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Malato di Sla, parla con lo sguardo
grazie al pc ridiventa radioamatore

Michele Riva ha la Sla dal 1999. Il primo successo € stato un libro scritto grazie alla tecnologia "eye
tracker"
di LORENZA PLEUTERI

Michele Riva ha un buco in gola, con una cannula per
respirare, e un sorriso che rasserena. Michele per parlare
deve muovere con lo sguardo «un ausiliario vocale a
tracciamento oculare», il suo avveniristico My tobii, un
comunicatore computerizzato che trasforma i pensieri e i
battiti di ciglia in suoni sintetici. Michele ha la Sla, dal 1999.

Allora si accorse che non era piul in grado di reggere una
valigetta 24 ore con la mano sinistra e poi seppe che cosa
lo stava devastando. Adesso con gli occhi scrive, aggiorna
un frequentatissimo sito, risponde alle mail, cerca fondi,
tesse relazioni. Combatte, sostenuto dalla moglie Vanda,
dal figlio Fabio, da chi & capace di raccogliere le sfide che
lancia. E sogna. A 51 anni Michele vuole abbattere un altro muro, dei troppi che lo separano dal fuori. Fara
I'esame, a fine giugno, per prendere il patentino ministeriale da radioamatore. Se superera il test, e lui &
ottimista, grazie ad un secondo pc avra il mondo intero come interlocutore e come fonte di nuovi stimoli.

«La passione per le radiocomunicazioni - racconta ieri, in una intervista via posta elettronica - risale a
quando ero bambino. L ho coltivata per 30 anni, da cb. Poi & arrivata la Sclerosi laterale amiotrofica. Il
dramma di questa malattia € che sei totalmente paralizzato e invece la mente € completamente lucida, come
se niente fosse». |l libro Il ramarro verde, «il primo scritto con la tecnologia eye tracker», & stato un grido,
uno sfogo, una liberazione espressiva e creativa. Di recente € arrivata la pazza idea del patentino per
dialogare con altri om, old men, in gergo gli sperimentatori del mezzo radio.

«La decisione di non abbandonare questa mia passione di sempre - continua Michele, che lo stesso amore
lo ha per le barche - si € potuta consolidare grazie all’amicizia e alla sensibilita del presidente della sezione
torinese della Associazione radioamatori italiani». Per lui conquistare il patentino avrebbe un valore enorme:
«Non solo avrd un ulteriore mezzo per comunicare, privato dell’'uso della parola. Ma potro dire che la Sla
non ha vinto, tornando a dialogare via etere. Non sara la mia voce, sara quella di un sintetizzatore. Poco
importa. La cosa fondamentale € che vincano la forte motivazione e la tecnologia».

| sogni. E la dura quotidianita. | problemi pratici e economici, per i malati di Sla, restano. Le proteste pure.
«Purtroppo - dice Michele - scontiamo su noi stessi e sulle nostre famiglie i gravi ritardi del percorso di
continuita assistenziali e del famoso assegno di cura, che non arriva».
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