LOLA D'ARIENZO, 53 ANNI, IMMOBILIZZATA DALLA SLA

La libellula vola of
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ATTUALITA LA STORIA

& . |
Md paragonarsi
tre il dolore
per la forza del suo spirito

indomito e perche da
giovane era ballerina
classica. Ora, paralizzata,
con i battiti delle ciglia
parla e scrive romanzi.

ol ROSANNA BIFFI - FoTo ol
SALVATORE ESPOSITO/CONTRASTO

omanda: «Consonante o voca-
le?s, Risposta: un battito di ci-
glia. La voce della sorella Rosa-
ria elenca veloce: «b, ¢, d, f,
g..». Un altro battito di ciglia, sulla lette-
ra giusta, Cosi, con milioni di battiti,
Apollonia D'Arienzo (per familiari e
amici, Lola o Lolita) ha scritto tre libri e
due spettacoli teatrali, e altri ne ha in
programma.

Prima della Sla, la Sclerosi laterale
amiotrofica, Lola D"Arienzo era una bal-
lerina classica. Aveva una scuola di dan-
za, era sposata e madre di un figlio an-
cora bambino. Oggi, a 53 anni che il vi-
so freschissimo non denunciano, nella
casa di Cava de’ Tirreni (Salerno) il suo
corpo giace immobile sul letto. La ma-
lattia ha paralizzato tutto, tranne gli
occhi azzurrissimi e il sorriso. E non
ha toccato in nulla il cervelle: la condi-
zione di Lola e perfettamente uguale a
quella rappresentata nel film molto bel-
lo e molto premiato di Julian Schnabel
Lo scafandro e la farfalla. Solo che Lali-
ta preferisce definirsi “una libellula®.

Alle pareti della sua camera grande e
luminosa, tutto parla della danza: foto,
scarpette, immagini di corpi lanciati in
movimenti di eleganza irraggiungibile.
Ricorda la sorella Rosaria: «La passione

NELI..A FOTO, UN BEL PRIMO PIANDO
pi LoLa D'Arienzo (4 pesTra)
COMN LA SORELLA MAGGIORE Hﬂfﬁﬂ'l.ﬂ.,
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di Lola per la danza si manifesto a 6 an-
ni. Ha lottato per realizzarla, i nostri ge-
nitori all'inizio non volevano. Poi, ad
appena 18 anni, ha creato la scuola di
ballos. Una passione realizzata, un so-
gno conguistato che 17 anni fa si inter-
ruppero bruscamente: «Gli esordi della
Sla fuorno quasi asintomatici», spiega
Rosaria D" Arienzo. «Ci volle quasi un an-
no per la diagnosi, ma poi la progressio-

ne della malattia fu molto veloce: ogni
giorno si spegneva una lampadina, H-
no ad arrivare alla paralisi». Da tanti an-
ni Lola & nutrita da un sondino nello
stomaco e respira grazie a una macchi-
na, dopo la tracheotomia nel 2002.

Ha scritto Lola nel suo libro Oltre la
tertdda; «La Sla ti divora tutto, ma lasca
del tutto intatta la capacita di pensare e
di sentire, E non capivo se era un bene o

SOPRA, DA SINISTRA: LA DETTATURA

Dl UN MESSAGGIO ATTRAVERSO | BATTITI
DI PALPEBRA; | RICORDI DELLA DANZA
ALLE PARETI DELLA CAMERA; IL FOGLIO
COM LE RISPOSTE ALLE NOSTRE DOMANDE,
SoTTo: NELLA CAMERA DI LOLA E CON LEI,
IN PIEDI A SINISTRA LA EUGINA EMMA

DE maRINIS, A DESTRA L'OPERATRICE
saniTaria CHiara D'AmaTo;

SEDUTA, LA SORELLA Rosania,
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gi, dialoghi. Ma il mondo di Lola si am-
plia man mano che la sua figura e la
sua creativitd raggiungono nuove perso-
ne. Sono giorni adrenalinici per lei. Sta
pubblicando un romanzo, In punta di
ali, edito da Marlin e con la prefazione
di don Antonio Sciortino. Entro 'anno i
primi ballerini del S5an Carlo di Napoli
rappresenteranno un suo spettacolo
al Teatro Verdi di Salerno. Le ex allieve
della sua scuola di danza ne hanno ap-
pena aperta una di cui lei é direttrice,
Presiede anche 'associazione di vo-
lontariato “Amici di Lola”, per il soste-

AMORES STADCIOLOL YOO

un male, Come spiegare agli altri che,
malgrado di te non si possa pit muovere
niente, 0 quasi, dentro rimani la stessa
di sempre, con gli stessi desideri, le stes-
se speranze, le stesse passioni, solo che
non li puoi pit nemmeno urlare?»,

Non solo il corpo aveva tradito Apol-
lonia D"Arienzo, quel corpo che nella
danza esprimeva la creativita, la fanta-
sia anche dell’anima. Il matrimonio an-
dé in frantumi e il figlio Vittorio fu af-
fidato al padre. Per anni e anni tutto
fu buio dentro la libellula che aveva
perso le ali. Era la pii fonda delle soli-
tudini, il piti atroce dei dolori per chi vi-
ve e vorrebbe a volte essere morto.

Oggi non & pit cosi. La differenza &
evidente leggendo il primo dei due li-
bri autobiografic di Lola, Parole tra le

Ormai il mondo ha varcato la soglia
della camera di Lola. Quello che ¢'& sem-
pre stato: la sorella Rosaria, il fratello
Andrea, la cugina Emma De Marinis
che vive stabilmente con lei, gli amici
veri, la decina di assistenti che la seguo-
no e in primo luogo |'operatrice sanita-
ria Chiara D'Amato, velodssima nell’in-
tendere i battiti di ciglia, vitalissima nel

gno alle famiglie di malati dipendenti
da macchine salvavita. E continua la
corrispondenza con gli alunni di scuole
medie e superiori, che anni fa furono il
primo stimolo ad aprire la porta al mon-
do esterno, *perché mi hanno dato la
consapevolezza di essere d'aiuto agli al-
triv, Per dirla con le sue parole, la libel-
lula & «volata al di la del suo dolore».

fare da tramite per telefonate, messag-

Rosanma Birri

MASSIMO MAURO: COSi E NATO IL MIO IMPEGNO

Massimo Mauro, ex calciatore, ha
incrociato per caso la Sla tanti anni fa,
sull'onda dell'emozione del caso Signorini.
Oggi pud legittimamente dire di essere un
esperto, quantomeno in solidarieta,

= Il vostro velto noto & servito a far
conoscere, & cambiato qualcosa
nella percezione rispetto agll inizi?
«5l, se all'epoca la Sla era sentita
erroneamente come “la malattia dei

ciglia (edito da Marlin) e subito dopo il La Fondazione Vialli e Mauro, calciatori’, oggi linformazione &

secondo, il gia citato Oltre la tenda. So- creata con Glanluca Vialli per aumentata: la gente sa che &

no entrambi libri poetid, intensi, di lu- finanziare la ricerca sulla Sla un problema neurodegenerativo

cidita ammirevole nel pensiero e nella sta per compiere dieci anni che pub colpire persone

scrittura. Ma una serenita nuova nel e da non molto Maure & con storie diversissimes,

piti recente balza subito agli occhi. diventato presidente anche = Sono state queste storie
Cos'e successo, in quell’intervallo di di Aisla (Associazione italiana ad avvicinarla ad Aisla?

pochi anni? «Nel primo libro avevo per-
s0 tuttos, risponde Lola attraverso i bat-
titi di palpebre. «Sono stati anni di lot-

sclerosi laterale amiotrafica),
che compie trent’anni
il 29 settembre, Giornata

«3l, frequentare la realta collegata
in qualche modo alla Sla, malati,
familiari, volontari, sostenitori, mi ha messo

ta: allora trascorrevo le mie giornate a mondiale contro la Sla, a contatto con storie e persone stupende,
scrivere ad avvocati e giudici, perché a - Mauro, come si & avvicinato Quando mi hanno chiesto di sostituire Mario
causa della malattia mi era stato negato a questo problema? Melazzini alla presidenza ¢ stato naturale

il diritto di essere mamma, Nel secondo
libro avevo riconquistato mio figlio e il
lato artistico, realizzando due spettacoli
di teatro-danza con 'aiute di vecchi
amici. Ora il rapporto con mio figlio &
ottimo. Lui € il senso della mia vitas.

«Allinizio, commossi dalla morte di Signorini,
con Vialli abbiamo pensato che dal calcio
avevamo avuto molto: ci sembrava giusto
restituire qualcosa. Cosl € nata la Fondazione,
finalizzata a sostenere, in massima
trasparenza, progetti specifici di ricercas,

acceftaras,

= Riusciamo a spiegare che cosa fa di
diverso Aisla rispetto alla Fondazione?
«Ajuta pitl direttamente le persone che
affrontano la malattia nelle esigenze
quotidianes, Evisa CHiami
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