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Lui musicista, lei cantante
Hanno realizzato i jingle
dimolii spot famosi. Poi
un'ecografia ha cambiato
leloro vite. «In meglio»

di Stefano Lorenzetto

la storia di
unanascita.
Quindi una
3 storiadiNa-
tale. «Questabimba
\ € un miracolo della
natura», dice la
mammadiLucy. Lo
penso anch’io, do-
poaverlavistacamminare, gattonare, gio-
care, sorridere, salutare, imitare «lanon-
na di Titti» con smorfie da attrice consu-
mata e mandare bacini soffiando sul pal-
modellamano. Si, & davvero un caso uni-
coalmondo, Lucy, chenon dovevanem-
meno nascere ed invece € nata il 7 luglio
2009, figlia di Anna Benedetti e Gianluca
Anselmi, 39 e42anni, affettadallesindro-
midiDandy-WalkerediDown, unararis-
simacombinazionesucuinonesistelette-
raturascientifica, aparteil casodiunbim-
boisraelianochenel1989tentaronoinva-
no disalvare in Germania.
Giadasolalatrisomia2l éungravehan-
dicap.Malamalformazionecongenitade-
scritta perlaprimavoltanel secoloscorso
daineurochirurghi americani Walter Ed-
ward Dandy e Arthur Earl Walker & anche
peggio:achineéportatoremancaunapar-
te del cervelletto, quello che gli anatomi-
sti medievali chiamavano 1'arbor vitae,
l'alberodellavita, cioelaporzionedience-
falo che controlla la precisione dei movi-
mentivolontaridegliartiedegliocchi, il to-
no muscolare, I'equilibrio, la postura, la
motilita viscerale, gli impulsi inibitori,
I'azione eccitatoria, i processi cognitivi, il
linguaggio. Tl quarto ventricolo, una delle
cavitadelcervellocontenentiilliquidoce-
rebrospinale, risulta allargato. I sintomi
principalisonoritardodellosviluppo, au-
mentodellacirconferenza cranicae della
pressioneintracranica, mancanzadicoor-
dinamento, comparsa diidrocefalo.
Purprivo diradici, I'arbor vitaedi Lucy
s’e avvinghiato alla terra con un vigore
strabiliantedopochemammaepapaave-
vanodecisodilasciarlocrescere, rifiutan-
doun aborto. Tre interventi chirurgici in
tre mesi stroncherebbero chiunque. Ma
non Lucy, che li ha sopportati e superati
addiritturanei primi90giornidivita.Uno
1'81uglio 2009, ad appena 24 ore dallana-
scita,quandoimedicilehannodiagnosti-
catoun’atresia esofagea:in praticalosto-
macoerastaccatodall’esofago. Unaltroil
12settembre per unidrocefalo ostruttivo
chehacostrettoichirurghi
ainserirlenel corpounade-
rivazione ventricolo-peri-
toneale che drena dal cer-
velloall'addomel’eccesso
diliquor. Unaltroancorail
2ottobre per un Div, difet-
tointerventricolare,un’ul-
teriore  malformazione
congenita consistente in
un foro nel setto che sepa-

LA VITA E PIU FORTE

Tre interventi nei primi
tre mesi, uno al cuore
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ANNA e GIANLUCA ANSELMI

ATTESA 11 ANNI Gianluca Anselmi e Anna Benedetti con la figlia, protagonista del videoconcerto «ll mondo di Lucy» [Maurizio Don]

Lucy non doveva nascere:
e diventata uno spettacolo

Affetta dalle sindromi di Dandy-Walker e Down, combinazione rarissima
1 genitori rifiutano Laborto e le dedicano un recital che commuove Ulialia

chesisonoanziriscoperti cosisaldie cost
uniti da trasformareilloro drammainun
videoconcerto, llmondodiLucy,chevain
scenasenza far pagare il biglietto e ha gia
commossoleplateeaRoma, Torino, Mila-
no, Verona, Sondrio, Cuneo, Padova,
Trento, Rimini, Monza, Udine ein decine
di paesi della provincia. Sono stati chia-
mati a tenere quattro recite anche a Me-
djugorje. Illoro giro d'Ttalia non conosce
soste: due appuntamenti questo mese,
quattroagennaio, seiafebbraio, altriseia
marzo. Il sito di Lucy riceve 40.000 visite
I'anno diinternauti chelasciano post, di-
segni, poesie, foto. C'¢ gente che scrive
dallaGranBretagnaepersinodall Indiao
spedisce per posta biglietti d'augurie pe-
luche. Dalsraeleunasignorahamandato
le preghiere per Lucy in ebraico. Il Gen
Verde, ilgruppoformatoda20componen-
tidi12nazionicheda45an-
niportaingiroperilmondo
ilmessaggio del Movimen-
todeifocolari, hainseritola
storiain uno deisuoi musi-
cal,dueminutiappena, pe-
rosufficientia costruire un
parallelo fra la mamma di
LucyeMadreTeresadiCal-
cutta, «<ma non diciamolo
neanche per scherzob, si

raiventricoli destro e sini- Aveva lo stomaco schermisceAnna, chetutta-
stro del cuore. ) via & molto felice perché
Dall'ultima operazione, ~Staccato dallesofagd  una donna incinta, dopo

tecnicamente riuscita, pa-
revache Lucynon dovesse pitiriprender-
si.§'erainfattiresanecessariaunapericar-
diocentesi per aspirare unaraccolta dili-
quidoformatasiintornoalmuscolocardi-
aco,maqualcosaéandatostorto. Esuben-
trataun’emorragia imponente, con crol-
lo della pressione arteriosa. Laneonata &
statatrasferitainterapiaintensivaesotto-
postaa trasfusioni disangue. Nei 25 gior-
ni trascorsi fra la vita e la morte, Lucy s'e
aggrappata ancora una volta con tutte le
sueforzeallaprimaeconaltrettantaener-
giahadatoun calcioin culoallaseconda,
tantodafardubitarechequestabimbasia
soltanto un miracolo della natura.
Daunasimilesequeladidisgrazie qua-
lunque coppia sarebbe uscita stremata,
svuotata, distrutta. Non Annae Gianluca,

un concerto in Portogallo,
ha voluto informare gli organizzatori
d'aver rinunciato ad abortire.
NelMondodiLucy,undiariodi55minu-
tisotto forma dimusiche, filmati eimma-
gini, a partire dalla prima ecografia ese-
guita al quinto mese di gravidanza che
cambiopersemprelelorovite,iduegeni-
tori, abitantiaVerona, hannotrasfusotut-
talaloroarte. Gianluca, vincitorenel 1994
aTokyo del concorso Yamaha per nuovi
talenti, e musicista, compositore e arran-
giatore. Ha suonato alla presentazione
delfilm Fragile, allaMostra del cinema di
Venezia nel 2005, e poi ha cenato con la
protagonistaCalistaFlockhartesuomari-
to Harrison Ford. Lo stesso ha fatto per
Cinderella Man del regista Ron Howard.
Hasscritto i jingle degli spot televisivi per
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laBarbiedellaMatteleperlaPrincessdel-
laDisneyeancheperGardaland, Trentin-
grana, Ducati, Vespa 125, Dainese, Iodon-
na.Suamoglie, autrice, cantanteepercus-
sionista, ha firmato i brani The Whip e
Duel, inseritinelle compilation di Striscia
lanotizia. Lavorano nellostessostudio. E
Anna chefischiettain sottofondo mentre
GiovanniRanaesaltalevirtdellesuegal-
lineallevateaterranellospotdellaSfoglia-
grezza, dove ogni ingrediente indossa gli
occhiali del re dei tortellini. Ed ¢ la stessa
Anna che quel 4marzo 2009, subito dopo
iltragicoverdettodell'ecografista, scrisse
Nonfapaurache oracantaconvocesola-
re nel recital: «Ma noi non possiamo sce-
gliereperlei, / épitiforteilgridochesento
dentrome. / Leivivrar.

Partiamo da quel giorno.
Gianluca:«Un’ecografiamorfologica. Pri-
ma figlia. Attesa da 11 anni, anche se nei
primi otto di matrimonio non I'avevamo
mai cercata: troppo impegnati col nostro
lavoro.Joriprendolascenaconl'Iphone».
Anna: «La ginecologa ci chiede se voglia-
mo sapere il sesso. “E unabambina”. Io e
Gianluca  prorompiamo  all'unisono:
“Lucy!”.Nonsoperché, nonavevamomai
parlato di nomi femminili, mio marito
pensavaaLino,diminutivodifagiolino.Al-
I'improvviso cala un silenzio assoluto. La
dottoressanon parla piti. Continuaaspo-
stare la sonda sulla mia pancia. Capisco
che ¢’¢ un problema, ma non dico nulla.
“Vediamosemuovelatesta...”. Finalmen-
te fissa un fotogramma. “Secondo me ha
lasindromediDandy-Walker. Servonosu-
bito amniocentesi e risonanza magneti-
ca”. Dandy? Mi viene in mente qualcosa
che cammina storto. “Il cervelletto non &
completo. Vedo una quantita eccessivadi
liquor. Seaumenta divolume, schiacciail
cervello.Servirebbeun’operazionediffici-
lissima al feto. La fanno a Londra”».

Elei che cos’hareplicato?
«Hochiesto:gliesamisonoperilbenedel-
labambina o servono per abortire? La gi-
necologaéstata corretta:nonmiharispo-
sto.Mihasolospiegatocheesistevalaleg-
ge 194 e che mancava solo una settimana
allascadenzadelquintomese, termineul-
timo per un'interruzione di gravidanza.
“Viordinoesamiapprofonditi, cosipotete

decidere”. Mi chiedevo: decidere cosa?».
Gianluca: <Io manco ero al corrente che
esistevaunalegge perabortire. Sa,imusi-
cisti vivono un po’ fuori dal mondo. Sia-
mo rimasti scioccati».

Maall’aborto ci avete pensato o no?

«Si,neabbiamoparlato pertuttalasera.Il
nostro tormento era uno solo: come si
puometterealmondounabimbachedo-
vrasoffrire per tutta lavita? Ci sentivamo
morire all'idea di farlo».
Anna: «Perdilmio corporifiutaval’abor-
to. Cosa potevo saperne del futuro di
Lucy?Emiripetevo:nonsonoiochedevo
decidereperlei. Poidinotte, neldormive-
glia, all'improvviso spalanco gli occhi e
vedounaluce accecante, condentrouna
frase: “Luce invadi”».

Uno strano imperativo.
«Nonsocomespiegarlo. Unacosafortissi-
ma, chemihaattraversato.
Lucygridavachecel’avreb-
be fatta». (Piange). «Sento
questalucecaldachemiav-
volge e leggo distintamen-
te una seconda frase: “Il
mondo di Lucy, un futuro

glia?”. Allafines’e convinto anche luiche
Lucy poteva e doveva vivere. Dopo tre
giorni gia mangiava col sondino il latte
chelamammale mandava da Verona».

ipor-

tare all'ospedale di Padova.
«Tenevalatestasottoilcuscinoperil dolo-
re. D'improvviso & diventata strabica. La
valvola del drenaggio ventricolo-perito-
neale, che dovraesseresostituita quando
avrabanni,s'erastarata, facendoaumen-
tarelapressioneendocranica. llneurochi-
rurgol’haregolata. Lamattinadopo Lucy
s'emessaagiocareinpiedinelsuolettino.
Ciavevanopronosticatochepotevarima-
nerestrabica per sempre, invece dopo 15
giorniisuoi occhisono tornati normali».

Qual ¢il grado di autonomia di Lucy?
«Sa farsi capire. Sa dire papa, mamma,
pappa, obo, cioé nonno. Sa farsiamare».

Non h i i di l;

re con un musical su una disgrazia?
Anna: «Una famosa imprenditrice lo ha
fatto, ha detto chevolevamo emergere at-
traversonostrafiglia. Non e questolosco-
po del Mondo di Lucy, scaturito da una
dozzina di canzoni che abbiamo scritto
durantelagravidanzasoltantopermanda-
re un messaggio a chi dovesse un giorno
trovarsi nelle nostre stesse condizioni».
Quale messaggio?
«Questo: abbiamo detto si e la pienezza
della nostra vita & arrivata attraverso una
bambinadown chehaunsaccodiproble-
mi. Oralastrada davantianoi é giasegna-
ta, bella, bianca, non abbiamo pittil peso
dinonsaperedacheparteandare. Potrem-
moanchemoriredomani.Siamotranquil-
Ii. Lucy ci ha tolto qualsiasi ansieta.
NelbranoAbb i 0-
fa dice: «Non c’¢ niente che possa fer-
marelavita».Aguardarsiattorno,non
sidirebbe: criminalita, poverta, disoc-
cupazione, calamita naturali, malat-
tie, contr i letti
«Malavitacombatte conleunghieeconi
denti, come insegna la storia di Gianna
Jessen, nataaLos Angelesnel 1977 inuna
clinica legata all’associazione abortista
PlannedParenthood. Allamadre, incinta
di sette mesi, iniettarono nell’utero una
soluzione salina che avrebbe dovuto far
morire il feto per soffocamento. Invece
Giannafuespulsavivaeriusciasopravvi-
verenonostante pesasse appena9 etti».
Lucy partecipa al videoconcerto?
«Spessoeinsala, manonlodiciamo.Qual-
cunoallafinelariconosce. Devonovede-
rechestabene, cheé-mipassiiltermine-
bella, una bella bambina. Cosi magari
qualcuno decidera di salvare altre Lucy».
Gianluca: <Inunpalatendac’erano 1.500
ragazzidi 16 anni. Nel momento del reci-
talin cuinasce Lucy, sisonoalzatiin piedi
ehanno cominciato ad applaudire. Nes-
sunoliavevaspronatiafarlo. Cantavano:
“Eper Lucy battile mani”».
Anna: «Quandosiriaccendonoleluci, gli
spettatorirestanomuti. Moltihannoilfaz-
zolettoinmano. Unsedicenne diSaviglia-
nocihamandatounamail:
“Nonvolevoneppureveni-
reallospettacolo,micihan-
noportato. Lamiavitanon
puo piti essere la stessa”».
Che sperate per Lucy?
Gianluca: «Che sia il pilt

hort
, abor

di speranza”. In quel mo- ILLAMPO NOTTURNO possibile autonoma, che
mento vedo la speranza. Comparve una scritta: possaavere unavitasocia-
Erosicura. Unacertezzaas- . ) " le.Iproblemiliavra quan-
soluta. Mi sono sentita un  «Luce invadiv. Tutto do noi non ci saremo pitr».
leone, fortissima. Eroinve- chiaro, da allora Anna:dosonoserena, sen-

stita. Horispostosiaquella
cosa che mi gridava den-
tro. Si, ce la facciamo! Ho
svegliato Gianluca e gliho detto che Lucy
sarebbe statalanostra salvezza, che lei ci
avrebbe mostrato la strada, che avrem-
mo visto attraverso i suoi occhi, che non
dovevamo preoccuparcidinulla, cheioe
lui non perdevamo niente e che avrem-
mo portato nel mondo questa speranza
attraverso lanostra musica».

Gianluca:«loeroconfuso.Perdhoperce-
pito subito la serenita che promanava da
Anna. Ho detto si e basta. Appena nata,
Lucyestatastrappataamiamoglie, anco-
radolorantedopoiltagliocesareo. Hodo-
vutoinseguirlafinoaPadova, dovel’han-
no operata d'urgenza. L'ambulanza da-
vanti e io dietro sulla mia auto. Il profes-
sor Giovanni Cecchetto mi ha chiesto:
“Maleisirende contodiche cos’hasuafi-
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nulla piu ci preoccupa

toche cisarasempre qual-
cuno al suo fianco, che sa-
prastare in piedi da sola».
11 National institute of neurological
disorders and stroke purtroppo regi-
strache neibimbi affetti dallasindro-
mediDandy-Walkerladuratadellavi-
ta tende ad abbreviarsi quando sono
presenti altri difetti congeniti.
«Ciavevano detto: “Nonarriveraalla fine
dellagravidanza”, ec'éarrivata. Ciaveva-
no detto: “Passera la vita stesa a letto, in
statovegetativo”, ed & sempre in piedi. Ci
avevanodetto: “Noncamminera”,ecam-
mina. Ci avevano detto: “Se camminera,
barcollera”, tanto che avevamo gia scrit-
toperleilacanzone Ciondolina. Einvece
lovede come cammina dritta?».
(575. Continua)
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