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Nuovi aiuti |
per i bambini ¢
malati

=% Prosegue fino al 31 dicembre la raccolta fondi dedicata al
_:"_. =:'- .~ progetto «Insieme per vivere meglio»

S (#perviveremeglio) per aiutare 190 bambini e ragazzi
. affetti da sclerosi multipla pediatrica e atrofia
muscolare spinale sostenendo e potenziando l'assistenza

La difficolta di interagire con il marito e i due figli

e la speranza nell'innovazione tecnologica

Un «casco» fa dialogare il cervello con il computer

per collegarsi a internet e «uscire» dalla stanza

a Sla ha bloccato i miei

movimenti, ma non la

mia gioia di vivere di-
versamente le emozioni. Questa ma-
lattia mi ha dato 'opportunita di co-
noscere tante persone favolose che
rendono ogni giorno della mia vita
ricco di emozioni». Rosa Aversa, 57
anni, ha soltanto gli occhi. E una vo-
ce.Manonlasua: € quelladiun com-
puter. Davanti a sé nella stanza - si
entra in punta di piedi nella sua vita,
ma lei lo sa bene - ha le fotografie
che le sono piu care: lei, una bella
donna bionda, il giorno del matri-
monio, suo marito Stefano, i suoi fi-
gli Giulia e Andrea, da piccolissimi,
e poi, con un salto di anni, da grandi,
oggi in piscina. Sono campioni di
nuoto: la figlia Giulia di 16 anni € gia

Gli esordi della malattia nel
2012 mi hanno sprofondata
in un baratro.

Non riuscivo piu a
controllare e a gestire tutto.
La rabbia stava prendendo
la mia vita ed era difficile
contenerla

in nazionale. Se il coraggio esiste
sembra risiedere in questa stanza di
12 metri. E lei stessa che affronta su-
bito il non-detto: la malattia, la scle-
rosi laterale amiotrofica.

Dialoga con gli occhi. Se li chiude &
un «si», se li apre capiamo che € un
«no». Epoi, con una concentrazione
e uno sforzo che si sentono, 1i usa
per scrivere sul computer con un
puntatore oculare e rispondere alle
domande di Buone Notizie del Cor-
riere.

11 tempo per lei scorre diversamen-
te: manon in maniera piti lenta. Solo
diversamente. Rosa ha voglia di rac-
contare la sua storia: una testimo-
nianza formidabile. «Gli esordi della
malattia nel 2012 mi hanno sprofon-
data in un baratro. Non sapevo piu
come affrontare quello che avevo di
fronte e la malattia mi toglieva ogni
certezza. Non riuscivo pil1 a control-
lare e gestire tutto di me e il mio spi-
rito indipendente non lo sopporta-

Rosa e la Sla

«Lavita eimiei
occhi nuovi»

di MASSIMO SIDERI

va. Larabbia stava prendendo la mia
vita ed era difficile contenerlax».
Nella Sla, per quanto temibile sia,
¢’¢ un momento in cui si puo decide-
re il proprio destino: é la tracheoto-
mia, quando i polmoni cedono in-
sieme al resto del corpo. Si puo deci-
dere di non procedere. Si chiama
«fine vita». Ma é un punto di non-ri-

torno: se siaccettala tracheotomia si
accetta il destino della Sla in pieno:
avere soltanto gli occhi e I'udito in-
sieme a una Coscienza che cresce
quasi a voler compensare quello che
il corpo non puo piu fare.

«Quando ¢ giunto il momento pitt
importante della malattia, ovvero la
tracheotomia, la decisione di conti-

medica e psicologica. Il progetto sostiene le associazioni
Aism Onlus e Wamba Onlus, impegnate a fornire
assistenza a bambini e ragazzi colpiti da gravi malattie
neurodegenerative. Fondazione Mediolanum Onlus si
impegna a raddoppiare i primi 30 mila euro raccolti.
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A sinistra, Rosa
Aversa e il figlio
Andrea. Qui sopra,
Rosa con il marito
Stefano nel giorno
delle nozze e (in
alto a sinistra) la
figlia Giulia,
nazionale di nuoto

nuare a vivere, nonostante tutto, é
stata molto rapida», racconta con gli
occhi Rosa. Lei ha scelto di vivere.
«Dio mi hadato laforza per affronta-
re tutto con occhi nuovi e 'amore
della mia famiglia € stato basilare.
Per varie vicissitudini ho avuto tardi
i miei due figli. Non posso abbrac-
ciarli, ma posso ascoltarli e gioire
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conloro». Per dialogare con loro Ro-
sa si € appena fatta caricare sul suo
computer WhatsApp.

La comunicazione per Rosa ¢ l'esi-
genza vitale: senza, Rosa € costretta
nel suo isolamento. Per questo la
tecnologia per lei viene subito dopo
la famiglia. «Ho molta fiducia in es-
sa». Sta sperimentando una nuova
soluzione dell'lstituto italiano di
tecnologia di Genova sotto la super-
visione di Leonardo De Mattos, gra-
zie anche alla Fondazione Sanita e
Ricerca, sostenuta dalla Fondazione
Roma: si chiamano Tecnologie em-
patiche ed espressive per persone
con Sla.

Per varie vicissitudini ho
avuto tardi i miei due figli.
Non posso abbracciarli,

ma posso ascoltarli e gioire
con loro.

Per dialogare mi sono
appena fatta caricare sul
mio computer WhatsApp

Rosa sta sperimentando un «ca-
sco» di dialogo cervello-computer
che le permette di collegarsi non so-
lo con internet, ma anche con un ro-
bot che le permettera di seguire i
suoi parenti (per esempio a tavola),
comunicare con loro. E «uscire» dal-
la stanza: la Fondazione Sanita e Ri-
cerca sta organizzando unavisita dei
Musei Vaticani con il robot che Rosa
potra comandare dalla sua stanza.
Potra finalmente fermarsi davanti ai
suoi quadri preferiti.

E l'altra faccia della medaglia delle
nuove tecnologie: non i robot che
minacciano 'occupazione nelle fab-
briche, ma i robot-gentili.
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