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Odissea 
malattia 

in Italia 
Elisabetta Monti, 25 anni, racconta la sua storia 
«A scuola un insegnante mi chiese: che studi a fare? » . 
«Il momento peggiore della mia vita? La fine di un amore» 
«Il mio sogno è un lavoro. Ma mi vietano anche l'auto» 

Schiavi di Stato, in carrozzella 
«A 7 anni smisi di camminare. Ora sono prigioniera» 
• • KO\t\ H ì il viso Ixllo e 
gli o i ih i I unptggianli fieri 
su un corpo immobile deva 
stato da un v malattia inesora 
bile un ì forma di distrofia 
che colpisce tutti i muscoli 
•d.ill i ti sti ai piedi» Nel 
qu irtu ri rom ino di San 1 o 
rinzo il torco piano di un 
vecchio pilazzo Elisabeth 
Monti nt,->//a di 2r> anni 
racconta la sua storia t alla 
(ine dice «A 'l mesi non pun 
t ivo i piedini \ 7 anni ero su 
una sedu a rotelle Adesso' 
Adesso sono una schiava di 
btuto» 

Cominciamo dall'Inizio 
Quando comparve la ma
lattia? 

Avevo nove mesi e mia ma 
drt si iccorse che non tenia 
vo di reggermi sui piedini co 
me avev i visto fare ai miei 
fratelli Questo fu I inizio La 
malattia e progressiva Per un 
pò ho camminato Poi a 
sette anni non sono più stata 
in grado di fai lo Mi spostavo 
su un passeggino della Chic 
co Quando ho compiuto no 
ve anni hochics ioa mia ma 
dre di comprarmi una carro/ 
/olla vera II passeggino or 
mai mi sembrava ridicolo 

Come mai sua madre non 
pensò subito alla sedia a 
ruote? 

Venti anni fa di questo mor 
bo si sapeva pochissimo I 
medici che mi videro ne dis
sero di tutti i colori Alcuni so 
stennero anche che avrei ri 
cominciato a camminare E 
allori il passeggino sembra 
va la soluzione migliore 
•Facciamola girare cosi (in 
che non guarisce» Mia ma 
dre evidentemente non si 
ravscgnava 

Elei? 
Fui IO a chiedere la carrozze! 
la I medici dicevano che sa 
rei guarita e intanto io awer 
tivo sempre più la sensazione 
di cadere di svuotarmi Chie 
si la carrozzella semplice
mente Avevo preso atto del 
mio stalo 

Parliamo della scuola. 
Il capitolo scuola e legato alle 
scende della mia famiglia 
M>o padre era pieno di timo 
ri aveva paura che gli altri 
non avrebbero capito che io 
non avrei saputo difendermi 
b cosi finché è vissuto io so 
no stata tenuta in una cam
pana di vetro be oggi (osse 
ancora vivo io non sarei Eli 
sabetta sarei un altra perso 
na Mia madre invece è di 
versa Per lei sono sempre 
stata esattamente come i mie 
fratelli Morto mio padre mi 
disse «Devi avere una vita 
normale andrai a scuola » 
E cosi è stato Ho il diploma 
del liceo scientifico 

Cosa ricorda della scuola? 
È andato lutto bene fino a 
che non è arrivato il momen 
to d i passare dalle medie al li
ceo Avevo 14 anni e una 
grande paura Non sapevo 
come mi avrebbero accolta i 
compagni E invece sor 

prendt munent i i problemi 
sono venuti d igli insign inli 
Ci sono stati professori chi a 
mia madri hanno ditto -!>i 
gnora rn i perche la fa stu 
diari7» Uno lo chitse anche 
i me -Non sono nuca mor 

ta- risposi io A scuola co 
muuque ind ivo bine Non 
impazzivo sui libri ni i ero 
brav i 

Sono stati anni belli'' 

10 rimpiango quel periodo 
Stavo per diplomarmi ero 
piena di fiducia mi parov i 
che la società il mondo stes 
sero cambiando In quel pi 
nodo uscirono i primi bandi 
per il collocamtnlo dogli in 
validi al cento percento C e 
ra perciò la prospettiva del 
lavoro dell m U Mi sono do 
vula ricredere 

Non ha pensato all'univer
sità? 

Certo che ci ho pensato Ma 
ha presenti la scalinata per 
tntrare a Lettere' Ecco quel 
la ù stata la principale ratfio 
ne per cui dopo essermi 
iscritta ho lasciato perdtre 
Non avrei mai potuto fre 
quentare le lezioni Si I Idisu 
ivrebbe potuto mettermi a 
disposizione due obiettori di 
coscienza perché mi accom 
pagnassero in facoltà Ma 
avrei dovuto attenermi ai loro 
orari alle loro decisioni E io 
non sono un pacco postale 

E il lavoro? 

11 lavoro è il mio sogno L ho 
cercato tanto Potrei nspon 
dere al telefono Potrei scrive 
re Certo non sotto detta'ura 
Oddio mi andrebbe bene 
anche di fare I usciere se me 
ne devsero I opportunità Ma 
i bandi per gli un ilidi sono 
una farsa Ho preso parte an 
che a un concorso per entra 
re in Comune Niente sono 
arrivata seconda La cosa più 
assurda e che se lo racconto 
a qualcuno - a un poli/io'to 
a un medico a chiunque -
sembra sempre che io in 
realtà non ibbia fatto prò 
prio nulla per trovare un oc 
cupazione F poi e è un pio 
blema seno serissimo se io 
dovessi essere sul posto di la 
voroalle 8del mattino dovrei 
cominciare a prepararmi alle 
6 E non mi daranno mai 1 JS 
sisten/aaquell ora 

Perché? Ora che genere di 
assistenza ha? 

Ci sono le avsistenti della Usi 
Sono due Arrivano alle 8 del 
mattino Mi aiutano a vestir 
mi a lavarmi Alle 11 sono 
pronta Una delle due a 
quell ora stacca Resto con 
I altra fino alle 13 In quelle 
due ore gcneralmtntcesco 

Esce, e cosa fa? 
Faccio un pò di spesa vado 
a trovare degli amici Se qual 
cuno mi invila a pranzo resto 
fuori Altrimenti per le 13de 
vo essere di nuovo a casa 
perché I assistente se ne va E 
ritorna alle 16 Ho il tempo di 
fare una passeggiata o di an 
dare in biblioteca In genere 
alle 19 30 sono a letto 

Dopo i di ilizzati i paraplegici conti 
mia il viaggio dell Unita Ira chi so 
pravMve grazie alla midicin i 

Flisubctta Monti ha 25 anni ne ave 
va 7 quando smisi di camminare in 
seguito a una malattia che le ha prò 
gressivamcnte colpito tutti i muscoli 
Or i r icconta «lutto cominciò quan 
do avevo nove mesi e mia madre si 
accorse che non ceri ivo di reggermi 
sui piedini Adesso non sono pili m 

tracio di muovermi Li s c u o l i ^ ' H o il 
diploma del I m o scientifico Ricordo 
gli insegnatili ch t mi d iccvino ma 
perche non smetti di studiare7» 

•Il momento peggiore della mia vi 
ta e stato quando e fmit i una stona 
con un r igazzo Altre storie sono an 
date cosi I parenti di lui a un certo 
punto (acivano e ipirc di non gradi 
re b poi "Li mi t giornata e una lotta 
contro il tempo Alle 19 30 sono a H 

to percht I assistente st teca L il fine 
settimana non e e nessuno In quei 
due giorni non vado n e m m e n o in 
\> igno » 

Sono 70mi!u i p ir iplegici in Italia 
Quasi sempre si tratta di persone che 
hanno subito una lesione irreversibile 
al midollo spinale d o p o un jnciden 
te La Filler ìzione delle associazioni 
paraplegici Non ci sono le strutture 
Spesso si v i ili estero » 

CLAUDIA ARLETTI 

In Italia ci sono 70mila paraplegici. Ogni anno 1500 nuovi malati 

Un tuffo in mare, poi Timmobilità 
«E per le cure andiamo all'estero» 
• • l«>\1\ Elisabetta Monti 
soffre di una malattia la mio 
trofia spinale che lentamen 
te anno dopo anno 1 ha resa 
incapace di muoversi costnn 
gendola su una sedia a ruote 
Come lei sono tanti tantissi 
mi in Halli i paraplegici (per 
sono che hanno perso I iso 
delle gambe 1 e i tctriplcpici 
(che hanno perso anche I u 
so dello brace a) in tutto cir 
ca 70nnla 

In ilcunicasi si diventa pa 
raplcgici in seguito a una ma 
lettila i un virus a una patolo 
già congenita Ma più spes 
so 1 uso degli irti si perde in 
seguito a una lesione del mi 
dolio spinale dovuta a un 
trauma Non esistono statisti 
che dati corti in Italia Si sa 
però elio 1 pazienti sono qua 
si tulli maschi e giovanissimi 
di età compresa fra i 17 e i 25 
anni I lanno subito gravi mei 
denti di auto in moto prati 
cando sport (i tuffi mil riusciti 
sono una delle cause piu fre 

quenti) La Faip federazione 
cui fanno riferimento 23 asso 
dazioni italiane di paraplegi 
ci ha calcolato che media 
mente ogni anno circa 1500 
persone in Italia subiscono 
una lesiono al midollo spina 
10 Dove e come si curano7 

Pietro Barbieri membro della 
federazione spiegi -E un 
problema che non o stato ri 
sollo La venia e i he in Italia 
per questi traumi si può an 
cora morire » A livello intcr 
nazionale e nazionale si 0 
stabilito che il luogo migliore 
per curare questi pazienti so 
no le cosiddetto «unita spina 
li reparti in cui Jopo I inlcr 
vento neurologico che segue 
I incidente si affrontano con 
temporaneamente tutti i prò 
blemi causati dal trauma Le 
sioni del genere infatti porta 
no con so mille piccoli grandi 
guai perché la paralisi coin 
volge anche gli organi interni 
11 paziento dunque deve esse 

re curato anche dal punto di 
vista urologico intestinale re 
spiratono Inoltre gli si dove 
•insegnare» a tornare a vivere 
con una menomazione che e 
spesso irreversibile II suppor 
to psicologico perciò e indi 
spensabile 

Ma le unità spinali in Italia 
sono ancora una rarità Re 
pirli di questo tipo sono in 
funzione a Firenze a Milano 
a 1 orino Altri stanno per es 
sere aperti Ora però sono 
disponbili in tutto cento pò 
sti letto Continua Pietro Bar 
bicn "Succede perciò che 
spesso i pazienti vadano ali e 
sloro Questo accade proba 
bilmento nel 50 percento dei 
casi È successo anche a me 
Dopo I incidente i miei geni 
tori mi portarono a lleidel 
bi rg in Germania E arrivai li 
piagato Perché spesso in Ita 
ila non sono efficienti nem 
meno per le coso più banali 
Le piaghe da decubito per 

esempio si evitano semplice 
menti cambiando di tanto in 
t into posizione al paziente 
Ma ho visto persone compie 
tamentc ricoperte di piaghe 
d illa testa ai piedi » A I lei 
delbergi ricoverati sono perii 
30 |x rccnto italiani «L infatti 
le scritte dentro I ospedale so 
no in tedesco in inglese e in 
it ì lano LI lo cose funziona 
no Un esempio7 Un giorno i 
medici portarono me e un al 
tro pazn nto dentro una cuci 
n i e ci lisciarono lì Voleva 
io farci capire clic ormai 
i ravamo in grado di faro da 
soli In ItJia queste cose ti lo 
sogni » 

Dove le unita spinali non 
esistono dopo I intervento 
neurologico iniziale i pazien 
ti finiscono nelle cliniche p-i 
v ite o negli istituti »Da cui pc 
rò non si esce mai davvero 
riabilitati E in realtà e è gen 
le che ormai vive stabilmente 
dentro gli istituti» 

L inserimento7 Uni battaqlia senza tini A sinistn una partita di basket tra paraplegici Inato un esempio rji 
barriera architettonica le scale per chi e su u n sedi3 a IUO e sono insormontabili 

Alle 19.30? Un pò presto 
Alle 20 I issistcnli si n i i I 
illor ì io entro li otto di vo 

esseri pr ini i pir dormiri 
Devo mei in in b igno I ìv ir 
mi s.i slirrni Mi i in ulu non 
è pai in gr ido di imi irmi 
Cirio ibb ist inz i spisso li 
sto fuori con gli i n n i Poi 
pt ns ino loro i pori irmi i e j 
sa i i mettermi i letto M i il 
più delle volli io illi 10 50 
sono ni Ila ni a st inz i h un i 
cosa insopport ih'e sopr il 
tutto ìdesso che e e I or i li 
g ile 

Non è possibile avere 
un'assistenza più lunga7 

No so chi assurdo m i i H u 
si L questo n o n i nitntt Le 
co io ho diritto ili assis i nz i 
d il lunedi il venerdì II s ibi 
to e la domimi i minti lo 
p^r lo St ilo vivo solo cinqui 
giorni la settimana Negli Otri 
due non vailo neppun in b i 
gno 

Davvero non va in bagno7 

Si 

Ma, scusi, come fa? 
Questo brsogricribl>e e lue 
derlo alinio cervello Scmpli 
i cmen e r'isco a funi i m e 
no ispetto il lunedi Didimo 
incile che c e r o di mangiari 
poco in quei due giorni 

Lei sarà furibonda 
Già Mi rende furibonda non 
trovare lavoro mi rende furi 
bonda non avere ' assisti nz ì 
cui ho diritto cioè I assister! 
z i alla person i qu indo ni 
ho bisogno secondo i miei 
orari E poi essi re se tmbi i 
ta per una handicappala 
mentali 

Le accade spesso7 

Capita La nostra socie! i non 
e abituata a convivere con 
I handicap Quando incontro 
qualcuno che non conosco 
deve passare qualche minuto 
perché la conversazione di 
venti naturale C ipisco il vo 
lo che quello si sta chieden 
do se sono normale 1- i 
volte quando esco di e is ì 
può succedere clic qualcuno 
salti su a diro «Bene'Ti porta 
no a fare una p isseggiat i 
Come se io non avessi altri in 
tcressi i parte mangiare bc 
re dormire 

Che cosa pensa della sua 
malattia? 

Mi rendo conto pi in pi ino 
dei peggioramenti F questo 
mi consente in qualche mo 
do di digerirli di accettarli 
Certo i volte ti viene un i de 

I ri ssiout M i 1 j v< ni 11 i In 
si no un p( n iti i Mi pi ili 
viviri mi pi i n iliv rtirini I i 
ri t irdi i n eh min i Ho ri 
li i li i ito il bust pi ri hi mi 
| I iv,iv i s i| i ndu l 'n mi sa 
ri i stori it i Hi deciso di vi 
vi ri m IL, in jn min di meno 
in i di VIVI ri lutto I si mi s 
no siortal i |» i m i Ino M i 
non mi ni 11 rito 

Qual e stato il momento 
peggiore della sua vita? 

< » i indo mi son 11 isi i il i e oli 
un rig izzo b ne idulo dm 
inni 11 

Com'era cominciata7 

C iriv imo i( n si uli n v i 
i il z i I eiis ivi ehi IVI re un 
r ig izze) fossi un SIL.HO chi 
fin l imori tossi un sogno 
10 ni n pi sso mu vi rmi spo 
st irmi non posso lari min 
ti h tutti i dui di v ino ivi 
ri un i g n u d i forzi u n i unto 
i 1 ire I imor un conio i do 
vi ni11 port in in b igno ( r 
to 1 in 1 nuore il i un i g n u 
di torz i e ìp se 11 hi i hi ti st i 
d iv ulti ti vidi il di I i ili co 
mi sei fisic imi nte Cornuti 
que si uno st iti in lenii 
quattro inn p )i i finita E 
non i slat 11 unica volt i in cui 
un ì storia il ìnion si e con 
ilus i ni ili 

Male, perche7 

\ un certo punto il ripporto 
divelli ìv i pes mie Fesa il i 1 
causi dei p trenti dell i fimi 
gli i Nienti rotture bruschi 
però S mplict minti ili un 
provvisti iwcrtivo che quii 
eos i non funzion iv i Mi r* n 
devo ionio pi r i s i mpio e he 
non venivo più invìi il i 11 is i 
diluì 

Parliamo dei soldi 
Dispongo di circa un milioni 
al mese tri | u pensioni i 
I n c o m p iL,n imento Poi ho 
diritte i dieci buoni taxi Vini 
din che posso uscire in ulto 
mobile cinque volti ogni mi 
si Adisso per esempio pi) 
Ini ind in ogni giorno ì 
Mentis. Iorio ni gli uffici del 
11 Riti p i r I ivor in sulle Icg 
gì elei dis ibili Bc con 11 me 
tropolit ina non posso and ir 
t i perche ci sono li se ili F 
non posso pi mun i rmi di p i 
g in i tali di t isea mia I-ri 
I ìllro si voglio un I i\i divo 
per (orz ì pnnot irlo ti lefoni 
camintc V come chiun 
q n fermo I auto pi i li stri 
d i rischio che mi ritirino i 
buoni 

Ma perche ritirarle i buo 
ni? Non ha senso 

I pr v li I r L, I in 1 1 
I HI n r s i l i me 

Lei fa parte di qualche as 
sociazione di disabili7 

N 11 In qu ni ti qu ililii 
r in un in i i i i s l o v tp 
p it Si ri spir i\ i in i n isti 
i i Iristissini i il i ttmii 1- pi i 
li ri si ut oliti ni i i il pò 
i li ssiin ) C i ^ in 1i risul 
I iti inumili li nv 11 vogl o 
i h tutu n li diritti s ii o ri 
spi ti ili II min ii i min mi 
t ist i li s di ri prt ti min 
i hi pi r i sciupìi meli il 
in diritto ili v H u ze si ino 
si ddist itto 

Diritto .die \ acanze 
Si p irla t ini li usi rime n 
Io I min e s 11 In i 1 si li 
nitri si ni si gL, mi pei i il 
s ibih Non i h i ibi) ì ! i n 
li i i Ir > I s il li M in 
somm i si ne In e si in v i 
siili i sii ss i b ire i IRMI i di 1 
lo i hi [ e r t rz i s di I b i in 
il in d a n orilo \ i rn i si m 
pine il e nlt m 1 ir il in in 
II li i m i imn Si 11 riusi 

i i 1 trio s i r ir ss in volle 
i i prezzi di s lenf LI IUULJII 
inni <Xi< mulo si Idi 
mi i i il s ni qu ISI 1 itti 
Indenti nr i h inno molto 
eie 11 ir ) 

Qual e la cosa che desidera 
di più7 

\viri un I ivi r > e viv n pi r 
ni o i olilo 1 li i \ it i corni tu' 
li Vomì ioli dovi r p iss in 
I mu giorn ite e onl lido li 
ori elnedindoni] ugni volta 
riusi in i I in tutto i ilro le 
1 I 0 Invili Lo St ilo 
non ii nli mpl i chi un disu 
bili ìbiti p' r proprni1 omo o 
non ibbi ì i finitori Non i 
eonlimplala di 1 risto inni 
ineno I iiilomobilt 

L automobile7 

Ci rio lo potrt i mnd in Ix 
nissmio un ulto t i nipult nz 
zìi i Mi in II ili i una in ice hi 
n i tosi non v i li oniolf L, il i 
Non sono soi'in In tutu gli il 
tr ipli si t divi rso Mivieni in 
mi riti 11 C ilifi ni i n d in 
no un i pensione mise r ibile 
un i speiii di sussidio di pò 
veri i m ì hai il diritto ili ì e 1 
s i il I ivoro i incili ili mio 
mobile In lt la no C e un 
imo u n n o i b i I n v i iggi ito 
per miglili! eli chilometri in 
lu'omobile d i un p a s o al 
I litro senzi alcun proble 
in 1 Qu indi e irnv ito ali i 
fronti t r i i h ì ti ni ito di rie n 
tran il II ili ì 1 li mi o blocca 
to Non t i si iti niente d i fa 
re H i dovuto I isci ne li 11 
m icchin i l i isi i 

CHE TEMPO FA 

MAREMOSSO 

IL TEMPO IN ITALIA la situazione meteorologi
ca sulla nostra penisola è tuttora regolata dalla 
presenza di un area di alta pressione atmosferi
ca La depressione che ha il suo minimo valore 
localizzato a largo delle coste europee è alimen
tata nella sua parte occidentale da una discesa 
di aria fredda proveniente dall Atlantico setten
trionale e nella sua parte orientale da una risali
ta di aria calda e umida di ong ne africana II 
contrasto fra questi due tipi d aria origina da di 
versi giorni condizione di maltempo sull Europa 
occidentale solo marginalmente questa aria di 
maltempo riesce ad interessare il settore nord 
occidentale italiano e la Sardegna ma solamente 
con formazioni nuvolose stratificate e a quote 
elevate La temperatura oramai di sapore esti
vo aumenterà ancora di poco Questo tuttavia 
non significa che I estate è iniziata perchè nei 
prossimi giorni possono verificarsi nuovi svilup
pi che anche mantenendo il tempo orientato ver
so il bello potrebbe ridimensionare almeno in 
parie I andamento della temperatura 
TEMPO PREVISTO prevalenza di tempo buono 
su tutte le regioni italiane con cielo generalmen
te sereno Durante le ore pomeridiane possibili
tà di annuvolamenti cumulrformi in prossimità 
dei rilievi alpini e della dorsale appenninica 
Temporanei annuvolamenti stratificati e a quote 
elevate su Alpi occidentali Piemonte Lombar
dia Liguria regioni dell altoTirrenoeSardegna 
VENTI deboli di direzione variabile 
MARI generalmente calmi 
DOMANI non sono da segnalare varianti notevo
li per quanto riguarda I evoluzione del tempo 

TEMPERATURE IN ITALIA 
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SOSTIENI 

ITALIA 
SOSTIENE LA TUA VOCE. 
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