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LINCONTRO TENUTOST AL &OLLEGIO GALIO

nche la soffe-
renza fa par-
te della veri-
ta della no-
stra vita. Per-
cio, cercando di tenere al
riparo i pit giovani da
ogni difficolti ed esperien-
za del dolore, rischtamo di
far crescere, nonostante le
nastre buone intenzion,
persone fragili f’poco ge-
nerose”, Con qu -
role di. Bc.nc,detto XVI
tratte dalla Letfera sul
compito urgente dell’edu-
cazione, ha preso avvio il
secondo incontro del eiclo
sull’educazione, promosso
dal Centro Culturale Pa-
olo VI in collaborazione
oD, “’\Tod)’(‘ina e Persona”
¢ “Agesc”, presao Audi-
torinm del ()()Tleglo Gallio
di Coum; lo scorso 3 feb-
: “Bduca-

>0 ‘XIL(’TVLHU t]
o (alli, medico

ot
che ha moders )i‘c) lm(.on—
tro; Bylvie Menard, on-
colopa presso Ulstituto
\\Immnn zle Turnori di Mi-

ano, o Tinvanni Guiz-
:,"‘nle del

X temn Lhe‘ L L()cm-
weationi di stringente
alith come la qualita
ita, autodetermi-
one dell’uomo, il te-
stamento bislogico e eu-

agia, sono state le te-
ot]wL\Oan[\/(‘ dei re

L xm mﬂdm
¢ alla cura dei ma-
linea seune
it impervi del-
enza umana. Di
ferte impatto emotivo &
stato Iintervento di Syl-
vie Menard, oncologa pa-
rigina di fama interna-
zionale, ex allieva di Um-
berto Veronesi, impegna-
ta da 40 anni nella ricer-
ca sul eancro presso il Di-
partimento di Oncologia
sperimentale dell’Istituto
Tumori di Milano. Da
quande nel 2005 le & sta-
to diagnosticato un mielo-
ma multiplo, un tumore
del midolle ossen, la sua
lotta contro la malattiala
vede protagonista come
paziente, coraggiosa e te-
ndce, con un forte attac-
camento alla vita che
gpesso solo la sofferenza
fa amare plenezza.
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“In 40 anni diricerca ho
parlato <li cancro tutti i
glorni della g vita, Pen-

A promiuvovere I"iniziativa il Centro
Cuiturale Paslo Vi in coliuhorazione

con “Medicing e Pers

e “A esc".

Bi grande profondita le iemullc

affrontate

di MANUELA GIANY

savo di sapere tutto su
questa malattia: come si
forma, come si cura, le nu-
ove prospettive per i pa-
zienti. Ho accompagnato
nel loro percorso tanti pa-
renti, amid, conoscenti.
Poi, piti di tre anni fa, il
cancro & stato dmgnostl—
cato a me.

I’ stata una batosta. [1
mio & un mieloma, una
forma di cancro del midol
lo ossen, che chiamano ‘in-
guaribile’, anche se que-
sta parola, come cercherd
di mostrare fra poco, tro-
va il tempo che trova.

Ho fatto io la diagnosi.
Di fronle 1 un esame del
gsangue che rilevava un
piceo di immunoglobu-
lina, la prima reazione ¢

t;at’\ di incredulita: non
& possibile! Visto che sta-
vo benisgimo, ho pensato
che fosse sbn;:,h.nb Tesa-
me o che fosse stato inver-
tite con quello di an'altra
persena. Poi ho rifatte e~
same: non era sbagliato,
Era proprio il miol”

DALL INCREDULITA
ALLA RABRIA

“La seconda reazione &
stata la rabbia. Perché
proprio a me? Che ho fat-
to di male? Non pensavo
a tuiti i pazienti che ave-
VO vi:,i o nella mia vita: Jo-
ro di male non avevano
fatto niente! {1 fatte ¢ che
nessuno 1mmune a L[UE’
ste malatiie, quindi non
cdera nessun motivo che
non potesse accadere an-
che a m.

Sylvie Menard ha cono-
sciuto tutti 1 vissuti e le
emozioni che accompa-
gnano la malattia, lo
sconforto, la rassegnazio-
ne. Anche la sfiducia nel-
le possibilita terapeutiche
e la tentazione di rifiutar-
le. Lei che aveva curato
migliaia di pazienti, ora,
di fronte alla sua-malat-
tia si chiedeva perché mai
avrebbe dovuto sottopor-
g1 a terapie molto pesanti
che, nel caso del mieloma,
hanno una tossicita ele-
vata. Poi, pian piano, al-
tri vissuti hanno preso il
sopravvento su quelli ne-
gativi, permettendole di
ritrovare ragioni di spe-
ranza e di ricostruire una
vita che sembrava fatta a
pezgi. Era linizio della
rinascita.

L CANCRO NOM
INCURABILEY

“Ho incominciato a fare

dei ragionamenti. Ingua-
ribili in realta lo siamo
tutti: un giorne dovremo
morire. Non & dunque
importante che la malat-
tia lo sia. Ci sono molte
malattie inguaribili che
possono benissimo essere
curate. ‘Inguaribile’ non
vuol dire ‘incurabile’.
Questo & molto piti grave.
Significa che non s1 pud
sopravvivere perché non
¢i sono cure, Se ¢’¢ una
malattia che & estrema-
mente curabile, oggi &
proprio il cancro. Ci sono
in studio pit di 500 nuo-
ve m()]ecoie per le dive
forine i e 0. Velo (h('o
con certenz pegche ie ho
studiate di persona. If fin-
ché c¢i saranno nuovi far-
maci, per il paziente ci ga-
ranno nuove prospettive
di poter vivere anche con
questa malattia. 11 fatto
di essere curabile permet-
te di avere un futuro e di
avere una possibilita di
mmzrlarn avanti. Melaz-

zini, mio grande amice,
dice che di mguaribile ha

zolo la grande voglia di |

vivere, B’ questa che ani-
ma tantissimi pazienti”.

b SOFFRREMNIA,

SRUBCEY SUL SENSG

ZELLA ViTA
La malattia,

luce sul sex
vere, Costringe a puarda-
re in faccia alla mortle,
non quella di un nostro
caro e di un amico - che &
sempre per chi rimane’
delorosa e tragica -, mala
propria morte. “Per 57 an-:
ni ho vigsuto come se fos-
si immortale. Non avevo
mai pensato di poter mo-
rire. Posso quasi dire di
non aver vissuto appieno
la mia vita; ogni tanto I'ho
buttata via perché non
era cosl preziosa come

ora. Se gono qui, & perché .

ho accettato di affrontare
terapie pesanti e faticose
che richiedono pazienza e
coraggio. £ come tutte le
coze che ¢i dobbiamo gua-
dagnare con uno sforzo,
anche la vita, che abbia-
mo loftato con fatica per
riavere, diventa estrema-
mente preziosa. Per que-
stola voglio vivere fino in
fondo. B’ una nuova vita
con una nuova scala di
valori, nuove priorita. Og-
£l non posso pill permet-
termi di buttare via il
tempo in cose che non
hanno veramente valore.

insegna;
Sylhie Menard, puo far:
so vers del vi-:
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Ci sono nuove priorita. Ho
una nuova visione della
vita, una nuova consape-
volezza della bellezza di
questa vita che mi & sta-
ta data dalla ricerca e dal
tatto che oggi questo tu-
more non & pidl cosl letale
come poteva esserlo qual-
che anno fa. B’ proprio di
questa meraviglia della
vita che io vorret parlar-
vi. Non aspettate di pas-
sare da un’esperienza co-
i, per capire che cos’e la
vita”

L BISOGNSG .
B UNA MEDICINA
P UMANA

Sylvie Menard sa bene
che una cosa & eonoscere
il cancro da medico e
un’altra da paziente.
“Questo evento mi ha in-
segnato molto di pib di
quello che aveveo impara-
to nel primi 40 anni di ri-
cerca. llesperienza perso-
nale & una cosa diversa
dalla teoria”.

Le ha insegnato molto
anche sul rapporto medi-
co-paziente. Ora conosce
bene le mglom per cui il
paziente & detto cosl, Sa
gquanta pazienza & neces-
saria per attendere il pro-
prio turno per una visita,
per ripetere un esame o
ritirare un referto, per
sottoporsi alla terapia,
Uno stillicidio di minuti
che diventano lentamen-
te ore, scandite da un
tempo che sembra non
gcorrere mai. Sylvie Me-
nard sa bene che la qua-
lita della vita del pazien-
te non dipende solo dai
nuovi farmaci, “intelligen-
ti” e meno tossici, ma so-
prattutto dallumanita
della medicina che, oltre
a curare la malattia, si

rende cura del paziente,
Fo aiuta a superave il tra-
uma terribile della dia-
gnosi. “Dannuncio di una
malattia grave ti colpisce
come una botta in testa.
Ci sono pazienti che non
sono riusciti a superare
il trauma e a riprendere
in mano la loro vita - ha
dotto citando un libro di
Tiziano Terzano, Lultimo
libro di giostra. Altriin-
vece, af{rontfmo la vita
nella malattia in modo
migliore di prima perché
hannoe capito cos’® lavita
e che 1l tempo rimasto &
vita da vivere al cento per
cento”. Con intensita e
speranza.

SENZA SPERANZA
ON C'E
POSSIBILITA

D1 VITA

“Quando ho visto la dia-
gnosi, sono corsa nel mio
studio a consultare tutti
i manuali di oncologia. 11
primo che ho trovato mi
dava sopravvivenza a tre
anni. ira un libro vecchio,
pubbhcato in tempiin cui
non c erano trapianti né
terapie come quelle odier-
ne. Ve lo giure: Ia possibi-
lita di avere tre anni di
vita toglie il respire. lo
che avevo previsto attivi-
ta peri prossimi 50 anni,
che cosa potevo farc ora
se mi rimaneva solo cost
poco tempo?”

I cosl che Sylvie Me-
nard ha avvertito forte il
bisogno i una medicina
pitt umana che lasci al
paziente uno spario per il
future. Senza speranza
non ¢2 possibilita di vita.
Senza la possibilita di ve-
dere al di 1a, ¢ come cor-
rere contre un muro, 1
paziente non riesce a vi-
vere, se non ghi si da un
po’ di futuroe e lo si aiuta
a vederlo.

FORIRE NON B
U DIRIYTO!

Attraverso la malattia
Sylvie Menard ha impa-
rato a distinguere i veri
dai falsi diritti del mala-
to, le vere dalle false vi-
uposte della societa.

T’ forte il suo no a chi
rivendica come “diritti”
per i pazienti Pentanasia
e il testamento biologice.
Leiche da sana f'avu-
revole alla p(\ssﬂ;l.llta di
decidere della propria
morle, ora da malata & de-
terminata a contrastarla
con motivazioni forti e so-
lide sul piano razionale.

“Anch’io, da allieva del
professor V(-‘I'OHESI erg
per il testamento bxologl—

co. Confesso di averlo-

scritlo da sana, anche se
adesso T’ho buttato.
Quando mi sono amma]a—
ta, in questa mia nuova
vxta ho capito cheil testa-
mento biologico & inutile
perché nessuno di noi da
sano le[‘) sapere come re-
agira da malato. Tuttida
sani abbiamo pensato che
in condizioni gravi di ma-
lattia, paralisi, demenza
o in stato vegetativo, se
capitasse a noi sarebbe
meglio morire. In realta
chi si trova a vivere que-
ste condizioni, spesso le
aceetta con enorme corag-
gio”,

(g un’altra ragione per
cui, secondo Sylvie Me-
nard, da sani non si pud
decidere della propria

niorte. “I sani non hanno
capito completamente il
valore della vita perché
questo lo si capisce di pit
quando si sperimenta e si
accetta la morte”,

Pit di una motivazione
sostiene il suo deciso no
alleutanasia.

Primo. L'espressione
“morte degna” non ha ra-
gion d’essere perché im-
plica che si metta fine a
una “vita indegna”. Ma
nei malati non ¢’& nessu-
na vita indegna.

Secondo. Be siriconosce
il diritto alleutanasia, 1a
societa intorno al malato
terminale spinge il pa-
ziente a chiodere di mori-
re.

Terzo.
sistema it
wra di movire o di ved
morire una persona cara
tra atroci sofferenze, non
& la “dolce morte”, ma la
terapia del dolor "che Ta
medicina & obbligata ad
assicurare, assistenza
alla non autosufficienza,
la terapia della depressio-
ne. .

C'eun dato infine su cui
vale la pena riflettere. In
Olanda 1 malato su 4 chi-
cde Yeutanasia, in Ilalia
su 40.000 terminali di
cancro che sono stati oo
rali all'Tatituto Tyonori di
Milane solo due
(:hi@ to 1“ .mn te

La ris

che 1’{):,1L7m;1
NON ad 1
eno del pasicate
suo desiderio, ma & wna
pressione della societa
Una pressione esercitata
sotto la maschera della
pietd oin nome di una fal-
sa idea della liberta da
parte di una societa che,
anziché rispondere alla
sofferenza con la selida-
rietd ¢ Famore incondizio-
nato per la vita, da come
alternativa 'interruzione
delPalimentazione e del-
la idratazione o un’inie-
zione letale. “Non vorrei
passare gli ultimi anni
della mia vita in un pae-
se dove mi spingeranno a
chiedere di morire. Riven-
dico il diritto a una ‘“vita
degna’ pilt che a una ‘mor-
te degna’. Il paziente ha
diritto ad essere accompa:
gnato fino all'ultimo glor-
no con le terapie del dolo-
re, con un’assistenza ade-
guata e con una mec
na umana - non solo far-
macologica ¢ tecnologica
- che s1 prenda cura della
malattia senza dimenti-
earsi del paziente”.




