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Alutarsi nella malattia

LARICORRENZA / Lyla &€ una bambina con gli occhi grandi, i capelli biondi, la Sindrome di Down e un cuore debole
Lunedi dovra sottoporsi a un'operazione molto delicata - La mamma: «E fondamentale tutto il sostegno che riceviamo»
Domani si celebra la Giornata del Malato - In Ticino prevista la visita alla Residenza alle Betulle di Cevio

Jenny Covelli

Lyla € <una bambina con gli
occhi grandi, le mani picco-
le, i capelli biondi e con la
Sindrome di Down», come la
descrivelamamma sulla pa-
gina Instagram @21sorrisi,
dove condivide racconti di
vita quotidiana. Ma e anche
cardiopatica e lunedi dovra
sottoporsiaun’operazione a
cuore aperto, la quinta dalla
nascita. Per Sveva Croci,
mamma di Lyla, sei anni, e
Zoe, tre, la Giornata del Ma-
lato che si celebra domani as-
sume un significato profon-
do.«Siamo al Kinderspital di
Zurigo da tre settimane e
mezzo», racconta. «Lyla ha
preso unvirus dietro l'altro,
che le hanno notevolmente
indebolito i polmoni. Manon
e piupossibile aspettare, de-
vono operarla. Le abbiamo
spiegato che tra qualche gior-
no undottore le fara fare una
nanna fortissima e cerche-
ranno di dare forza al suo
cuoricino, che e debole e non
riesce a far funzionare bene
il suo corpo.

Sveva Croci spiega che una
bimba cardiopatica vive co-
stantemente una condizione
dimalattia: <Abbiamo vissu-
to per tre anni in una “bolla
di stabilita”, ma sapevamo
che questo momento sareb-
bearrivato e che anchein fu-
turo ci saranno altre opera-
zioni. Inoltre, quando c’¢
qualcuno malato all’asilo oin
famiglia, cerchiamo di tener-
laal sicuro, un semplice mal
digolasudilei puo avere un
effetto devastante.

Il sostegno

Paura, ansia, tristezza. Sono
molte le emozioni che ac-
compagnano Svevanelle sue
giornate. «Ma so per certo
che Lyla ci stainsegnando co-
sasonoilegami.C’¢ unare-
te di persone che pregano,
accendono candele, ci man-
dano un messaggino, un pen-
siero. Siamo accolti e sorret-
ti da duecentomila mani che,
insieme a quelle del chirur-
go, possono davvero fare la
differenzan.

Lauto-aiuto, in questi mo-
menti, per Sveva e suo mari-
to si traduce nella consape-
volezza di dover prendersi
cura di sé. «Staccarmi da Ly-
laperun’ora, perandare dal-
la psicologa del reparto Car-
diologia, € una carezza che mi
faccio, anche se e difficile. In
mezzo al tornado, non dob-

«So per certo che Lyla ci sta insegnando cosa sono i legamip.

<«

Conl'auto-aiuto
siincoraggia la persona
ascovare dentro sé

i talenti necessariper

superare la sofferenza
Ivana Petraglio
presidente AGMSI

biamo dimenticarci di man-
giare, bere, fare la doccia». Ma
cisonoanche difficolta di ti-
po economico: 'affitto diun
monolocalevicino al Kinder-
spital (poco meno di 4 mila
franchi mensili), i pasti, il
parcheggio, il tram. «Siamo
grati all’aiuto che riceviamo
dagli enti sul territorio, con-
clude Sveva. «<L’associazione
Alessia cisostiene con le spe-
seimmense dell’alloggio, I'as-
sociazione Ellie & Mia con
degli istanti felici per tutti,
l’associazione Li&La con pa-
sti pronti, ’'associazione Av-
ventuno con un contributo
che possa alleggerire i pen-
sieri. Oltre ai regaliniricevu-
tiquiin ospedale perLyla, El-
lie & Mia ha mandato un pac-
coancheaZoe,acasa.Le han-
no donato un cuoricino in cui
mettere gliabbracci di mam-
ma, papae Lyla. Leiselo por-
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taovunque. Un gesto prezio-
so di condivisione.

La comunita

L’aiuto reciproco ¢ una via
per trasformare le difficolta
in opportunita di crescita,
personale e collettiva. E que-
sto il messaggio scelto perla
Giornata del Malato di doma-
ni, domenica 2 marzo, un
momento di riflessione col-
lettiva sull'importanzadella
comunita e della condivisio-
ne. Unaricorrenza il cui si-
gnificato e cambiato nel tem-
po. Quando e stata istituita,
nel 1939, il «<malato» era una
persona con un problema fi-
siologico o una patologia,
quasisempre costrettaalet-
to.«Oggiil concetto di malat-
tiahasubito unaimportante
evoluzione, spiega Ivana Pe-
traglio, presidente dell’Asso-
ciazione Giornate del mala-
to della Svizzera italiana
(AGMSI). «Per me e fonda-
mentale porre I'attenzione
sulla sofferenza in senso la-
to, non solo sulla malattia fi-
sica».

Una valle sofferente

Quest’anno, la Giornata del
Malato si concentra sul tema
dell’auto-aiuto. Domani mat-
tina e prevista la visita alla
Residenzaalle Betulle di Ce-
vio, il pomeriggio una dele-
gazione ristretta sirechera
da due famiglie residenti in
BassaVallemaggia che bene-

ficiano del servizio diaiutoe
cure a domicilio. <Ho voluto
dare un’impronta particola-
re alla giornata, chiarisce Pe-
traglio. «La Vallemaggia e tor-
mentata dalla tragedia
dell’alluvione e rientra nel
concetto piu ampio di soffe-
renzay.

Lauto-aiuto

Ivana Petraglio & convinta
cheistituire una Giornatadel
Malato serva perricordare al-
la popolazione le difficolta
che affrontano molte perso-
ne e nuclei familiari. <Larea-
zione della societanon deve
ridursiauna partecipazione
passiva, veicolata dallacom-
passione. Lo scambio tra pa-
ri rappresenta una risorsa
straordinaria, in cuila soffe-
renza individuale puo tra-
sformarsi in un’esperienza
preziosa per gli altri». Mette-
re adisposizione cio che si e
imparato lungo un percorso
di malattia o cura consente
dicreare unarete disuppor-
toumano e solidale, capace
di offrire non solo conforto,
ma anche strumenti concre-
ti peraffrontare le sfide quo-
tidiane.

«Illuminanti, in tal senso,
sono le parole di Manuele
Bertoli, scelto peril 2025 co-
me testimonialy, sottolinea
la presidente del’AGMSI. Lex
consigliere di Stato ¢ nato
con una malattia genetica
progressiva, la retinite pig-
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mentosa, che portaalla ceci-
ta. «In quasi trent’anni di at-
tivita politica non ho mai
avutolasensazione cheilmio
problema alla vista fosse de-
terminante», racconta Berto-
li. <In questo percorso di at-
tivitaautonomal’auto-aiuto
ha avuto un ruolo rilevante,
perché mihapermessodire-
lativizzare una serie di pro-
blemi pratici, di contare su
una rete di sostegno e di
scambio. Ha ridotto la ceci-
tadaquestione fondamenta-
le a uno dei diversi aspetti
che hanno caratterizzato la
miavita, e forse nemmeno il
piuimportante».

In Ticino i gruppi di auto-
aiuto sono oltre un centinaio.
«Ce n’e per tutti», evidenzia
ancora Ivana Petraglio. <Una
ricchezza che semplificala
gestione della sofferenza,
perché permette lo scambio
e la condivisione tra perso-
ne. Il vecchio detto “mal co-
mune mezzo gaudio” haun
fondamento, ei ticinesi mo-
strano sempreillorolato so-
lidale e umano». UAssociazio-
ne Giornate del malato della
Svizzeraitaliana haricevuto
numerosi pensieri da parte
deibambini delle scuole ele-
mentari, bigliettini e disegni
da consegnare domani. Sa-
ranno pure distribuiti porta-
chiavi decorati con pompon
confezionati dagli ospiti di
una casaanziani del Gamba-
rogno.
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