho capito
cheperunpazientelacosapeggio-
redadire e che deveaspettare,che
deve avere pazienza. Da medico
10N Me 1€ Er0 Ieso contoy.

Lei all'epoca non conosceva

granchéla Sla?

«Avevo reminiscenze universi-
tarie, sapevo solo che non c’era
nessunacuraeavevodatounacon-
sulenza a una collega per un suo
paziente. Stop».

Lasuaprimareazione?

«Ho pensato di farla finita. Si fi-
guri, volevo morire e camminavo
ancora. Ora non cammino, ho un
buconellostomacoeunventilato-

re. Ma sono pili forte».
Aveva anche preso appunta-
mentoconunaclinicainSvizze-
ra per I'eutanasia, vero?

«S1, una telefonata surreale,
fredda, asettica, mi & sembrato di
parlare conl'impiegato diunmini-
stero».

Einvece ora parla della malat-
tiacome diunvalore aggiunto.

«F cosi. Intendiamoci, preferi-
rei stare bene. Ma la malattia &
un’opportunita. Fisicamente &
uno tsunami, porta via tutto ma
non le emozioni. Ho capito che la
vitavadifesa. Sempre. E vanno di-
fesii diritti dei malati».

Anchel’associazione Luca Co-
scionidifendeidirittideimala-
ti ma tra questi ci mette anche
I'eutanasia.

«lono.Lavitavatutelatadal con-
cepimento alla sua fine naturale.
Anchelo statovegetativo & vitar.

So che le era stato proposto di
raccogliere il testimone di Co-
scioni.

«Si, ma non & possibile un lavo-
ro comune. Per difendere i diritti
deimalati non occorrono bandie-
re politiche, basta seguire i princi-
pi della Costituzione. Non ¢’ un
pro destra e un pro sinistra. C’é la
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personay.

Sta dicendo che bisogna impa-

rare ad accettare la malattia?

«Ladignitadellavitanon puodi-
penderedallaqualitadellavita.So
che parlare di dolore fa paura a
unasocietachevuoletuttibellie af-
fermati. Sembra ci sia una sorta di
patenteapuntiperessereconside-
rati socialmente».

Patente a punti?

«Si, se ti ammali perdi puntifin-
ché non ti viene tolta la patente,
cioetivengonolevatiituoi diritti».

Lei invece lotta perché i diritti

di chi ¢ malato

vengano rispet-

tati.

«Si, troppo spes-
soilmalatoeabban-
donatoaséelasua
famiglia resta sola.

Grazie all’associa-

zione Aisla tutelia-

mo chi si ammala.

La Lombardia ¢ la

prima regione che

haistituitounasse-

gno di supporto a

chivienecolpitoda

Sla. Siamo riusciti

anche a velocizza-

re le pratiche per l'invalidita civi-

lex.
Ed ora arriveranno anche 16
milioni dei centodel fondo per
lanon autosufficienza.

«Un’ottima notizia. Serviranno
arealizzare il piano di continuita
assistenziale. Sono contento chei

fondi non arrivino dal 5x1000. Sa-
rebbe stataunaguerra tra poveri».

DopoAisilaénataanchelafon-

dazioneArislapersostenerela

ricerca.

«S1, di fatto abbiamo creato un
unico contenitore che compren-
de Cariplo, Telethon, fondazione
ViallieMauro e Aisla. Riusciamoa
donare oltre un milione all’anno
aimiglioriprogettidiricercaitalia-
ni».

Qualche passoavantivienefat-

tonellaricerca, vero?

«Fappenastatoidentificatoil ge-
ne che causala sclerosifamiliare.
E una scoperta di un’importanza
estremaanchesenonriguardatut-
tiimalatidiSla. Ecomunquesipre-
cede a passi da gigante».

Questo lo dice da medico o da

paziente?

«Diciamo cosi: parlare di passi
dagiganteperun paziente vuol di-
re che da un momento all’altro si
arriva a una terapia. Purtroppo
non & cos».

E damedico?

«All'inizio mi sentivo sconfitto
perchélaSlamicostringevaadam-
mettere il limite della medicina.
Come oncologo avevo sempre
qualche arma in mano, in questo
caso no. Pero si stanno facendo
grossipassiavanti anche nelle cu-
re di supporto. E la mia speranza
cresce. Come medico, come pa-
ziente e come uomo».

Grazie dottor Melazzini, lala-
scio al suo caffe.

«Addensato».
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