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il diabete a 5 anni e lo sport

che le ha cambiato la vita

La storia di una bimba,
diventata donna, che

porta in tour per i veparts
pediatrici la sua esperienza
con la malattia

alontano mieé parsauna
giovane donna di statu-
ra media, non proprio con la stazza
di una nuotatrice di fondo. Era
affiancata da una mascotte gigante

NICOLA FIORENTINO

a forma di delfino, con tanti ragazzi
che le si avvicinano per qualche sel-
fie. E stata la mia iniziale impressio-
ne su Monica Priore, la prima nuo-
tatrice europea affetta da diabete
mellito di tipo 1 ad aver attraversato
a nuoto lo stretto di Messina.

In collaborazione con la Societa
Italiana di Diabetologia ed Endo-
crinologia Pediatrica, ein compa-
gnia del delfino Danny, Monica ha
incontrato ragazzi e genitori seguiti
dal Centro di Diabetologia Pedia-
trica di Casa Sollievo per testimo-
niare come, nonostante la malattia
e con una buona conoscenza di essa,
si possa condurre una vita normale.

A Monica, oggi impiegata di Me-
sagne (Brindisi), avevano diagno-
sticato il diabete mellito di tipo
1 quando aveva soltanto 5 anni.
Ora ha superato i 40 anni e da 13 ¢
impegnata in una sfida: promuove-
re 'importanza della pratica re-
golare dellattivita fisica nella con-
vivenza col diabete. Dopo la traver-
sata dello Stretto di Messina a nuoto
nel 2007, si &€ messa di nuovamente
alla prova nel 2011, attraversando
il Golfo di Napoli e nuotando per

21 km da Capri a Meta di Sorrento.

Lultimaimpresa sportiva risale al
2015 con il tour per I'Italia “Volando
sulle Onde della Vita“: 7650 km per-
corsi in camper, 55 giorni di viag-
gio, 20 regioni raggiunte, 22 citta
coinvolte, 3 mari attraversati a nuo-
to (Jonio, Adriatico e Tirreno), 3 la-
ghi (Garda, Mergozzo e Trasime-
no), 2 fiumi (Noce e Dora, grazie al-
le discipline sportive dell’hydrospe-
ed e del rafting) per un totale di 60
km di nuoto e 1150 minuti pas-
sati in acqua.

Tutte queste imprese ~ racconta-
teinunlibro, nei giornali e nelle tv—
le hanno dato una grande notorieta
e favorito il riconoscimento, da par-
te del presidente della Repubblica
Sergio Mattarella, del titolo di Ca-
valiere dell’Ordine al Merito del-
la Repubblica Italiana “per la testi-
monianza dell'importante contribu-
to dello sport nel superamento dei li-
miti derivanti dalla malattia”.

Dopol'incontroinrepartoconira-
gazzi affetti da diabete, abbiamo av-
vicinato Monica per una breve inter-
vista. Ecco cosa ci ha detto.
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Quando ti diagnosticarono la
malattia, e cosa ricordi?

Avevo 5 anni, dimagrivo a vista d’oc-
chio, bevevo tanta acqua e facevo
sempre tanta pipi. Prima dal pedia-
tra, poi le analisi e infine il ricovero
in Diabetologia per 'adulto. Ricordo
molti pazienti anziani. Dopo qualche
giorno, quando ero giain vacanza al
mare, ci richiamarono con una scu-
sa. Ci dissero che la provetta si era
rotta. In realta vollero fare delle al-

—1 tre analisi poiché il valore sembrava

troppo alto. La diagnosi fu diabete
di tipo 1. Cambio sia la mia vita che
quella dei miei genitori.

Come la presero

1 tuoi genttori?

Non ¢ stato semplice, quando si am-
mala un bambino si ammala tuttala
famiglia. A tutti coloro che avrebbe-
ro potuto avere a che fare con me —
famiglia, scuola, amici—andava spie-
gato come prevenire e affrontare le
ipoglicemie, che mi capitavano spes-
s0. Non & stato facile.

leri e oggi, cos’e cambiato
nell'assistenza ai pazienti diabetici
pediatrici?

Molto, anche grazie alla formazione
e alla tecnologia. Dal punto di vista
medico scientifico ci sono stati tan-
ti miglioramenti, nuovi studi e I'im-
pegno di molte aziende farmaceuti-
che. Psicologicamente per6 'impat-
to con lamalattia é ancora forte e da
questo punto di vista I'assistenza sa-
nitaria dovrebbe fare di pitt. [ bambi-
ni hanno hisogno di pit1 attenzioni.

A proposito di tecnologie, indossi
qualche dispositivo?

Si, ho un sensore per il monitorag-
gio e un microinfusore di insulina.
All'inizio ti fa strano portare que-
ste due macchinette sempre addos-
s0, poi ci fail'abitudine. Mala mia vi-
ta € migliorata molto. Sono passata
da 6-7 punture al giorno di insulina
a cambiare il set del microinfusore
ogni due giorni. Una bella comodita.

Quando nuoti come fai?

Devo toglierli, non sono adatti a sta-
re a mollo in acqua. Li stacco e tor-
no semplicemente alla terapia mul-
tiniettiva.

Cosa vuoi dimostrare con i tuoi
recovd e le traversate?

Solamente che i pazienti affetti da
diabete mellito di tipo 1, con un po’
di attenzioni e la giusta terapia, pos-
sono avere una vita uguale a quella
degli altri. I malati cronici hanno una
forza in pit1, siamo pill predisposti a
combattere,

Prossimo progetto?

Quello in corso quest’anno & un tour
diverso dal solito. Grazie all’Asso-
ciazione Delfini Messapici di Fran-
cavilla Fontana e alla Fondazione Ro-
che Italia, sto promuovendo in giro
per I'Italia la storia del delfino Den-
ny, protagonista del mio ultimo libro.
Narrale avvenute di un piccolo delfi-
no che nonostante non abbia la pin-
na caudale trovera comunque il mo-
do di spiccare un grande salto, pro-
prio come tutti gli altri.

Volere é potere, nonostante
tutto, nonostante il diabete
(ndr, la mia prima impressione
su di lei si e rivelata
clamorosamente sbagliata).

“Ora le mie braccia sono remi”
(Tratto da “Il mio mare ha l'ac-
qua dolce”, di Monica Priore,

edizioni Mondadori)

[...]JAvevo braccia lunghe e magre, Ii-
vide dal gomito in giv: mi facevano un
buco ogni due ore per l'insulina. Ora
le mie braccia sono remi: sento la for-
za che irradiano, sento i muscoli ten-
dersi, le spalle rvotare, le mani irrigi-
dirsi nellimpatto con l'acqua. A ogni
spinta avanzo, a ogni spinta mi al-
lontano dalla Monica che ha sofferto,
che sié sentitain colpa per essersi am-
malata, che si é sentita vittima. Toc-
care riva € il mio riscatto, la mia con-
quista. Poche bracciate ancora e sono
libera: libera dalla mia rabbia, libera
dall'idea di me come malato. Libera
di essere solo Monica, la fondistal. . .]

Riconosciuta dalla Regione Pu-
g
glia l'esperienza e la “specia-
lizzazione” in diabetologia
g

delle Unita di Endocrinologia
e Pediatria

Con un atto dirigenziale della Regio-
ne Puglia, I'Unita di Pediatria dell'IRC
(S Casa Sollievo dello Sofferenza ho
ottenuto il riconoscimento di “Centro
autorizzato di secondo livello allo pre-
scrizione di tecnologie complesse per
il diabete”. L'inserimento della Pedio-
tria nell’ elenco ristretto di centri spe-
cializzati é avvenuto a pochi mesi di
distanza dall'attribuzione dello stesso
riconoscimento per I'Unita di Endocri-
nologia. Anche I'Unitd di Pediatria po-
trd quindi continuare a prescrivere le
nuove tecnologie per la cura del dio-
bete, microinfusori e dispositivi per
il monitoraggio, utilizzoti prevalen-
temente per curare il diabete melli-
to ditipo 1.
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