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INVITO ALLA LETTURA

Perché proprio a me? Come ho vinto la mia battaglia per la vita

Presentazione del libro di Melania Rizzoli, Medico e Deputato al Parlamento Italiano (Ed. Sperling & Kupfer) 

Sabato, 30 agosto 2008, ore 11.15

Partecipano: 

Melania Rizzoli, Autrice; Eugenia Roccella, Sottosegretario di Stato al Lavoro, Salute e Politiche Sociali

Moderatore: 

Manlio Gessaroli, Medico Chirurgo all’Ospedale Bufalini di Cesena

MODERATORE: 

Allora, buongiorno a tutti. Io sono il dottor Gessaroli, sono un chirurgo. Aprendo questo incontro, volevo innanzitutto ringraziare sia gli organizzatori che l’autrice della meravigliosa esperienza che mi ha fatto fare in questi giorni, leggendo personalmente il libro. È un libro eccezionale, è una testimonianza di cosa significhi che la vita, l’attaccamento alla vita è la prima caratteristica che ci definisce come persone. Ma non la faccio lunga, lascio la parola a loro. Abbiamo due relatori, appunto, eccezionali. L’autrice, qui alla mia destra, la dottoressa Melania Rizzoli, l’onorevole Melania Rizzoli, laureata in Medicina e Chirurgia, specializzata in Medicina Interna, tutto con il massimo dei voti. E’ passata attraverso questa terribile esperienza della malattia, dalla quale è riuscita ad uscire vincitrice e quello che ha ricevuto, in qualche modo, attraverso questo libro ha cercato di darlo. Di ridarlo indietro, perché fosse possibile per tutti fare l’esperienza che ha fatto lei, cioè la possibilità di vivere anche una circostanza drammatica senza che la disperazione sia l’ultima parola. Fra l’altro tutto quello che questo libro porterà verrà dato in beneficenza per la ricerca contro questa malattia terribile del sangue, che però si può vincere. Invece alla mia sinistra abbiamo Eugenia Roccella, Sottosegretario alla Sanità, Politiche Sociali e Lavoro. Oltretutto è protagonista e portavoce del Family Day ed è in prima linea e in prima fila in tutte le battaglie di Biopolitica, di Bioetica che caratterizzano questi anni, che sono interessantissimi per i progressi scientifici, ma anche terribilmente pericolosi per l’uso che si può fare delle scoperte che si fanno. Cominciamo l’incontro e do subito la parola all’Onorevole Roccella.

EUGENIA ROCCELLA:

Salve a tutti. Il libro di Melania Rizzoli direi che illustra veramente il titolo di questo Meeting, “O Protagonisti o Nessuno”, perché essere protagonisti della malattia, della propria malattia è forse la cosa più difficile che ci possa capitare: essere protagonisti nel dolore, nella sofferenza, nella paura, però continuare ad essere protagonisti, cioè avere in mano, tenere in mano le fila del proprio destino. Destino è una parola che è cara a chi partecipa al Meeting e non vuol dire la fatalità, non vuol dire quello che può capitare, il destino è proprio il senso ultimo, il significato della propria vita, quindi essere protagonisti nel dare significato alla propria vita, alle vicende della propria vita, qualunque essi possano essere. Non ci può essere,  ovviamente, una vita tutta felice. Quindi l’attraversamento del dolore è parte della vita, l’attraversamento della malattia è parte della nostra vita e del nostro destino e quindi esserne protagonisti è qualcosa a cui non possiamo sottrarci. E veramente se non ne siamo protagonisti in questi caso, la pena è pesante, perché in questo caso davvero è “o nessuno”, perché “o nessuno” può voler dire cadere nella rassegnazione, può voler dire rendere difficile la guarigione e questo il libro di Melania lo spiega benissimo. Si dice spesso che quando c’è la malattia bisogna combattere, però noi non sappiamo esattamente che cosa significhi questo combattere. Ecco, questo libro racconta come si combatte, che cosa significa combattere e lo racconta con il passo della quotidianità. Prima di tutto devo dire che questo libro è come… io conosco da poco Melania Rizzoli, quindi non posso vantare una amicizia, una lunga amicizia, però per quel poco che l’ho conosciuta, lei è come questo libro, cioè una persona piena di calore, piena di comunicativa. E questo libro è pieno di calore e pieno di comunicativa in tutti suoi elementi. 

Dicevo che racconta una storia, quindi è come un romanzo. La definizione di Forster del romanzo era: il romanzo racconta una storia. Questo contro le sperimentazioni narrative dei primi del ’900. Lui diceva: il romanzo fondamentalmente deve raccontare una storia. Beh, allora quello di Melania è un romanzo, perché racconta una storia e la racconta con il passo “diaristico” della quotidianità, scandito dalle fasi della malattia, che sono fasi alterne. Infatti si passa, prima di tutto, dal momento della scoperta, quindi si entra in una dimensione del tutto diversa: da sani, che è una dimensione naturale, diciamo,  una dimensione a cui non pensiamo mai, la dimensione in cui ci muoviamo abitualmente senza troppo... senza dare troppa importanza alla nostra salute, entriamo in questa nuova dimensione, in questa nuova identità di malato. Tra l’altro Melania, come è stato detto, è medico, e questo vedremo che poi ha una importanza fondamentale. Comunque, appunto, si entra nella dimensione e nell’identità di malato e poi ci sono tutte le fasi, perché si entra e si esce: ci sono i momenti in cui si spera in una guarigione e poi ci sono i momenti della ricaduta, quindi è una identità mobile, a fasi alterne e quindi molto pesante da gestire emotivamente. E quindi ci sono tutte queste scadenze che segnano una lunga storia, una storia che dura tre anni, fino all’approdo, diciamo, definitivo alla guarigione e sono le tappe che si percorre da malati a partire dalla diagnosi, dalle terapie, dall’incontro con i medici, da tutti i momenti che segnano questo percorso a fasi alterne. Dicevo che è importante il fatto che lei sia medico, perché lei..., vediamo, c’è sempre questo doppio registro nel libro: lei, lo dice esplicitamente, quasi sempre dice: da malato ho pensato questo, da paziente, ho pensato questo, da medico ho pensato quest’altro. E c’è questo doppio ruolo, perché è particolarmente difficile anche, forse, per un medico trovarsi paziente, questo fin dall’inizio. Melania, anche per il carattere immagino, ma anche per il ruolo di medico, dice: io ho sempre consolato, sono stata sempre quella che curava, quella che informava, adesso mi trovo dall’altra parte. Questo già nei momenti della diagnosi. E sottolinea che non bisogna mai andare soli a un incontro con una possibile diagnosi di cui non sappiamo..., che può essere, insomma, una diagnosi pesante. Quindi da malato e da medico... e vediamo che a volte sono ruoli sovrapponibili, a volte sono ruoli invece contrastanti, opposti, perché una cosa è vivere le cose da paziente e una cosa è vivere le cose da medico. A volte sono ruoli che si integrano, a volte invece si scindono, però questo da una ricchezza al libro, una ricchezza particolare, non solo dal punto di vista, e lo vedremo, delle informazioni, delle cose che aggiunge proprio a livello del sapere, quindi delle cose utili, diciamo così, ma proprio anche come sguardo. E’ uno sguardo diverso, è uno sguardo sempre appunto sdoppiato e la dice lunga sul come, anche sull’organizzazione della sanità, su quanto ancora il paziente non sia in realtà al centro dell’organizzazione sanitaria, quanto manchi, a livello per esempio di umanizzazione, nel nostro  sistema sanitario, quanto il rapporto fra medico e paziente non sia sempre al suo meglio, quanto, per esempio, la dimensione... proprio l’osservazione del paziente, la dimensione clinica, il mettere il paziente al centro della terapia, della cura, del rapporto, dell’alleanza terapeutica non sia, appunto, sempre qualcosa di scontato come dovrebbe essere. Quindi dicevo, è il punto, forse, saliente del libro questo doppio sguardo, questo doppio ruolo da cui continuamente si passa, appunto, dall’uno all’altro. Quindi è un libro particolare da questo punto di vista, ma è anche il libro di una donna - io questo l’ho riconosciuto moltissimo - perché è un libro sulle relazioni, è un libro che non dimentica mai le relazioni, è tutto tessuto di relazioni, fin dall’inizio. Non è mai un libro su cosa avviene a me, su cosa avviene lungo la malattia o sul percorso solo terapeutico, è qualcosa che riguarda sempre tutti, è qualcosa che fin dall’inizio… Perché la diagnosi aiuta a farla, in realtà, il marito di Melania, Angelo Rizzoli: è lui che le indica il sintomo, è lui che la spinge ad andare dal medico. In genere, devo dire, è il contrario, no? mi ha fatto molto piacere vedere che anche i mariti sono attenti ai sintomi perché, in genere, solo le donne sono attente ai sintomi dei figli, dei mariti, che hanno..., che si sentono addosso la responsabilità della cura, perché è come il prolungamento del normale atteggiamento di cura femminile nei confronti proprio della quotidianità delle persone care, dell’affettività quotidiana, no? L’alimentazione dei figli, i mille piccoli gesti di cura quotidiana e in genere anche proprio l’informazione medica che tutte noi cerchiamo di acquisire disperatamente, è, la viviamo in modo difficile oggi, però come il prolungamento di quest’atteggiamento di cura femminile nei confronti delle persone care. Era tra l’altro una vecchia tradizione delle donne: le donne avevano saperi che poi sono stati distrutti nel corso del tempo o sono passati, in maniera diversa, alla professione, alla scienza medica. Però, appunto, dicevo, mi colpisce moltissimo questo aspetto del libro, perché è un libro sempre… il cui sguardo è sempre puntato sull’ “io e gli altri, io insieme agli altri”. Questo anche nei dettagli, non solo, anche in modo divertente, anche talvolta in modo divertente, sul rapporto con le amicizie, con le amiche, non solo con i medici, ovviamente, con le persone care... Come gli amici reagiscono nei confronti della malattia, come la malattia che trasporta in una dimensione che appunto, fuori dalla quotidianità, è una dimensione temuta, è una dimensione che fa paura, come tutto questo rende instabili, poi, alcuni rapporti, come li rende…, li destabilizza, li rivela anche, ne rivela il significato (anche qui, o protagonisti o nessuno: siamo sempre protagonisti quando diamo significato alle cose che viviamo). Quindi dicevo, appunto, questo fatto delle relazioni, dell’essere sempre insieme agli altri, nel racconto anche di come ha deciso di scrivere il libro. Anche qui, lei racconta che il libro l’ha scritto perché ha avuto un incontro con un’amica, con Camilla Baresani, quindi è un costante racconto di rapporti. In particolare, per esempio, anche nei gesti di scambio, anche nei gesti di responsabilità nei confronti degli altri che ha Melania. E, dicevamo prima, tutti e due, sia io che il dottor Gessaroli, abbiamo notato il fatto che, ad un certo punto, Melania, quando devono raccogliere le staminali, deve fare, sostanzialmente, un piccolo intervento. Lei ha freddo; le danno solo una coperta che non scalda, una coperta di lana di quelle vecchie, ruvide, e lei dopo, finito l’episodio e anche oltre, torna a  regalare delle coperte morbide a questo reparto, perché appunto scaldino gli altri, perché non ci si dimentica di quello che si è vissuto. L’essere protagonisti vuol dire assumersi la responsabilità, per se stessi e per gli altri. Dunque, non è solo un atto di solidarietà, di cui sappiamo che lei è capace perché è l’anima della associazione per le Leucemie, e quindi sappiamo che è una persona che si assume responsabilità pubbliche anche nel suo ruolo di parlamentare con le proposte, fra l’altro, finali che lei fa senza sapere che diventerà parlamentare: adesso poi aspettiamo che le faccia concretamente. Però, appunto, non è soltanto una questione di solidarietà, ma proprio della capacità di assumersi la responsabilità di quello che capita. Cioè, nella nostra vita, tutto è nostra responsabilità se ci capita vicino, non possiamo negare che sia nostra responsabilità e questo è proprio l’essere protagonisti della propria malattia, anche quando non riguarda se stessi; quindi la propria malattia riguarda il contesto, riguarda gli altri, riguarda tutto. Queste mi sembrano le caratteristiche del libro che mi hanno personalmente più colpito, ma penso che rendano questo libro speciale, rispetto ad altri diari, ad altri racconti di malattia, che, mi facevano notare adesso, in particolare, anche dopo il suo libro, circolano, vanno di moda. Però questo, appunto, non solo ha informazioni, tra l’altro, veramente utili e quindi va consigliato anche come fonte di formazioni fruibili, immediatamente fruibili e utilizzabili, ma anche per queste particolare caratteristiche che lo rendono un libro speciale, un libro, tra l’altro, leggibilissimo; non è certo un libro triste, doloroso, anche se parla di dolore, parla di fatica quotidiana, parla anche di momenti molto negativi, diagnosi, per esempio, sbagliate, quindi incidenti di percorso pesanti e rischiosi; però è un libro sostanzialmente ricco, non solo di speranza - lei ci tiene molto a dire che è un libro di speranza, e quindi io ve lo dico - però è anche, proprio, un libro di relazione, di capacità di assumersi responsabilità, in tutti i momenti di questo racconto, prima di tutto nei confronti delle persone che ama, ma nei confronti di tutto quello che incontra di cui è protagonista in questo percorso. Grazie.

MODERATORE:

Io dovrei fare solo il moderatore, ma non riesco a trattenermi. Intanto avevo cominciato a segnarmi le cose interessanti del libro, ad un certo punto mettendo un angolino nella paginetta, alla fine tutte le paginette sono segnate quindi, la lettura di per sé… - e non sono uno che facilmente mette l’angolino - quindi la lettura di per sé è interessante. Vorrei solo dire due cose, stimolato da quello che ha detto lei. La prima è proprio da medico, perché... tra l’altro io sono specialista in otorino laringoiatria, faccio il chirurgo maxillo facciale, sono in zona  - come si dice per la dieta adesso -, ma la cosa più impressionante che lei ha scritto è questa tendenza che abbiamo come medici, ma io penso che sia una tendenza che abbiamo come persone, di fare prevalere il nostro pensiero, il nostro preconcetto su quello che è la realtà. Quando siamo di fronte a qualcosa che succede, tendiamo immediatamente a farlo rientrare in un quadro che già sappiamo, conosciuto. Se il quadro che abbiamo davanti non è esattamente corrispondente a qualcosa che sappiamo, lo mettiamo da parte, lo minimizziamo. E invece qui c’è proprio la lezione, fantastica, per chi fa il mio lavoro, ma io penso per tutti, che la realtà vale di più, cioè succede una cosa che tu non hai mai sentito, non hai mai visto, ma... ascolta! Parti da lì, sottometti la ragione e quello che c’è, all’esperienza. Questa è una cosa fondamentale e penso sia una lezione per tutti. Perciò questo libro è ricchissimo. Ieri, quando giravo in ospedale con il libro in tasca, tutti: ma che libro è, ma che…? Eh! Lo dovete prendere. Me lo prestate dopo? No! Lo dovete prendere, perché poi vanno in beneficenza i proventi del libro. Do subito una parola a Melania e poi alla fine dico una cosa che mi ha colpito, da uomo, da medico, da uomo, ma lo dico alla fine.

MELANIA RIZZOLI:

Intanto grazie e tutti voi di essere qui e grazie soprattutto a Manlio Gessaroli e Eugenia Roccella per le bellissime parole e commenti su questo libro, che io ho  scritto così, di getto, a gennaio di quest’anno, non immaginando che potesse suscitare tanta emozione in chi lo legge e che potesse avere così successo. Questo libro è in classifica dalla prima settimana in cui è uscito. È uscito il 29 aprile ed è rimasto in classifica, ed è tuttora in classifica fra i primi dieci libri più venduti, che, per un tema così... - perché io sono stata affetta da un cancro del sangue che ho dovuto affrontare e curare - però già dalla prima riga io scrivo: mi chiamo Melania, sono un medico e sono guarita dal cancro. Perché? Ho scritto questo libro di getto proprio per i pazienti come me, che improvvisamente scoprono di avere un tumore, un tumore maligno, un tumore inoperabile - perché poi i tumori del sangue sono inoperabili, perché come il sangue sono diffusi dappertutto - un tumore che fino a pochi anni fa era considerato a prognosi infausta, ma il mio messaggio era che questi tipi di patologie, che una volta venivano classificate come il male incurabile, oggi sono diventate non solo curabili, ma addirittura guaribili. Volevo dare questo messaggio non solo ai pazienti che si ammalano, ahimè, quotidianamente, ma anche ai parenti e agli amici che sono attorno al malato, perché quando arriva una diagnosi così ad un componente di una famiglia, il paziente diventa immediatamente paziente, tutta la sua vita si stravolge, la priorità assoluta ce l’ha soltanto la malattia, la sua vita corrente si interrompe, perché bisogna occuparsi soltanto ed esclusivamente della battaglia contro la malattia, ma viene stravolta anche la vita di tutta la famiglia attorno, perché tutti sono coinvolti nell’aiutare il paziente, che diventa immediatamente paziente. Io l’ho scritto anche perché io sono un medico, ho avuto una esperienza anche lunga, di circa dieci anni, in un dipartimento oncologico. Quindi sapevo perfettamente quello cui sarei andata incontro, dall’inizio della terapia, conoscevo perfettamente e lo descrivo, il giorno in cui avrei cominciato a perdere tutti i capelli, il giorno in cui sarei stata a rischio di morte perché ero in attesa del trapianto; cioè conoscevo... e questo un po’ mi disperava. Ad un certo punto sono arrivata addirittura ad invidiare i pazienti ignoranti, nel senso che ignoravano quello a cui andavano incontro, perché, saperlo, da un certo punto di vista può confortare, da un certo punto di vista può disperare. Quello che io non volevo era perdere la speranza, disperarmi, cioè rimanere senza speranza, proprio perché senza speranza non c’era il progetto di vita futura, non c’era la vita futura, quindi ho affrontato questa patologia da paziente, ma non potevo scindere la mia professione di medico, quindi sono stata anche una paziente forse difficile per i colleghi che mi hanno curato, perché all’inizio chiedevo, volevo sapere, mi comportavo, vivevo una situazione, un ruolo quasi dissociato. Il periodo più brutto per me è stato, dopo un anno, avere la recidiva. Recidiva, fino a dieci anni fa, io lo sapevo perfettamente, significava prognosi infausta, morte sicura. Io racconto che ho avuto la malattia che ha avuto la signora Jacqueline Onassis Kennedy, lei è morta nel 1996, io sono qui a raccontarlo, ma sono qui a raccontarlo da persona guarita. Proprio per dare questo messaggio a tanti pazienti, che oggi non bisogna mai perdere la speranza, ma non bisogna mai psicologicamente cercare di vincere la patologia, in tutti i modi, non bisogna mai abbattersi perché abbattersi, e io lo spiego da medico  - il successo di questo libro è che io lo scrivo da paziente, ma lo commento da medico - abbattersi, cadere in depressione, fa crollare anche gli anticorpi che noi tutti abbiamo per combattere questo tipo di patologie. Non so se voi avete notato quando succede un evento particolarmente negativo, non so, si ha un lutto in famiglia, si ha un furto in casa o si viene lasciati  dal proprio fidanzato, dal proprio marito, dalla propria moglie, si ha subito uno stato di depressione, per cui ci si ammala subito di mal di gola, di raffreddore, di influenza. Nei momenti in cui uno è giù di morale, cade anche la riserva di anticorpi che serve per combattere le patologie, invece quando uno sta bene, è felice, è innamorato, non si ammala mai, nemmeno se cammina - lo dico - nudo sotto la neve dell’inverno più freddo. Insomma è un invito a non perdere mai la speranza, perché mantenere la speranza è per metà la vittoria. Ieri sono stata a sentire l’intervento di monsignor Fisichella e lui parlava dell’uomo d’oggi che è smarrito, che è errante, che è spaventato. E io riflettevo, perché faceva anche l’esempio del paziente, che viene colpito da una diagnosi così grave, anche il paziente è smarrito, è spaventato. Anche io ho avuto molta paura. Ho avuto molta paura di morire e questo lo esprime anche il titolo che ho dato al libro: Perché proprio a me? Perché è la domanda che tutti si fanno quando vengono colpiti dalla malattia, tutti i pazienti. E soprattutto all’inizio della diagnosi uno si chiede: perché proprio a me? Perché serve un po’ di tempo per assorbire il colpo, per accettare la diagnosi, perché naturalmente, come dice Eugenia, la malattia fa parte della vita. Però, appunto, questo libro, che io ho scritto di getto, l’ho scritto in tre settimane proprio per descrivere una cronaca bruciante della malattia e va dall’inizio, come diceva Eugenia, dal sintomo, alla diagnosi, alle sensazioni, alle relazioni, alle considerazioni personali, alle terapie e io descrivo anche che ho combattuto e vinto questa malattia grazie al trapianto di cellule staminali, che è un autotrapianto. Descrivo anche questa tecnica perché tutti mi dicono: ah, come..., una sala operatoria? E invece si raccolgono e si impiantano per via venosa, come una trasfusione. Non ci sono cose complicate, ma spiego soprattutto che questo tipo di terapie sono routine in tutti i centri ematologici del nostro Paese, dell’Europa e del resto del mondo, perché ancora oggi la gente mi chiede: dove l’hai fatto, sei stata all’estero? Pensano che sia stata un’eccellenza, per forza fuori dal nostro paese, mentre anche qui abbiamo delle realtà mediche assolutamente ottime. Certo, racconto anche degli errori medici, che succedono, lo racconto da medico, lo racconto da paziente - sono successi anche a me - e lo spiego. Vi accennava il collega Gessaroli, perché è un invito ai colleghi medici da ex-paziente (ed è bellissimo dire ex-paziente) ad avere l’umiltà, ad essere assaliti anche dal dubbio quando c’è qualcosa che non quadra, che non è perfetto, cioè chiedersi il perché e soprattutto ascoltare il paziente, ascoltare la sua voce, perché è il paziente stesso che ci dice quello che succede e quello che sente. Noi dobbiamo modulare la nostra conoscenza medica e scientifica su quello che ci dice il paziente. Io, per esempio, critico moltissimi medici che non vedono nemmeno il paziente, come per esempio i radiologi, che fanno diagnosi immediate senza nemmeno mai vederlo il paziente delle volte e senza nemmeno ascoltarlo clinicamente, non dico visitarlo, perché non è il loro compito, ma almeno ascoltare, perché ascoltare il paziente è come ascoltare il prossimo: prima di tutto è un segno di rispetto, è un segno di considerazione, è un segno di non farlo sentire solo ed è un segno di collaborazione e anche di stimolo per lui a reagire, a collaborare con i medici stessi.

Poi sfioro, non ho fatto un capitolo a parte, il problema della fede, perché poi quando siamo ammalati o quando chiunque si ammala o ha momenti di difficoltà, la fede che uno ha già dentro, che magari durante la vita corrente viene messa, non dico da parte, però è in un secondo piano, assolutamente sale in primo piano ed è il conforto più grande, oltre alla famiglia, per questo tipo di pazienti. Io ho avuto la fortuna di avere mio marito sempre vicino, una famiglia meravigliosa, però penso a tanta gente che non è così fortunata e quindi ho scritto questo libro anche per loro, anche per i pazienti che si sentono smarriti, per quelli che hanno paura di morire, per quelli che sono travolti dalla patologia e non sanno come reagire e, ripeto, l’ho scritto anche per i familiari stessi. È diventato un long seller, perché per un tema così è in classifica da tantissime settimane e per me è un motivo di orgoglio aver trasformato una cosa così terribile e così negativa, come la malattia, in una cosa così bella, come il libro che ha successo e soprattutto io devolvo i proventi all’AIL, l’Associazione italiana contro le leucemie, i linfomi e i mielosi, quindi vi invito a consigliarlo. Molti pazienti se lo consigliano da soli, nei centri oncologici addirittura lo mettono nelle sale d’attesa per farlo leggere, perché è un libro a lieto fine e spiega soprattutto come si può uscire e guarire da questi tipi di patologia, cioè non spaventarsi, ma affrontarli con coraggio e con tutta la forza possibile e cercare di vedere la luce anche quando sembra che tutto sia perduto.

MODERATORE:

Mentre le due onorevoli, Eugenia e Melania, parlavano, veramente hanno toccato temi su ognuno dei quali ci sarebbe da stare delle giornate. E’ inutile stare a riprenderli, vi lascio la curiosità e l’esperienza di leggere questo libro e di paragonarlo ognuno alla propria esistenza: sono particolari che riguardano veramente chiunque. E io, se fossi stato Veronesi, nella prefazione avrei messo anche “consigliato ai colleghi”, perché l’esperienza che si fa anche da medico, leggendo queste parole, è una esperienza veramente forte e ti da qualcosa che ti può servire realmente nell’esperienza di lavoro che fai. Ieri sera di fronte alla mostra dei carcerati - non so chi ha avuto la circostanza di passarci di fianco perché è stata una cosa non prevista, un evento unico -, c’è stata una sorta di festa, ci si è messi a cantare e ad un certo punto i carcerati hanno cominciato a cantare insieme alle loro guardie carcerarie, insieme ai secondini e i secondini con la maglietta della mostra, con la maglietta del Meeting, commossi a vedere questa possibilità incredibile, che anche la circostanza più drammatica, quella da cui non ti saresti mai aspettato che potesse nascere qualcosa di buono, si può trasformare in qualcosa di positivo. C’è una posizione dentro la vita per cui tutto collabora al bene. Questa secondo me è la vicenda che va colta, è la vicenda che va capita, perché la storia di Melania è una storia incredibile, magari a volte non succede così, ma allo stesso punto, allo stesso modo, esiste qualche cosa che può trasformare una circostanza drammatica in qualcosa di eccezionale. Melania è entrata tra i protagonisti, diceva Eugenia, insieme a Vicky. Pensate la storia di quelle donne, malate di AIDS, come la loro esistenza è potuta cambiare, hanno potuto tirar su la testa, possono apprezzare quello che la vita, fosse anche un giorno, ti può dare di intenso e di esperienza commovente da vivere. Ha vinto la battaglia più grande, che è proprio questa qui: poter dire io, poter dire io dentro la circostanza, anche drammatica e ce lo dice in un modo impressionante. Guardate la foto che c’è qui sul libro, lo sguardo e il sorriso di chi fa sì che dentro la propria vita prevalga questa tensione, questa forza, all’esistenza. Pensate anche che cosa vuol dire questa testimonianza in un mondo come oggi, in cui la vita vale quattro soldi. Io ringrazio ancora tutti, ringrazio….

EUGENIA ROCCELLA:
Volevo dire una cosa, però non a partire dal libro, non sul libro, perché voglio cogliere quest’occasione per parlare di una terapia di Melania, cioè la raccolta delle staminali, e gli equivoci che circolano sulle staminali. Noi abbiamo fatto, come praticamente primo, primo atto da Sottosegretario, io ho fatto un ordinanza di proroga della legge che era stata, che era passata insieme al decreto milleproroghe, per l’introduzione in Italia delle banche private per la conservazione  delle staminali cordonali, cioè del sangue del cordone ombelicale, la raccolta e la conservazione del sangue del cordone ombelicale. E su questo vorrei, mi aiuterà magari Melania, che sicuramente è più competente di me, vorrei chiarire qualcosa. Con questa ordinanza noi abbiamo semplicemente prorogato, appunto, la scadenza alla fine di febbraio, perché c’era proprio da riorganizzare il sistema delle banche pubbliche italiane. In Italia, ha ragione Melania, ci sono moltissime eccellenze, ci sono diciotto banche pubbliche, di cui alcune organizzate benissimo e che funzionano benissimo, tanto che da altre nazioni ci chiedono queste staminali del cordone, le hanno chieste da altre nazioni. Quindi sono benissimo organizzate, ci sono circa sedicimila unità cordonali già tipizzate, quindi pronte ad essere utilizzate. 
Quello che vorrei chiarire è che oggi va moltissimo l’idea che bisogna fare la conservazione autologa, cioè che bisogna conservare le cellule del cordone per se stessi. La conservazione autologa è dalla nuova legge ammessa, e quindi sarà sicuramente ammessa, adesso bisogna vedere come sarà organizzata, cioè quali saranno le garanzie chieste alle banche, pubbliche e private, e così via. Però, in realtà, la conservazione autologa, non ci sono evidenze scientifiche sul fatto che serva. Questo lo spiegherà meglio Melania, magari, ma è importante per capire perché il cordone, cioè le staminali del cordone, sono sangue, e estrarre le proprie staminali, vuol dire semplicemente, appunto, prendere il sangue. E, pensiamo che cosa può significare la conservazione autologa, per esempio, per il sangue normale, cioè noi possiamo capire il senso di questa cosa se lo allarghiamo al sistema di donazione e conservazione del sangue normale. Se noi conservassimo il sangue per noi stessi, se non ci fosse la donazione, se non ci fosse la possibilità di usufruire del sangue di altri, se non ci fosse la possibilità, appunto, della conservazione solidaristica, e se ci fosse la possibilità, invece, di avere profitti, se ci fosse la conservazione privata nelle banche private del sangue, quindi la possibilità di avere profitti da questo, che cosa accadrebbe? Quindi pensiamo ai rischi di tutto questo, ai rischi proprio per le eguali opportunità dei malati, ai rischi derivanti dall’introduzione del criterio del profitto in questa zona, e al rischio della diminuzione, che già sul sangue comincia a sentirsi, della diminuzione dei donatori, e quindi della possibilità poi di usufruire del sangue donato. Ecco, se pensiamo a tutto questo possiamo capire che, quando parliamo delle nuove terapie, dobbiamo sempre avere uno sguardo attento a che tipo di organizzazione sanitaria metteremo in piedi, a che tipo di cultura metteremo in piedi, a che tipo di comunità, alla fine, siamo in grado di costruire. Se è una comunità solidaristica, oppure una società in cui non ci sono, in realtà, pari opportunità per i malati, in cui, appunto, si possono ottenere profitti dalla compravendita, non solo del sangue, ma come avviene in altre nazioni, del corpo umano. Sappiamo che in America c’è la banca degli embrioni, se andiamo a vedere la pubblicità sulla banca degli embrioni, da una parte è molto divertente, dall’altra è veramente angosciante, perché è una vera e propria pubblicità di un prodotto. Un embrione garantito, un embrione che offra tutte le garanzie di un prodotto con un marchio, con una garanzia. Quindi, ecco, io invito ad essere molto attenti agli sviluppi di tutte queste ricerche, ai rischi di queste terapie possibili, che sono enormi, e Melania ne è una testimone. Però dobbiamo sempre anche avere uno sguardo attento sulle ricadute sull’organizzazione, appunto, sanitaria e proprio sulla cultura, la cultura del nostro paese, e quindi il senso della comunità e della solidarietà, sulle ricadute che può avere, che può avere, per esempio, appunto, l’introduzione del criterio del profitto in questo ambito.
MELANIA RIZZOLI:

La ringrazio, innanzitutto, Segretario Roccella, per la chiarezza, perché io, come medico, in questo campo ritengo che ci sia assolutamente una cattiva informazione, proprio sul tema delle staminali, che è, diciamo, proprio la scoperta più importante degli ultimi cinquant’anni, per quanto riguarda la ricerca scientifica e medica. Negli ultimi cinquant’anni, infatti, i grandissimi progressi in campo medico sono soprattutto nel settore ingegneristico, nello sviluppo delle macchine diagnostiche, terapeutiche, la risonanza, la tac e della chirurgia endoscopica. I progressi, in questo senso, sono stati fatti, tantissimi; nella ricerca medica e scientifica l’unica vera grande scoperta sono le cellule staminali, oltre a dei nuovi farmaci di cui vi accennerò tra un attimo, ma appunto volevo dire, sottolineare, l’importanza della donazione delle cellule staminali, perché serve uno stoccaggio importante di questo tipo di cellule, di questo tipo di sangue, perché se io oggi sono qui, è grazie proprio alle cellule staminali. Poi, io sono stata fortunata perché ho potuto raccogliere le mie cellule staminali, ma le ho potute raccogliere perché il mio tipo di tumore maligno non aveva ancora invaso il mio midollo, per cui io le ho potute produrre ed utilizzare. Ci sono tanti pazienti meno fortunati di me che non le possono produrre, e quindi hanno bisogno di cellule donate. Quindi l’importanza della donazione, invito tutti coloro che conoscono delle persone che stanno per avere bambini o che vogliono avere bambini, a diffondere questa cultura della donazione delle cellule del cordone ombelicale, del sangue del cordone.
Io sono tornata, quest’estate sono stata negli Stati Uniti, sono andata a visitare un grandissimo, il più grande centro di ricerca che adesso c’è a New York, il più famoso del mondo. Hanno costruito un intero grattacielo esclusivamente dedicato alla ricerca scientifica, per metà è occupato da laboratori, con ricercatori di tutto il mondo, e io in particolare sono andato a trovare il professore Steven Neimer, che è l’assoluta autorità in campo ematologico ed oncologico negli Stati Uniti. Lui mi ha fatto vedere uno studio recentissimo, appena fatto, per dimostrare che non serve bancare, cioè conservare per se stessi, le cellule staminali del cordone, non serve. Loro su settecentomila casi hanno utilizzato un solo caso, cosa che non risultava nemmeno al Sottosegretario Roccella, risultava zero casi, loro ne hanno utilizzato un solo caso su settecentomila, perché la maggior parte delle volte vengono utilizzate le staminali donate. Cioè non è scientificamente provato che quelle auto-conservate, le proprie, possano poi servire, quindi l’importante è donare e costruire e razionalizzare le banche in un numero limitato, per essere poi più controllate, per essere più efficienti, efficaci, per essere raggiungibili, per raggiungere tutti i posti del nostro paese dove ce ne sia bisogno, e noi vogliamo che questo diventi routine, cioè automaticamente alla nascita di ogni bambino si conservano le cellule del sangue del cordone, proprio perché salvano delle vite. Oggi questi tipi di malattie possono essere curate e io ne sono un esempio, e lo vado a raccontare, lo dimostro proprio per dimostrare come si può tornare guariti alla vita normale dopo una malattia così dura, lunga e devastante. Ma soprattutto è un invito, e io spero di poter collaborare con il Sottosegretario Roccella in questo disegno, che è diventato anche la mia ragione di vita parlamentare, proprio per aiutare tutte le persone, quelle che verranno dopo di me, a poter guarire, utilizzando lo stesso tipo di terapia, o magari anche diverse. Volevo anche dire che ci sono oggi dei farmaci straordinari, grazie sempre alla ricerca scientifica e medica di tutto il mondo, che si chiamano anticorpi monoclonali, che sono delle medicine, delle cellule, dei farmaci che vanno a colpire direttamente ed esclusivamente le cellule neoplastiche, le cellule che si dividono in maniera abnorme. Cioè piano piano questi farmaci, entro dieci anni, sostituiranno ed elimineranno completamente i farmaci chemioterapici classici, che colpiscono indistintamente tutte le cellule che si replicano, le buone e le cattive. Questi sono estremamente selettivi, e sono dei farmaci straordinari, che stanno dando dei risultati fino a cinque anni fa impensabili, soprattutto per i tumori del sangue, ma adesso cominciano ad essere usati per i tumori solidi, del rene, del pancreas, che è in grande aumento, di tanti tipi di tumori fino ad adesso considerati a prognosi infausta. Quindi l’importanza della donazione del sangue del cordone è fondamentale, ma è fondamentale la informazione, cioè spiegare che non serve conservare per se stessi il sangue, ma serve assolutamente donarlo, per costruire una riserva importante che possa servire a chiunque di noi nei momenti di emergenza.
Ci sono poi altre proposte di legge che il Sottosegretario ha fatto sempre in questo campo e che verranno eseguite, ma sono soprattutto tutte nell’ottica di aiutare la comunità, cioè non il singolo individuo, ma chiunque si possa trovare in difficoltà, per migliorare la nostra sanità, da questo punto di vista, che è importantissimo.
EUGENIA ROCCELLA:

Ti ringrazio moltissimo, Melania, di aver scritto questo libro e di aver detto queste cose autorevolmente. Devo fare proprio un invito commerciale, comprate questo libro, regalatelo, regalatelo agli amici sani e malati, regalatelo ai medici. Ha ragione Gessaroli, regalatelo ai medici, perché anche loro hanno da imparare da questo libro, hanno molto da imparare da questo libro. Grazie 

