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Scanzo

abbraccia

la bimba
«farfalla»

Jessica, 11 anni, ha unararissima
malattia dellapelle che le causa
lesioni a ogni minimo contatto

Scanzorosciate
ELISA RIVA
Li chiamano bambini farfalla,
perché la loro pelle ¢ delicata
come quelle ali colorate. Ogni
piccolo gesto, perloro & perico-
loso. Per Jessica un urto, una
botta, si trasformano in ferite
dolorose. Tanto che quando era
piccinaancheigestipitisempli-
ci,come unabbraccio e un pizzi-
co alle guance, le erano ostili.
Jessica ¢ colpita da una ma-
lattiarara, rarissima. InItaliai
casisonounmigliaio. El'epider-
molisi bollosa, & genetica, non
contagiosa. Enel suo caso énel-
laforma piu grave, poiché non

nue cicatrizzazionialle ditadel-
le mani, che arrivano a chiudersi
apugno. Eifrequentiinterventi:
«Periodicamente dobbiamo an-
dare a Catania, dove c’¢ ’'unico
medico che pratical’'operazione
di allungamento delle dita»,
proseguelamamma. Sono viag-
gi stressanti, a oggi gia cinque,
acuisiaggiungono altrettante
operazioniall'esofago. Ealtrine
verranno tanto chelamadre ha
dovutolasciareillavoro: «Non
appena abbiamo saputo delle
malattia, mi sono licenziata.
Anche perché oltre ai viaggi,
ogni giorno devo medicarle le
ferite. Serve almeno un’ora e
mezza,lo facciamo primadella

colpisce solamentelo ——_scuola». Nessun ce-
strato superiore della rotto perlaundicen-
pelleequellopitipro- [, mamima: ne che rischierebbe
fondo del derma, co- p) profonde e dolorose
me capitaavolte, ma « Un or a ferite, matrattamen-
arriva anche dentro, emezza dl ti speciali che Terry
nellaboccaenell’eso- ; ‘117 ha dovuto imparare
fago. Jessica e la sua medlcalenl da un’infermiera.

famiglia convivono Pruna  Oltre ai problemi
conquestapatologia, lellascuolay 22 pelle, recente-

dasempre,daquando

la secondogenita di

casa é venuta al mondo 11 anni
fa: «Imedicise ne sonoresicon-
tosubitoduranteil parto-rac-
contalamamma, Maria Teresa
Biava, per tutti Terry - perché
lapelledellabambina eradeli-
catissima». Cisonovolutimesi
primadelladiagnosidefinitiva,
quelladiunapatologiache pro-
vocacontinue lesioni cutanee,
che produconoinfezioni, dolo-
re, cicatrici, fino aintaccare gli
occhi, I'intestino. Proprio come
nel caso dellabambinadi Gavar-
noaScanzorosciate: «Miafiglia
- prosegue - ¢ affettadallafor-
mapiugrave che interessanon
sololapelle,maanchelabocca,
I’esofago». Ci sono stati anche
doloriagli occhie quelle conti-

mente ci sono stati

quelli all’esofago,
tanto chelabambinaavevaper-
so molto peso, fino ad arrivare
alé6chili. Perché anche solo ali-
mentarsi le provocava lesioni
interne, che sitrasformavanoin
bolle, restringimenticheleim-
pedivanodinutrirsi. Poi amag-
giounintervento chel’hafatta
rinascere: «Ci € stata proposta
una gastrostomia - aggiunge
mamma Terry — tramite Paolo
Ravelli, primario di Gastroente-
rologia del Papa Giovanni e
Maurizio Cheli, di Chirurgia pe-
diatrica, che praticanouninter-
ventononinvasivo. In sostanza
viene inserito un tubicino nel-
l'esofago e Jessicamangia, certo
quel poco che riesce, ma man-
gia. Perilrestoviene alimentata

Jessica coccolata dalla nonna e dalla mamma FOTOBERG

dinotte».Oraéun’altrabambi-
na,dicelamamma, haritrovato
le forze, ha ripreso peso. Si di-
verte, va al mare, corre. «Cer-
chiamo di avere una vita il pit
possibile normale - aggiunge
ancora la mamma - facciamo
lunghe passeggiate in montagna
e siamo stati anche al mare».
Gioca con il cellulare e chatta
congliamici, Jessica, mentreil
cagnolino Rolly cercadiattirare
lasuaattenzione. Maperleice
un’altraferita, profonda, quella
del cuore: «Orache e piti grandi-
cella-sicommuove le mamma
-hainiziato afare delle doman-
de.Inuntemahascrittodisen-
tirsi triste, di voler guarire».
Poi con I'inizio della prima
media, nella classe in cui cono-
scevasolo quattrocompagnisu
26,temevadiessere osservata.
«Cosilehorisposto chedoveva
presentarsi,come per qualsiasi
altranuovaconoscenza.Eloha
fatto con una lettera». Jessica
ora, oltre allamamma, al papa,
al fratello che la adora, e alla
vicinadicasa,hanuove amiche
nate proprio suibanchidiscuo-
la. E con tuttiloro, quellaferita
potra rimarginarsi. m
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La lettera ai compagni

«Vi spiego le mie ferite
Aiutatemi e io saro felice»

La sua piU grande paura, passando
dalla quinta elementare alla prima
media, era che i nuovi compaghni la
fissassero.MamammaTerryl'haras-
sicurata spiegandole che, come per
ognialtranuovaconoscenza,anche
inquestocasoeranecessariopresen-
tarsi.Ecosilabambinahapresocarta
epennaehascrittounaletterarivolta
aisuoinuoviamici: «Ciao,michiamo
Jessica, ho 11 anni e sono la vostra
compagnadiscuola.Mivedetecosie
volevospiegarviil perchédellemie
fasciature».Parolesemplici,impara-
tepoiamemoriaperilprimogiorno
discuola,perunabambinachevuole
solamente essere accettata: «<Sono
nataconunararamalattiadellapelle
(epidermolisibollosa),manonostan-
telamiamalattiaconunpo’diatten-
zionepossofarequasituttoquelloche
fatevoi.Possogiocare, correre,salta-
re, fare il bagno, vado al mare e in
montagna».Jessicaspiegalasuepas-
sioni, una su tutte: <Amo molto gli

animali-scriveancora-infattihoun
cane(Rolly) eunconiglio (Spike)>.Poi,
conilcuore,sirivolgeanuovicompa-
gnieallenuovecompagneper chiede-
reunriguardochespessonelcaosdei
corridoiedelleauleaffollatepuove-
nire a mancare: «Quello che voglio
chiedereavoi-dice-édiavereunpo’
piudiattenzioneconmeperchésono
moltodelicata,secado,sevengourta-
ta,spintaoqualcunomipestaunpie-
de, io sento molto male e subito mi
vieneunabruttaferitacheperguarire
ciimpiegasettimaneavoltemesi».E
ancora: «Un’altracosachevichiedo
écheavoltemiserveaiutoperaprire
lozaino,togliereilibriotemperarele
matiteesevoisietedispostiadaiutar-
mi io ne saro felice». Non ha voluto
sfuggireaqueglisguardichetemeva,
anzi é pronta ad affrontarli e ad af-
frontare anche i quesiti: «Ho finito,
pero se qualcuno hadelledomande
dafarmiadessooinaltrimomenti,se
riesco virispondero».

Il concerto
benefico
organizzato

dalla Cri

Scanzorosciate

Non hamai chiestonullalafamigliadi
Jessica, chehasempre preferitofarce-
la con le proprie forze, tra ingenti e
frequentispese, soprattutto periviag-
gi nei vari ospedali.

Maquando l'aiuto & stato of-
ferto, si & sentita di accettare,
per il bene di questa bambina
costrettaamedicazioni giorna-
liere, a continui controlli e in-
terventiinvariospedali. A farsi
avanti e statala Croce Rossa di
Scanzorosciate, che ha proposto
uneventobeneficoicuiproven-
tidarannounsostegno a Jessica
e ai suoi genitori.

Sabato 15, alle 20,30, la casa
diriposo della Pia Fondazione
Piccinelli di Scanzorosciate,
ospitera il concerto dal titolo
«Perilvolodiunafarfalla», pro-
mosso dalla Cri e dal gruppo
musicale ZavaMusiccheneha
curato la direzione artistica.

Raccolta fondi per la famiglia
Una serata dedicata non solo
allabimba di Gavarno diScanzo,
ma a tutti i bambini e i ragazzi
che comelei ognigiorno devono
fare i conti con ’epidermolisi
bollosa, unamalattia che colpi-
sceinItaliacircamille persone.
Saraun momento dimusica, di
divertimento e di festa con il
«ragionier Lodetti», ma anche
loccasione di portare a cono-
scenzadellapopolazione questa
bambinaelasuamalattiarara.
La Crocerossadi Scanzoro-
sciateringraziaperlacollabora-
zione elaconcessione del Patro-
cinio all’iniziativa da parte del
ComunediScanzorosciate, ol-
tre alle tante associazioni del
territorio che dasubito sisono
attivate per promuovereil con-
certoecreareunaretedisolida-
rietaattornoaJessicaeallasua
famiglia. L’ingresso sara a offer-
talibera.m
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Ebi, la lotta contro il cancro
passa dallo sport e dal gioco

mmmmmm  Ubi-Airc,binomiosemprepit
strettonellalottacontroil cancroenella
promozione di stili di vita salutari.

Dopolastaffetta«UbiBancacorre
perlaricerca» chehatoccatotutta
laPenisola,sabatositerra«Mam-
maportamiin Ubi», nellefilialidel
gruppo e nelle sedi della Banca
PopolarediBergamointuttalta-
lia, open day di raccolta fondi a
favore dell’associazione,connu-
meroseiniziative destinateaipiti
piccoli. La staffetta «Ubi Banca

correperlaricerca»conclusasilo
scorsosabato8novembre conlar-
rivoaBari,hadunquevistoil coin-
volgimentodirettodeidipendenti
delgruppo Ubi, tracui Gianfranco
Peron, runner e dipendente di
BancaPopolare di Bergamo, che
hapercorsotuttele tappedaTori-
no a Bari. «L’idea & nata proprio
quiaBergamodatreamicirunner
-haspiegatolo stesso Peron-, ci
siamodetti: perché nonciprovia-
mo? Cosiéenatalideadifareuna

staffettachelegassetuttiiterritori
dovelaBancaépresenteelascelta
diAircestataconseguente:'atti-
vitafisicaeunasanaalimentazio-
ne sono infatti elementi cardine
perlaprevenzionedeitumori. Du-
rante la staffetta abbiamo corso
sia con la pioggia che con il bel
tempo, malasoddisfazioneéstata
enorme».Iltemaalimentazione
sarainveceal centrodellaprossi-
mainiziativa,dal titolo«Mamma
portamiin Ubi»,chevedrail coin-

Da sinistra: Peron e Ranica

volgimento delle famiglie e dei
bambiniinattivitaludicheediin-
trattenimento: sabato15,23filiali
del gruppo resteranno eccezio-
nalmente aperte dalle 10 alle 18
perunopendaydedicatoallarac-
colta dei fondi, per consentire a
chiunquedieffettuaredonazioni
afavorediAirc. Nellostessogior-
noidipendentidellaBancaPopo-
laredi Bergamosipresterannoper
aprirebensettesedisulterritorio
nazionale (Roma, Como,Milano,
Varese, Busto Arsizio) e, per la
Bergamasca,lafilialedi Treviglio
elasedediBergamo,chesaraani-
mata da un ricco programma di
iniziative che prevedono anche
degustazioni di educazione ali-
mentareeanimazione peribam-
bini. «Questeiniziative, fruttodi
unacollaborazione ormaiconso-

lidataconAire, rientranonell’am-
bitodiUbiComunita, modellodi
servizioperlacollaborazione con
organizzazioni del mondo Non
profit,laicoereligioso, caratteriz-
zatedaunaampiabaseassociativa
epositivamentericonosciutenel
territorio di insediamento, a so-
stegno dello sviluppo della loro
attivitd-hasottolineato Osvaldo
Ranica,direttoregeneralediBan-
caPopolarediBergamo-,unrico-
noscimento dell’attenzione che
rivolgiamoallerealtaassociative
del territorio ci & recentemente
giuntoanchedallaPresidenzadel-
laRepubblica,conlaconsegnadel
PremioAirc“Crederenellaricer-
ca” 2014 a Franco Polotti, presi-
dentedel Consigliodigestionedi
UbiBanca». =

Alessandro Belotti



