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Livorno, sabato |3 settembre 2014,
Chiesa del Sacro Cuore di Gesu.
Marco e Giulia si sposano, felici, si-
curi di sé, nonostante combattano
entrambi contro una grave malat-
tia, la sclerosi multipla. «<Meno per
meno fa piu, siamo due ruote che
viaggiano nella stessa direzioney di-
cono semplicemente.

Lui,MarcoVoleri, e un tenore profes-
sionista,amico di Andrea Bocelli. Lei,
Giulia Aringhieri, infermiera, &€ una
giocatrice di pallavolo. Hanno deciso
per le loro nozze di farsi un regalo: di
comunicare a tutti la loro malattia e la
loro gioia per dare coraggio alle per-
sone come loro. «La voglia di felicita
mi abita. Immensa. Ne spio i sintomi
ogni giorno.Ho paura di cadere.Ma
non riesco a fare a meno di volare, di
cercare melodie, di lottare con I'in-
certezza del domani» dice Marco,
che ha scritto anche un libro, intitola-
to, non a caso, Sintomi di felicita. «Co-
sa siano le malattie, se calamita od
opportunita, e in quali termini siano
in grado di interagire con la nostra vi-
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_ WNelle foto:

2l matrinionio
dei protagonist:
di questa storia.

ta,sovente lo possiamo decidere solo
noi» ha sottolineato Bocelli nel suo
messaggio di auguri per il matrimo-
nio. Marco e Giulia sono innamorati.
Ed ¢ bella la luce di questo amore che
ha preparato la loro unione: «Giulia
aveva una luce accecante. ’ho capito
subito,dal primo istante che I'ho vista.
E confesso che in tutta la vita non mi
era mai successa una cosa del gene-
re.Poi col passare del tempo ho ca-
pito da tante piccole cose che erava-
mo fatti 'uno per laltro» racconta
Marco. E Giulia: «Quando ho cono-
sciuto Marco ho subito percepito
una ventata di energia e di vitalita.La
sua loquacita € conosciuta, ma mi ha
colpito il suo sapermi capire al volo
nonostante ci conoscessimo da po-
co...Piu che altro mi domando cosa
ha convinto Marco a chiedere a me
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se volessi sposarlo! E cosa mi sia pas-
sato per la testa in quel momento, vi-
sto che gli ho detto“si” senza pensar-
ci un attimo. Non mi sono dovuta
convincere di niente perché me lo
sentivo. Per noi & stato un passo del
tutto naturale. Stiamo bene, ci capia-
mo, ci amiamoy.Amore e sofferenza,
un’unica condivisione.Non sempre &
stata e sara una passeggiata, ma Mar-
co e Giulia non si sentono eroi, vo-
gliono andare oltre.Marco: «Sono si-
curo che due debolezze insieme fan-
no una forza. E chiaro che ci saranno
dei momenti difficili, ma siamo pronti
ad affrontarli insieme. Il vantaggio &
che non dobbiamo raccontare all’al-
tro“‘come ci sentiamo”’, ‘cosa provia-
mo”,“di cosa ci preoccupiamo”. Sia-
mo uguali. Nella stessa barca. Possia-
mo anche evitare di omettere parole
di troppo nella paura che l'altro si

1Mmor e

e paure vinti
cala unione

possa preoccupare di una cosa che
non conosce. |l fatto di combattere la
stessa battaglia, a mio avviso, € un
grande vantaggio».

Giulia: «Inizialmente la mia idea di pas-
seggiata era piul che altro un’arrampi-
cata rocciosa con la paura che qual-
siasi punto di appoggio potesse frana-
re.Marco invece non ha mai avuto
dubbi al riguardo. Una domenica po-
meriggio gli ho elencato i 10 punti
per cui, secondo me, non dovevamo
stare insieme. Il primo naturalmente
era il fatto di avere entrambi la scle-
rosi multipla. Ora invece il timore &
vinto dall'unione delle forzey.Sono
diversi, eppure eguali,in un unico a-
more.E ora sanno di diventare papa
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La mia passione per il canto
contro la malattia
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«DIVENTARE
GENITORI E

LA COSA PIU BELLA
AL MONDO».

e mamma. Marco:
«Per fortuna l'ere-
ditarieta nella scle-
rosi multipla é tra-
scurabile secondo
gli studi. Questa &
una notizia ottima ovviamente! Sicu-
ramente iniziando un percorso insie-
me con il matrimonio il mio pensiero
di famiglia implica l'dea di allargarta. E
una volonta precisa, vedremo cosa ci
riservera il futuro. Siamo molto sere-
ni al riguardo, insieme possiamo ca-
pirci bene, visto che entrambi sappia-
mo di cosa parliamoy. Giulia: «E una
delle cose di cui ho avuto la sensazio-
ne di aver parlato meno perché ci sia-
mo trovati d’accordo. Entrano in gio-
co molte emozioni,dalla paura al de-
siderio. Ne potremmo parfare allin-
finito ma alla fine per me il pensiero
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piu importante
semplice: diventare
genitori € la cosa

Marco e Giulia testi-
moniano che nulla &
impossibile. Marco dice addirittura
che gli tocca ringraziare la sclerosi
multipla per avergli fatto conoscere
Giulia. Non vogliono farsi commise-
rare e lo dicono pubblicamente: so-
no un uomo e una donna che desi-
derano aiutare i malati di sclerosi
multipla come loro a essere speranza
e sostegno. E questa la luce che tutti
cerchiamo quando affrontiamo e vi-
viamo le nostre oscurita? E la luce del
Dio vicino, della misericordia e della
fiducia, che puo raggiungere chiun-
que, nella liberta, e nella volonta di ri-
spondere a questa chiamata. \

MARCO IN UNA ESIBIZIONE CANORA.

pit bella al mondoy.

GLI SPOSI,

IL 13 SETTEMBRE 2014
A LIVORNO,

NELLA CHIESA

DEL SACRO CUORE.

LA
SCLLEROSI
MULTIPLA

a sclerosi multipla (SM), chiamata

anche sclerosi a placche, sclerosi dis-

seminata, o polisclerosi, € una malat-

tia autoimmune demielinizzante, che

colpisce il sistema nervoso centrale,
causando un ampio spettro di segni e di sinto-
mi. La malattia ha una prevalenza che varia tra
i2 ei 150 casi per 100 mila individui. E stata
descritta per la prima volta da Jean-Martin
Charcot nel 1868. La sclerosi multipla colpisce
le cellule nervosa rendendo difficoltosa la
comunicazione tra cervello e midollo spinale.
Le cellule nervose trasmettono i segnali elettri-
ci, definite potenziale d’azione, attraverso lun-
ghe fibre chiamate assoni, i quali sono ricoperti
da una sostanza isolante, la guaina mielinica.
Nella malattia, le difese immunitarie del pazien-
te attaccano e danneggiano questa guaina.
Quando cio accade, gli assoni nhon sono pitl in
grado di trasmettere efficacemente i segnali. Il
nome sclerosi multipla deriva dalle cicatrici che
si formano nella materia bianca del midollo spi-
nale e del cervello. Le cause della malattia non
sono ancora conosciute, non si escludono fat-
tori genetici e ambientali. La malattia puo mani-
festarsi con una vastissima gamma di sintomi
neurologici e puo progredire fino alla disabilita
fisica e cognitiva.Al momento non esiste una
cura nota.Alcuni trattamenti farmacologici
sono disponibili per evitare nuovi attacchi e
prevenire le disabilita. La prognosi € difficile da
prevedere e dipende da molti fattori. La spe-
ranza di vita e di circa da 5 a 10 anni inferiore
a quella della popolazione sana.



