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Reto Weibel

“Vivere con la malattia della fibrosi cistica è un lavoro da Sisifo, mi ci devo abituare,” dice Reto Weibel con calma e sobrietà. L’insegnante, padre di due ragazzi, deve affrontare dei periodi sempre più lunghi di terapia e fare i conti con la sua salute sempre più vacillante. 
“Il mio aspetto fisico non rivela la malattia e nei rapporti quotidiani con la gente, questo è un vantaggio perché non porto un marchio. Ma la FC condiziona fortemente la mia vita. Con l’avanzare dell’età aumentano anche le ore di terapia. Attualmente sono da quattro a cinque ore giornaliere,” dice Reto Weibel. Questo dispendio di tempo e la stanchezza gli permettono di lavorare soltanto a tempo parziale come insegnante.

Aumentano anche i periodi per le cure con antibiotici negli ospedali, ai quali però segue una fase piacevole. “Mi sento pieno di energia, potrei spaccare il mondo!” afferma il padre di due ragazzi di quattro e di sei anni, entrambi sani. Loro si divertono ad andare in ospedale a visitare il papà e a mangiare assieme a lui. Per loro è come andare a “mangiare fuori”. Naturalmente c’è sempre un pensiero che lo assilla: per quanto tempo ancora potrò assistere i miei ragazzi nella loro crescita? La fibrosi cistica è una malattia progressiva. “Io voglio combattere e voglio essere io a determinare la mia vita, non voglio che sia la malattia a condizionarmi.  Non voglio essere un frignante, ho soltanto il desiderio, come tutte le persone,  di prendere in mano la mia vita, “  dice Reto Weibel con convinzione.

Ultimamente, le inevitabili permanenze in ospedale sono aumentate. Dopo le molte cure di antibiotici per via endovenosa, si sono sviluppate delle resistenze, delle allergie e degli effetti collaterali all’uso del cortisone. Inoltre, come succede spesso durante lo sviluppo della fibrosi cistica, è subentrato il diabete. È successo una volta che il suo valore degli zuccheri era uscito completamente dai binari.  

Durante il 2008, Reto Weibel si è concesso due momenti molto appassionanti: con un amico ha intrapreso un viaggio nelle roccaforti della musica New Orleans, Memphis e Nashville, con suo padre invece ha percorso in bicicletta l’intero tracciato del Tour de France. “Non voglio più rimandare queste cose, le voglio semplicemente fare. La mia vita è oramai determinata dalla FC che influisce sulle mie decisioni.”

“Per tutti noi la vita non è infinita, però il doversi confrontare continuamente con questa consapevolezza, cambia il tuo punto di vista e alla fine cambia anche te stesso. Io vivo in modo estremamente disciplinato e eseguo rigorosamente le mie terapie. La molla che mi dà la spinta per combattere è la paura. Una volta mi è successo di soffrire per alcune settimane di una febbre strana che poi si è rivelata essere un doppio avvelenamento del sangue. Io so benissimo che questa è una condizione che può portare alla morte. Ho dunque sentito l’ombra della morte, ma i miei ragazzi erano ancora così piccoli! Volevo che nella loro memoria rimanessero ricordi di belle avventure, vissute assieme al loro papà.”  

Nella sua vita professionale di insegnante Reto Weibel deve poter contare sulla collaborazione dei suoi colleghi, pronti a gestire situazioni impreviste e disposti a subentrare alcune volte alle sue lezioni in classe. Inoltre, più volte durante l’anno deve assentarsi per quindici giorni per seguire le cure all’ospedale Tiefenau di Berna. È una situazione che condiziona fortemente la sua vita privata e professionale. “Vivo tutti i momenti della mia vita con molta consapevolezza. I giorni buoni mi danno molta energia. Conosco la felicità e so che la cosa più importante è l’amore. Se non fossi affetto da FC non sarei l’uomo che sono oggi. Sono anche molto legato ai miei medici e al personale di cura. Mi aiuta enormemente sapere che non sono soltanto il caso X.” Reto Weibel lo ammette con calma: la malattia FC è una fatica di Sisifo. I polmoni, liberati con molta fatica dal muco, si intasano nuovamente in breve tempo e la lotta per riuscire a respirare inizia da capo, sempre e ancora. Ma Reto Weibel è amico di Sisifo perché è meglio avere un amico al proprio fianco, piuttosto che un nemico. Questo, Reto lo sa bene.
