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MALATONON PER FICTION
EdoardoHensemberger,23,

(a sinistra)conMatteo
Marzotto,54, presidente
dellaFondazionefibrosi

cistica,natanel 1997.

cantautoregenoveseAlfa, vero idolo per i teenager

(Ffc)di MatteoMarzotto,per l'aderen-

za alleconoscenzescientifichee il

valoredivulgativo. Avvicina il grande
pubblico, soprattuttoadolescente,al-

la sostanzadella malattia.Alla sua
normalità. «Già, normalità: mi hanno
diagnosticato la fibrosi appenanato,

a 5 giorni mi avevanogià aperto due
volte. Da allora la mia vita è stata
questa: fisioterapia respiratoria mat-

tina e seraintanto che guardo video

su Youtube, 30 pillole di enzimi, an-

tibiotici e vitamine al giorno, un litro
di acquasalatada bere e pasti iperca-

lorici ma pochi zuccheri perchésono

a rischio diabete,zeroassembramenti

e tante attenzioni qualsiasi cosafac-
cio », raccontaDavide Valier, 21 anni,
testimonial della Fondazione.«Ma la

mia vita è anchel'università, la laurea
in Biomedicai science a Varese, gli
amici, la pallamano,la mia pagina-»
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NELLE PIAZZE

E SUAMAZON
È IL MESE

DEI GELSOMINI
DELLA RICERCA

VORREI LAVORARE
IN CANADA, AVERE

Ottobre èun mese
importante per la

Fondazionericerca fibrosi

cistica: i 10 mila volontaridelle
140delegazionisul territorio
sarannonelle piazze per
sensibilizzaresulla malattia
genetica gravepiù diffusa in

Italia (con7 mila malati,

100 mila nel mondo) e

distribuiranno i ciclamini,fiori

simbolo
della

ricerca (in

vendita per
la prima
volta anche
su
Amazon).
«L'obiettivo
della

raccolta fondiè "unaCuraper
tutti": lavorarecioè perché i

farmaci più innovativioggi sul

mercato,echeagisconosul

difetto di basedella malattia,
vengano adattatiancheai malati
conmutazioni diverse dalla più
diffusa», spiega Matteo

Marzotto,presidente della

Fondazione,al quale la malattia
hastrappatola sorella Annalisa,
a 32 anni,nel 1990. Evento
conclusivo,l'Ffc Charity bike

tour: in programmadal4 al7
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novembre,porterà sui pedali tra
le stradedi Veneto ed Emilia-
Romagna lo stessoMatteo

Marzotto, il campione Daniele
Bennatieanche Edoardo

Hensemberger.

fossela normalità,emi ero fattol'idea
che tutti avesserouna routine rigida,
più o meno comela mia», gli fa eco

EdoardoHensemberger,classe'97,

testimonial Fcc. «Alle medie mi so-

no reso conto della rotturache è la

fibrosi, ma cercodi non pensarci,se

no non ne esco». Ma Edoardo,come
Davide,è tra quelli che stanno bene:
ci sonomalatidi fibrosi chea 20 anni
hannogiàfatto uno o due trapianti di
polmone,cheentranoedesconodagli
ospedali, che una qualcheforma di
normalità la devonoconquistare con

i denti. «C'è semprechi sta meglio- »

• Sul più bello saràpresentatotra gli eventispecialidella 18aedizionedi Alice nella Città (15-25 ottobre)

-»di satirapolitica su Instagram» . Ma-

lattia invisibile (davvero impossibile
riconoscereun malato dall'aspetto),

la fibrosi cistica determinala pro-
duzione di un muco eccessivamente
denso,che chiude i bronchi e porta a

infezioni respiratorie ripetute, ostru-
isce il pancrease impedisce che gli
enzimi pancreatici raggiungano l'in-

testino, ostacolando l'assimilazione
dei cibi. «Ogni ora di terapia,ogni
ricoveroin ospedalecheciclicamente
mi tocca, è un pezzo di libertà che
mi viene tolto. Ma,grazie ai miei ge-

nitori, sonocresciuto pensando che

Che emozione

alle cascatedel Niagara

a emoziones'è aggiunta emozione».
La più forte, nella scenain cui Marta
si svela,per una volta abbandonando
i toni sarcastici:«E un momentodel

film in cui il mio personaggio è in
ospedaledopouna crisi e dice: " Io

non voglio solo sopravvivere, anche
10mi meritodeiricordi, anchebrevi".
Ho cerchiatoquestafrasemille volte

sullasceneggiatura:questo è il suo

spirito, il suomododi prenderela vi-

ta, sempredi petto».Il destinole sarà
amico: il più bello di tutti capitolerà
di fronteal suo sorriso aperto e al
suo vestitodi taffetà rosae la realtà
assumerài toni della favola, almeno
per un po'.

CON IL PATROCINIO
DELLA FONDAZIONE
11 film ha ottenuto il patrocinio scien-

tifico dellaFondazionefibrosi cistica

SCENE DAL FILM

Ludovica
Francesconi,21,

è Marta in alcune
scenediSul più bello.
A sinistra, dopouna

crisi respiratoria,
soprae adestra,si

innamora, ricambiata,
del più bello, Arturo

Selva ( Giuseppe
Maggio,27).
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-» e chistapeggio», ammette Edoardo:
«ma siamofatti per abituarci a qual-

siasi cosa,conviene accettarequel

cheviene, nonè quasi mai la finedel
mondo». Milanese,figliodi appassio-

nati di montagna, ha il sognodi di-

ventare attore (« oppuredi scrivere,è

un po'più facile»)ed è maestrodi sci
a Courmayeur:«Ho iniziato a 3 anni,
soprattuttoperchélo sport fa bene al-
la malattia: con un pomeriggiodi sci
possosaltarela terapia. Adessoche
insegno lo spazzaneveai bambini non
è ugualmenteutile ma fabene comun-
que » . In alternativa corsa, palestra,
bici, anchequandovorresti solo re-

stare a letto:lo sportè indispensabile
a migliorare la funzione respiratoria.
Concerti e discoteche?«Meglio evi-

tarli, ancheprimadel Covid», spiega
Davide: «Potremmovenirein contatto

teme di essereinvadente,chi forseha

paura. E anchele ragazze:tendonoa

farele crocerossine,nonè piacevole»,
dice Davide. Tra le cosediverse,for-
se, rispetto alla percezione comune,
il sensodel tempo:«Nonfacciopro-

grammi, se devo prenotare un treno
lo faccioil giorno stesso,organizzo
tutto all'ultimo. Quindi non chiedete-

mi deimiei quarantanni,nonso cosa
farò tra dieci minuti», dice Edoardo,
esorcizzandoquel numero fatidico.
Ma evitare di programmare troppo
non impedisce di puntare alto: «Vor-
rei lavorare in Canada,fare carriera,
e avere unafamiglia», dice Davide.

«No, non puoipensarcia questa co-
sa dell'aspettativadi vita di 40 anni.

Devi vivere, e basta.Se poi ci arrivi
e non hai combinatoniente,chefai?».

conaltri malati che ci passerebbero
batteri e funghi.Ma i posti affolla-

ti non mi sonomai piaciuti. 0 forse,
chissà,senzafibrosi mi piacerebbe-
ro». I rapporti con i coetanei?Sono...
normali: «Credo di avereselezionato

concura i miei amici. Le personeche
incontro a volte sonocuriose, c'è chi

Qm
SIAMO FATTI PER

ABITUARCI A
TUTTO, CONVIENE

ACCETTARE
QUEL CHE VIENE

V>

Erika Riggi
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TRA CINEMA EREALTA

UN FILM TENEROE DIVERTENTE RACCONTA
LA MALATTIA GENETICAPIÙ DIFFUSA. «NON

POSSOPENSAREAGLI ANNI CHE HO DAVANTI.
SE INVECCHIO E NON HO COMBINATO NIENTE,
CHE FACCIO?», DICEDAVIDE, UN MALATO "VERO"

di Erica Riggi

«come ti vedi a 60 anni?»,
le chiedelui, per gioco.

Mammamiacheansia...»,
rispondelei. «Mi vedo felicemente
sposataauno scrittore inglese,mi ha
chiestodi sposarlodurante un giro in
gondola. Un po' melenso, vero?»: la
replica, sognantee plausibile,di una
ragazza chea 60 anni difficilmente
arriverà,e lo sa bene.
Marta è la minuta,coloratissimae
ironica protagonistadelfilm Sul più
bello (Eagle Pictures, nelle sale dal
22 ottobre)della registaAlice Filippi,
all'esordionellungometraggio dopo

gli anni da aiuto registacon Carlo
Verdone.Nelle librerie ègià in ven-

dita il libro omonimo,scritto da Eleo-

nora Gaggerocheè anchenel cast del

film.Una via di mezzotraAmelie, re-

gina del suofavolosomondoultrapop,
Mafalda eBridget Jones,Marta è un
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NELLE SALE PAROLA Al PROTAGONISTI

La rivale in amoredi Marta nel f ilm è la bellissima Eleonora Gaggero,cheha esorditonella serieDisney Alex & Co.

brucoche,anzichédiventarefarfalla,
è rimasto bruco, come sintetizza lei,
ma che si è messain testa di farsi
dire «Ti amo»dal più bello di tutti.
Cosìlo identifica,lo studiasuinternet
(«finché c'è banda c'è speranza»), lo
stalkerizzaper i cortili dell'universi-

tà, nascondendosisotto un cappelloo

C'E ANCHE
IL LIBRO
A destra,
la coverdel
romanzo
(Fabbri)
scrittoda
Eleonora
Gaggero.
Il soggetto
del film èdi
RobertoProia.

dietroun fumetto,con allegria e leg-

gerezza. Sullo sfondo,madestinataa
prendersi laribalta,la mucoviscidosi
di Marta,altrimenti detta fibrosi ci-

stica: la malattia genetica gravepiù
diffusa,40 anni circa l'aspettativa di
vita. «Marta è natacon la malattia
e non ha conosciutoaltre vite che la
sua, fatta di tosse,aerosolquotidiani,
ricoveri frequenti; e l'ironia è la sua

manieradi affrontarla», raccontaLu-

dovica Francesconi,che la interpreta
con unafreschezzache fa bene agli

occhi. Laziale di Soia, una passione
per il teatro natada bambina eun mi-
to comeEleonoraDusea indicarle la

strada,stavatentando il suo «ultimo

provino prima di dire basta,cambio
mestiere», quando l'hannosceltaper
il ruolo. «Dopo duegiornidi set,è ar-

rivato il lockdown.Abbiamo ripresoa

girareappenapossibilema,insomma,

La fibrosi
èun incubo
mala vita
èpiù forte
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