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al capo dello Stato Marcelo Rebelo de Sou-

i LIBRO-TESTIMONIANZA Di SHVIA BONINO

C'e futuro oltre a Sclerosi multipla. «Perché siamo legati da mille fili»

ANTONELLA MARIANI

% ilvia Bonino aveva 51 anni
quando avverfl i primi di-
% sturbi. In sei mesi arrivo la
diagnosi: sclerosi multipla, il no-
me per tutti i suoi malesseri. In-
segnava Psicologia dello svilup-
po all'Universita di Torino, e per
lei fu naturale chiedersi: cosa pud
dirmi (e darmi) la psicologianel-
lamalattia? Inizio un percorso di
riflessione che la porto a riesa-
minare le relazioni con se stessa
e le proprie inevitabili fragilita,
con la famiglia, con I'ambiente
dilavoro, congli amici... La Silvia
Bonino malata cronica e la Silvia
Bonino psicologa diventarono
un tutt'uno. «Pian piano ho ca-
pito che la mia esperienza pote-
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va costituire unaricchezza e aiu-
tare me e gli altri: sani o malati,
tutti noi siamo legati qui da mil-
le fili». E Mille fili mi legano qui,
vivere la malattia ¢l titolo del li-
bro che diede alle stampe nel
2006 per Laterza. Daallorala ma-
lattiahafatto passiavanti, maan-
cheil suolibro: tradotto in diver-
si Paesi, una versione ampliata e
aggiornata da pochi mesi.

Lei & diventata un punto di rife-
rimento tra i malati di sclerosi
multipla: ha creato, con I'Uni-
versita di Torino, il Centro Re-
gionale Sclerosi multipla otte-
nendo il finanziamento della
Fondazione Cosso di Pinerolo,
un percorso di accompagna-
mento per coloro che hanno ri-
cevuto la diagnosi. «Li aiutiamo
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nora prodotte sull'eutanasia, anche dal-

aristrutturare la propriaidentita
—spiega ad Avvenire-. Con que-
stamalattia cisi convive, ed & ne-
cessario ridarsi obiettivi signifi-
cativi e realistici, e poi rivederli
continuamente, dentro i limiti
imposti dalla sclerosi». Cosi e sta-
to per lei: dopo la
diagnosi, ricevuta
nel 1998, ha lavora-
to per alcuni anni a
tempo pieno, per poi
ricorrere nel 2006 a
un pensionamento
anticipato che ha
perd aperto la strada
ad altre esperienze,
Conil suo progetto Sil-
via Bonino ha incon-
trato centinaia di per-
sone, aiutandole ad af-

del paziente (come nella legge approva-
ta, ndr) non tiene conto che nel fine vita,

frontare in modo positivo una
malattia che le accompagnera
per tuttalavita. Nellibro Millefi-
li mi legano qui, cosi come negli
incontri, la psicologa parla della
necessita di non nascondersi, di
essere chiari nella
comunicazione
della malattia e del
suo prevedibile de-
corso. «E di impa-
rare anche a chie-
dere aiuto, perché
di aiuto abbiamo
bisogno»,  Da
quando ebbe ini-
zio il suo perso-
nale viaggio nel-
la malattia, mol-
te cose sono
cambiate: le te-

voro in un ospedale.
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rapie si sono evolute, le diagno-
si sono pit precoci e dunque i
malati sono pil1 giovani. Poiché
sono in prevalenza donne, spes-
so affrontano una gravidanza.
«Lostereotipo del malato discle-
rosi in carrozzina non & pii1 pre-
dominante. E un vantaggio, ma
bisogna affrontare la realta di
persone che apparentemente so-
no in salute ma hanno molte k-
mitazioni. E il mondo circostan-
te in genere non ama e non tol-
lera le limitazioni...». Tutti colo-
10 che «ricevono una diagnosi di
sclerosi multipla - conclude Sil-
via Bonino - dovrebbero essere
aiutati a capire che non ¢ la fine
della vita ma che si pud vivere,
seppur in modo diverso».
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accedere al suicidio assistito. La 1
noltre a un medico o un infermie
niezione letale a chinon & in grad
so, in contrasto con la decisione ¢
Canadasecondola quale solole pi
sono morire per eutanasia. Il «Bil
treil periodo diriflessione di dieci
trebbe richiedere la morte e mo
progetto afferma di prevenire I'et
conmalattie mentali, ma autorizz
le persone che soffrono fisicamer
11 24 novembre il ministro della (
vid Lametti, annuncio che, unav
intendeva espanderne I'applicazi
re esplicitamente le persone affet
In caso di s1 del Senato, la Camerg
na per discutere eventuali emend;
denza del 26 febbraio imposta d¢
Quebec.

Diversirappresentanti di associa
no testimoniato in Senato che i
gno "di alternative valide alla mq
tive e sostegno umano, pii1 che ¢
tato uno studio del Journal of El
sul suicidio assistito in Oregon. (

dolore e la sofferenza sono tra i\

scegliere la morte assistita. [ pii1s|
dita di autonomia, la sensazione
paura di essere soli.
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