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“La morte per me non
e piu un tabu”

Di Urs Schwarz // Foto di Rainer Wolfsberger

Giocando a pallone nell’agosto del
2003, Robert Molnar si accorge che qualcosa non va
con la sua gamba destra. “In un primo momento ho
pensato ad una mancanza di allenamento, ma
quando dopo alcune settimane il problema non ac-
cennava a diminuire ho deciso di rivolgermi al mio
medico curante, che mi ha prescritto la visita dal neu-
rologo”, racconta Molnar. Da questo momento ha
inizio una lunga serie di accertamenti: radiografie,
analisi del fluido cerebrospinale, esame della tra-
smissione neuromuscolare mediante impulsi elettrici.
I 16 giugno 2004, tre giorni prima del matrimonio, la
diagnosi senza appello: sclerosi laterale amiotrofica
(ALS), nota anche come morbo di Lou Gehrig (dal
nome di un giocatore di baseball), una malattia at-
tualmente incurabile e mortale che provoca la lesione
delle cellule nervose deputate alla coordinazione mu-
scolare. Questa patologia comporta la progressiva
perdita del controllo motorio, la contrazione delle cel-
lule muscolari e la graduale paralisi di quasi tutte le
funzioni corporee. ‘“Inizialmente tutto mi sembrava
cosi irreale, e non riuscivo ad accettare la diagnosi.”

Contatti piu frequenti, ma meno amici

Dopo un viaggio di nozze di due settimane a Balli, vis-
suto nell’angoscia e nella preoccupazione, Molnar
riprende il lavoro nel reparto MIS Tools Production del
Financial Accounting, dove si occupa dell’attivazione di
strumenti MIS come il Customer Reporting e fornisce
supporto agli utenti finali. | colleghi non conoscono

ancora la vera causa della sua andatura claudi-
cante; i primi ad esserne informati sono la famiglia
e alcuni amici intimi. Man mano che i giorni pas-
sano, sul lavoro una domanda affiora sempre piu
insistente: “Ma che cosa ci faccio qui? Sono con-
dannato a morire di una morte lenta, eppure sto a
preoccuparmi di cose abbastanza insignificanti.”
Molnar richiede un congedo di malattia, ma poi de-
cide di cessare completamente I'attivita lavorativa,
senza piu ripresentarsi in ufficio. Dietro espressa
richiesta di Molnar, i colleghi vengono informati
della sua condizione.

Tra questi ultimi, coloro che lo hanno conosciuto
da vicino sono tuttora in contatto con lui. “Probabil-
mente, il tono della prima mail che ho inviato a Roby
era abbastanza distaccato e impersonale, volevo es-
sere sicura di non sbagliare nulla’, ricorda Claudia
Widmer. Bastano comunque pochi scambi di battute
per rompere il ghiaccio. Anche Elke Obermaier, che
ha condiviso 'uffico con Molnar, rimane in stretto
contatto con lui: “Vado a trovare Roby regolarmente;
spesso cucino qualcosa di buono, poi passiamo il
tempo a parlare del pit e del meno.” Con una punta
di delusione Molnar osserva tuttavia che la sua cer-
chia di amici si & ristretta, e si augura che coloro che
hanno improwisamente smesso di farsi sentire rie-
scano un giorno ad affrontare il tabu della morte. “E
una situazione che prima o poi si troveranno a fron-
teggiare.” Deambulatore e sedia a rotelle oggi rap-
presentano strumenti indispensabili per Molnar, che
in passato ha sempre amato il movimento. Anche

b

05

I'articolazione, la deglutizione e la respirazione co-
minciano a creargli qualche problema, ma anziché
perdersi d’animo Molnar decide di sfruttare in modo
sensato il tempo che gli resta da vivere. Con l'aiuto
della moglie Nadja, che gli da la forza per andare
avanti, all'inizio di agosto crea I'associazione benefica
StopALS, impegnata nella promozione e nel soste-
gno della ricerca sull’ALS. Dal suo appartamento di
Schwerzenbach nei pressi di Zurigo, Molnar gestisce
inoltre i siti www.stopals.ch e www.enjoyyourlife.ch,
con cui persegue I'obiettivo di informare un ampio
pubblico sulla malattia e di raccogliere offerte per
StopALS. “E molto importante potermi impegnare
a favore della ricerca, anche se per me ogni aiuto
arrivera troppo tardi”, afferma Molnar.

In qualche parte del mondo

Erbe cinesi, agopuntura, medicina tradizionale: nes-
sun intervento terapeutico si e finora dimostrato effi-
cace. Anche se con ogni nuova terapia si riaccende
un barlume di speranza, Molnar non vuole aggrap-
parsi a illusioni inutili. Il suo motto &: “minori sono
le aspettative, minori sono le delusioni”. Altrettanto
pragmatica € la sua risposta a chi cerca di inco-
raggiarlo osservando che, dopo tutto, I'astrofisico
Stephen Hawking convive da diversi decenni con
I'ALS: “Hawking rappresenta un’eccezione.” In fase
terminale, infatti, I'alimentazione avviene tramite una
sonda gastrica e la respirazione pud essere mante-
nuta solo attraverso I'uso di apposite apparecchia-
ture. “Non posso dire quando sara raggiunta la soglia
di sopportazione, ma sono comunque membro di Exit,
I'associazione per I'eutanasia. Voglio essere io a de-
cidere quando porre fine alla mia esistenza.” Arrivera
il momento in cui riuscira ad accettare I'inevitabile?
Non fino a quando restera convinto che, in qualche
parte del mondo, esiste un rimedio al suo male. “So
che c’e, manon é stato ancora trovato.”

= www.stopals.ch, www.enjoyyourlife.ch



