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BLU-

Massimo Pandolfi (*)
|

onfesso: mi tremavano un po’ le gambe.
Mi capirete, spero. Non mi era mai capitato di in-
contrare il Papa, un Papa. E successo il 19 giugno
scorso, a San Marino; a nome del mio giornale _ I
Resto del Carlino-Il Giorno-La Nazione _ e a nome
anche del club LInguaribile voglia di vivere che ho
I’onore di presiedere, sono stato ricevuto privata-

canale ufficiale | www.youtube.com/user/ivdvivere

YouTube

gruppo ufficiale | www.facebook.com/group.php?gid=109225049115194

facebook

poste italiane Spa | spedizione in abbonamento postale 70% _

mente, per alcuni minuti, dal Santo Padre Benedet-
to XVI. Nel corso della nostra breve conversazione,
ho spiegato al Pontefice cos’e il nostro club, cosa
abbiamo fatto e cosa cerchiamo di fare. Gli ho det-
to che per noi la malattia o la disabilita non sono
degli handicap che trasformano per forza la vita in
un’esistenza di serie B. No, nel mistero della soffe-
renza e della gioia, della poverta e dell’amore, della
ricchezza e della poverta, ognuno di noi ha la pos-

FONDAZIONE

CASSA DEI RISPARMI DI FORLI

CN/FC

per l'onore d

sibilita di fare un cammino da Champions League,
altro che serie B!
Poi ho raccontato al Pontefice che abbiamo inizia-
to ad aiutare malati e disabili a realizzare i loro de-
sideri 0 sogni. Il Papa mi ha ascoltato con attenzio-
ne, ha sorriso, si & complimentato con noi e ha dato
la benedizione al Club Linguaribile voglia di vivere,
cioé anche a tutti voi. E stato un momento che non
dimenticherd mai e che ho il piacere di condivivere
(continua a pagina 4) >
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La nostra fabbrica dei sogni

Marina Gamberi Gagliardi

o incontrato Patrizia circa un anno fa. Non
conoscevo né lei né la sua storia. Massimo Pandol-
fi mi aveva parlato di questa amica ammalata e im-
mobilizzata, ma prima di incontrarla non avevo la
piu pallida idea di cio che avrei visto, sentito, prova-
to. La prima sensazione & stata quella di una
situazione tragica e densa di compassione. Poi, do-
po alcuni minuti, i suoi occhi hanno iniziato a pene-
trare nei miei sentimenti fino all’anima, provocan-
domi quasi uno sconvolgimento. Sono scomparse
tutte le sensazioni precedenti e quasi fisicamente
ho avvertito una corrente di forza e
umanita che ho incontrato poche volte nella mia vi-
ta. Nella brochure dell’Inguaribile voglia di Vivere ho
letto la sua storia e dentro di me si sono fuse tut-
te queste emozioni. Giorgia amava il mare, Patrizia
ama il mare. La terribile malattia ha bloccato il suo
corpo, ma non i suoi sogni e la
sua voglia di vivere. E tantomeno la sua capacita
di comunicare nonostante non abbia la parola. Ho
raccontato di lei a Giampiero, mio marito, il babbo
di Giorgia. Ecco, in quel momento abbiamo capito
che se Giorgia avesse conosciuto Patrizia avrebbe
desiderato realizzare il suo sogno. Noi
abbiamo realizzato al posto suo il sogno di Patrizia
offrendole il dono di questa vacanza. Giorgia ora vi-
ve “nella stanza accanto”, ma ha la stessa capaci-
ta di Patrizia di comunicare a noi cio che vuole che
facciamo, e noi siamo ben lieti di mettere in pratica
questi suoi desideri come sempre
abbiamo fatto quando era con noi. La magia di tutta
questa storia secondo noi sta nell’lamore, una paro-
la-valigia che contiene tutti i sentimenti che un es-

Patrizia Donati

Vivo perche qualcuno mi ama.

sere umano puod provare, ma che si deve imparare
ad assorbire. Solo in questo modo il cuore si apre e
si iniziano ad avvertire cose guardate

ma mai viste. E questo, solo questo, ¢ il senso del-
la vita, con una ricchezza interiore che ricarica di
un calore che va oltre ogni possibile altra ricchez-
za materiale. Patrizia e tornata, ma trovera sempre
qualcuno che provera la gioia di farla tornare a quel
mare che tanto ama, perché lei continuera ad ac-
cendere nel cuore di chi il cuore tiene aperto la gio-
ia di donare. Grazie Patrizia, grazie per averci inse-
gnato tutto questo.




Severino Rossini
’emozione di un incontro.

Severino Rossini

SEVERINO ROSSINI (SOTTO)
SUPERTIFOSO DEL MILAN,

CON GATTUSO, CON LA MOGLIE
CARLA E CON UN GRUPPO DI
SOCI DEL NOSTRO CLUB

a sinistra
PATRIZIA DONATI AL MARE

sotto

INSIEME Al FAMILIARI E

A MASSIMO PANDOLFII,
DURANTE LA FESTA Al
GIARDINI ORSELLI DI FORLI
E DURANTE UN ‘APERITIVO’
ORGANIZZATO PER GLI AMICI
A VISERBELLA DI

RIMINI

Era dalla primavera del 2007 che,
a causa del peggioramento della mia
malattia, la SLA, non scendevo dal
letto e non uscivo dalla mia camera.
lo sono stato un uomo di movi-
mento, facevo I'insegnante di edu-
cazione fisica e I'allenatore di una
squadra agonistica di nuoto. Il mio
lavoro/passione mi ha portato in gi-
ro per il mondo. Potete ben immagi-
nare la gioia, I’emozione ecc., quan-
do mi e stata prospettata dal club
‘Linguaribile voglia di vivere’ la pos-
sibilita di andare a S.Siro ad assiste-
re ad una partita del Milan, la mia
squadra del cuore.

La mia felicita era grande sia perche
potevo rivedere dal vivo i giocato-
ri della mia squadra ma soprattutto
perche era la mia prima uscita dopo
pil di tre anni.

Non dormivo neanche di notte e pen-
savo alle emozioni che avrei provato.
Sarebbe stato molto bello anche se
avrei dovuto vedere i giocatori sdra-
iato su una barella.

La prima delusione & arrivata quando
la societa di calcio mi fa sapere che
era troppo rischioso, visto il mio sta-
to di salute, stare in mezzo a tante
persone che non sono sempre tran-
quille quando assistono ad una parti-
ta. Ecco vuoi vedere che anche que-
sta volta la vince lei (la SLA)! Non
e possibile, voglio uscire e vedere la
mia squadra.

Detto e fatto, arriva la proposta di
andare a Milanello ad assistere ad un
allenamento.

Il 25 novembre dopo che mio figlio
Marco con pazienza convince Carla
(mia moglie, sempre in ansia per me)

—

13

.

ad andare con la mia macchina at-
trezzata, partiamo verso la fine del-
la mattinata per Milanello. Arriviamo
a destinazione senza problemi, non
sento neppure gli shallottamenti del-
la macchina e tutti gli ausili che strin-
gono per tenermi legato alla carroz-
zina che mi sembra diventata una
comoda poltrona.

Al Club ci accolgono con attenzione
e cordialita, sono uno dei pochi ospi-
ti in un ambiente che sembra blinda-
to. Sono emozionato. Ci fanno ac-
comodare in una saletta dove posso
vedere uno ad uno I’allenatore ed i
giocatori che si informano della mia
salute, firmano autografi e si fanno
fotografare con me. Sono al settimo
cielo, il tempo passa velocissimo e
all’ora prevista mi portano sul campo
per vedere I’allenamento - mi regala-
no anche una maglia (la terro per le
grandi occasioni sportive)!

Siamo a fine novembre e l'aria ¢
fredda per me. A malincuore, dopo
un’ora circa, devo lasciare il campo e
ritornare a casa. La mia mente pero
ha registrato tutto come in un film.
Oltre ad aver visto il Milan ho ripro-
vato le emozioni dell’allenatore come
sono stato per tutta la mia vita la-
vorativa. Ero stanchissimo ma felice.
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Uno stupore infinito

MIRELLA  MARONGIU
CON SUO MARITO
CARLO PRIMA E

DOPO LA MALATTIA.

Mirella Marongiu (*)

me ha affrontato la sofferenza, della sua INGUA-

ono gia trascorsi tre anni da quando la ma-
ledetta, cosi Carlo chiamava la sua malattia (la
sla), ha vinto la sua battaglia distruggendo il cor-
po ma non ’'anima del mio adorato compagno di
vita. Carlo sperava di vincere, oserei dire che co-
munque non ha perso!
Non ¢ piti con me e con noi ma I’'eredita che ci ha
lasciato rimarra per sempre...per i nostri figli, per
i nostri nipoti, per i giovani di oggi e di domani.
Non mi stancherd mai di raccontare di lui, di co-

RIBILE VOGLIA DI VIVERE, della speranza, della
sua fede grande, del suo coraggio e del suo gran-
de amore per me, per tutti e soprattutto per la
vita. Diceva sempre che la vita & una cosa mera-
vigliosa e vale sempre la pena di essere vissuta,
non importa come...

E lui ha vissuto nella carne quel “non importa
come...”. La malattia gli aveva lasciato solo gli
occhi per comunicare e negli ultimi anni anche

I“

quelle due finestre luminose non irradiavano pil
quella luce meravigliosa che mi permettevano di
capire le sue emozioni.....

Oqgi tengo vivo il suo ricordo incontrando tante
persone di ogni eta.

Nel nostro percorso & avvenuto il miracolo, non
quello che avevamo chiesto noi, la sua guarigio-
ne, ma altri, tanti altri... Aprendo la porta al mon-
do ci ha permesso di incontrare e conoscere tante
persone, sono nate amicizie speciali, semplice-
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Massimo Pandolfi (segue dalla prima pagina) < sreccat?
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con i soci e gli amici dell’Inguaribile voglia di vivere, dai primi
fondatori del club, a tutti coloro che si sono avvicinati col tem-
po al nostro cammino e anche a chi sta leggendo per la prima
volta il nostro giornalino sociale. A Benedetto XVI ho conse-
gnato il primo numero di ‘Coccinella blu’ e il libro ‘L’inguaribi-
le voglia di vivere’, cioé la ‘pietra miliare’ di questo cammino.
Grazie ai contatti avuti in quel giorno e alla preziosa collabo-
razione dell’Ufficio Stampa della Santa Sede, stiamo provando
a organizzare un viaggio a Roma, per portare tutto il Club in
udienza dal Pontefice. Le difficolta _ organizzative, logistiche,
economiche _ sono ovviamente tante, ma noi siamo abituati
a bussare sempre alla porta della vita, percheé insistendo sap-
piamo che prima o poi qualcuno ci aprira. Vi faremo sapere.

Quel 19 qiugno il Papa ha bendetto e accarezzato il nostro
Club e non & la prima volta che cio & avvenuto. Uno dei no-
stri soci onorari, il mitico ‘Capitan Uncino’ Gian Piero Stecca-
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mente con una lettera o una telefonata. Ed anco-
ra oggi, che lui non & pill con me, queste amici-
zie mi sono di aiuto e di conforto, ed io per loro.

In questi tre anni sono stata chiamata in tante
scuole, oratori, convegni, per parlare della no-
stra vita, per spiegare cosa ci ha insegnato vive-
re 11 anni una vita diversa, per testimoniare co-

me si puo gioire nella sofferenza. Anche questo &
uno dei tanti miracoli!

Riuscire a gioire delle piccole cose e dare valo-
re alle cose importanti. Vivere con amore e per
amore ogni attimo della giornata, osservare, am-
mirare, gustare tutte le cose che la vita ci dona,
anche le pil piccole ed apparentemente insigni-

ficanti, senza aspettare il domani, perché potreb-
be non esserci.....

A noi, a me, questo percorso ha insegnato soprat-
tutto questo.

(*) vicepresidente del club
L'inguaribile voglia di vivere

QUISOPRAE A

SINISTRA MIRELLA

- DURANTE UN

Y 7‘ INCONTRO

| PUBBLICOEA

CASSANO MAGNANO

.|| NEL GIORNO IN CUI
& | HARICEVUTO DALLE

MANI

DEL SINDACO LA

CITTADINANZA

ONORARIA. QUI SOTTO

PANDOLFI AD ASCOLI CONSEGNA LA MA-
GLIETTA DEL CLUB AL SOTTOSEGRETARIO
ALLA SALUTE

EUGENIA ROCCELLA; SEMPRE AD ASCOLI
IN VISITA, CON IL SOCIO FONDATORE
MARCO FABBRI A SEBASTIANO MARRONE

MARIO MELAZZINI DURANTE UN
INCONTRO A PIACENZA;

to, I'11 marzo 2009 ¢ stato ricevuto in piazza San Pietro da
Benedetto XVI. Con Gian Piero c’erano sua moglie Lucia e i fi-
gli Silvia e Daniele. Gian Piero e rimasto per tanti anni locked
in syndrome, cioé completamente prigioniero del suo corpo:
non si muoveva, non parlava, aveva bisogno di un respirato-
re, era quasi completamente cieco. Eppure, nonostante queste
tremende disabilita, Steccato ha fatto leggere questo messag-
gio al Pontefice: ‘Ho voglia di vivere sono entusiasta e curio-
s0, amo la natura e il mondo in cui ho la fortuna e il privilegio
di esistere’. Per tutta la durata dell’incontro, il Papa ha tenera-
mente accarezzato il volto di Gian Piero. Qualcuno I’ha defini-
ta la carezza del Nazareno. Di sicuro ¢ la carezza che Gian Pie-
ro, ma anche io che scrivo o tu che leggi _ sani o malati, non
importa _ abbiamo bisogno di dare e ricevere.
Gian Piero ci ha lasciati nella notte fra il 30 e il 31 ottobre, po-
che ore prima che “Coccinella blu” andasse in stampa. Nel
prossimo numero lo onoreremo a dovere.

(*) presidente del club L’inguaribile voglia di vivere
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LA NOVITA’: LAGENDA DEL CLUB

CON 12 TESTIMONIAL!

Il Club L’inguaribile voglia di
vivere lancia un’idea di regalo
per il Natale: mentre questo
numero di Coccinella blu é in
stampa, stiamo ultimando an-
che il libro agenda del club,
un volume utile con tutte le
date del 2012 e con un valo-
re aggiunto, dato dalla testi-
monianza di 12 testimonial
che ci racconteranno cos’é
per loro, nella quotidianita,
l'inguaribile voglia di vivere.
Non attraverso un discorso o
una teoria, ma tramite la loro
esperienza di vita vissuta.
Percorreremo tutti i mesi del
2012 con la compagnia di
questi dodici testimonial che
potranno accendere le nostre
giornate, mentre sfoglieremo
l’agenda per appuntare even-
ti ed appuntamenti. L’agenda
del club é realizzata dalla ti-
politografia Valbonesi, su ela-
borazione grafica del nostro
socio fondatore Loris Mon-

ti, e con la collaborazione di
Edizioni Ares di Milano. Gra-
Zie alla sensibilita e disponi-
bilita di un altro nostro socio
fondatore, 'onorevole Anto-
nio Palmieri, la nostra agen-
da finira anche nelle mani di
alcune centinaia di parlamen-
tari italiani e stiamo organiz-
zando una presentazione pro-
prio nelle sale della Camera
dei Deputati.

E’ un’occasione da non per-
dere, per portare avanti il no-
stro messaggio culturale e
aiutare il club. La Tipolitogra-
fia Valbonesi destinera infat-
ti gli utili dell’iniziativa alle
opere dell’Inguaribile voglia
di vivere attraverso una dona-
zione. Ma é necessario anche
laiuto di ognuno di voi, so-
¢i 0 no: visto che Natale é al-
le porte, cosa c’é di meglio di
un’agenda particolare da re-
galare ai vostri amici? Per
tutte le informazioni del caso
potete scrivere a
club.inguaribile@gmail.com
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Tony Golfarelli

incorro con decisione il fazzo-
letto che tiene I'amico Stefano in ma-
no, dovrei prenderlo prima di Roberto
per vincere la gara, eh si il ruba ban-
diera e sempre stato un gioco che mi
affascinava, il gruppo che tifaper me e
I’avversario di fronte pronto alla sfida.
Ora c’¢ la signora maestra che non mi
permette pil di fare il ruba bandiera,
ma la sfida e divenuta ancora pil sti-
molante, perché non sono in gara solo
con Roberto, ci sono deficit che non si
diroccano solo con la bravura, ¢i sono
difficolta anche con le barriere archi-
tettoniche e quant’altro, ma il desi-
derio di vivere al meglio I'esperien-
za che mi & toccata, mi fa preferire il
paracadute anziché il ruba bandiera.
Con tanto amore al mio fianco,

TONY GOLFARELLI,MALATO
DI SCLEROSI MULTIPLA, IN
VOLO CON IL PARACADUTE

con tanta brama di vivere al me-
glio, con tanto affetto che mi se-
gue in ogni trasferimento, sono
pronto a vivere e non solo esistere.
Se le mie possibilita arrivano a 7 in
una scala da 1 a 10 e io raggiungo
il 7 ho sicuramente espresso in mo-
do pieno le mie doti, cosa che non
sarei riuscito a fare se avessi per-
s0 qualche punto lamentandomi.
Lavoro in una ditta di salotti, dove la
stima e il rispetto sono ingredienti che
generano adrenalina per accrescere il
desiderio di essere dinamico, la fami-
glia mi fa arrivare dove solo non arri-
vo e gli amici mi abbracciano in ogni
occasione di svago, cosi I'appetito per
la vita si allarga e se mi ritrovo stan-
co dopo le mia attivita, significa che
mi riposero un poco pit, ma non de-
clino nulla per I'ansia di indebolirmi.
Tante barriere sono state abbattute,
tante altre ce ne sono ancora da de-
molire, ma ¢ essenziale fare tutta la

strada che gia e asfaltata, perché la
vita € un’emozione continua, I'affetto
che sento nell’aria e una carica esplo-
siva per le mie attivita, aereo treno o
auto, sono favorevoli per i miei spo-
stamenti e in ogni angolo trovo amici
pronti a dividere il loro tempo con me.
Le difficolta, hanno aumentato la
voglia di essere felice e per esser-
lo & necessario essere in movimen-
to, visto che la battaglia non & per-
sa, bisogna sapersela giocare e io
sono pronto con tutta la mia buo-
na volonta ad avvalermi di tut-
te le gocce che la vita mi proporra.




Non solo gadget

Le occasioni non mancano

per aiutare il club

Dillo con i biglietti
di Natale

Anche quest’anno, grazie

alla Tipolitografia Valbonesi,

si potra aiutare il Club
Linguaribile voglia di vivere
acquistando degli splendidi
biglietti natalizi.

Sono stati stampati tre tipi di
biglietti: uno identico a quello
dello scorso anno e rappresenta
una nativita firmata dal noto
pittore Franco Vignazia. Visto

il grande successo ottenuto nel
2010 dal bigliettino di Vignazia
e viste anche le tante richieste
ricevute da soci e amici del
club, quest’anno si & pensato
di mettere a disposizione anche
un’altra nativita di Vignazia
(modello 2) oltre ad un terzo
bigliettino raffigurante un
bambino, un orsachiotto,
I'albero di Natale con tante
palline e angioletti (modello 3).
La Tipolitografia Valbonesi

mette in vendita questi biglietti
(comprensivi di busta) al
prezzo, cadauno, di 1 euro (pil
eventuali spese postali): per
quantitativi numerosi potra
essere effettuato uno sconto
molto interessante. Il Club
ringrazia di cuore la famiglia
Valbonesi che anche quest’anno
destinera gli utili alle cause
della nostra associazione.

Per informazioni e ordinativi
potete inviare un’email alla
segreteria del club:
club.inguaribile@gmail.com
Provvederemo noi a girare

gli ordini alla Tipolitagrafia
Valbonesi che fara ovviamente
anche regolare fattura.

E’ un’occasione importante

per aiutare il Club, per fare

un bel regalo di Natale, per
acquistare quantita importanti
di biglietti, a titolo individuale o
come ditta se voi o vostri amici
avete attivita imprenditoriali o
commerciali.

Fiori d’arancio
pensando a noi

Ci sono mille modi per
accompagnare il Club
Linguaribile voglia di vivere
nel suo viaggio. Ci sono
altrettanti modi per aiutarlo.
Una scelta particolare e
stata fatta I’estate scorsa

da una nuova famiglia
forlivese, composta da Silvia
e Andrea. Nel giorno in cui
sono convolati a nozze (il

31 luglio) Silvia e Andrea
hanno pensato anche a noi:
anziche preparare sontuose
bomboniere, hanno preferito
fare tutto in casa (il risultato
¢ stato fra l’altro splendido!)
e la somma risparmiata
(alcune centinaia di euro) &
stata donata al club. Insieme
alla bomboniera e ai confetti
C’era un biglietto del nostro
club con il sequente testo.

‘Vivo... perche qualcuno mi
ama’

Il ricordo di questo giorno
non sara una bomboniera
ma un gesto di solidarieta
per donare un sorriso e una

Le felpe del
“Vivo perché qualcuno mi ama”

Sono richiestissime e stanno facendo il giro d’ltalia le
splendide felpe del Club Linguaribile voglia di vivere,
create dal Ricamificio Dama, con la scritta ‘Vivo perché
qualcuno mi ama’.
Per informazioni: club.inguaribile@gmail.com

speranza a quelle persone
meno fortunate di noi.
Grazie per aver contribuito
a rendere questo giorno un
giorno davvero speciale
Andrea e Silvia

Noi del Club Linguaribile
voglia di vivere questo
‘grazie’ di cuore, lo diciamo
a Silvia, Andrea e alle loro
mitiche famiglie.

E chissa che un domani,
per matrimoni, battesimi,
comunioni, cresime, non
venga in mente anche ad
altri amici di preparare
qualcosa del genere.

Ecco il DVD
di Salo

I1 19 marzo, a Salo, il Club
Linguaribile voglia di vivere
ha vissuto una giornata
importante, con la sua prima
grande festa. Lincontro che
ne & scaturito ha lasciato

un messaggio molto forte,
che intendiamo portare
ovunque, come spiega anche
il nostro presidente onorario
Mario Melazzini nell’ultima
pagina di questo numero di
Coccinella Blu. Nel sito del
club & possibile visionare

e scaricare tutto I'incontro
di Sald ma abbiamo anche

a disposizione dei dvd,

che sarebbe importante
visionare e far visionare ad
amici e conoscenti, magari
organizzando serate ad hoc.
Per chi fosse interessato a
ricevere a casa uno o pil
dvd, la segreteria del club

e a disposizione per tutte

le informazioni del caso.
Scrivere a:
club.inguaribile@gmail.com

Il Club Linguaribile voglia di vivere

Nasce come associazione culturale. Il presidente onora-
rio e Mario Melazzini, il presidente e Massimo Pandolfi,
i vicepresidenti sono Mirella Firinu Marongiu e Rosalino
Cellamare (Ron), il tesoriere € Onorio Pandolfi. Fra i so-
ci fondatori figurano anche: Marco Fabbri, Antonio Pal-
mieri, Marco Bregni, Monica Cattani, Lauretta Seccia,
Fulvio De Nigris, Marco Maltoni, Riccardo Caniato, Gio-
vanni Battista Guizzetti, Luisella Mognato, Luca Ama-
relli, Anna Ugolini, Cesare Cavalleri, Paolo Coveri, Mar-
co Lepore, Alessandro Bergonzoni, Loris Monti. | soci
onorari sono: Patrizia Donati, Gian Piero Steccato, Se-
bastiano Marrone, Cesare Scoccimarro.

Si puo aderire al club, diventando soci ordinari, soste-

nitori, o gold.

Dove ci potete seguire:
Sito internet:

www.inguaribilevogliadivivere.it

Canale youtube:

www.youtube.com/user/ivdvivere

Gruppo ufficiale facebook:

www.facebook.com/group.php?gid=109225049115194



Mario Melazzini (*)
V(ngio parlare un attimo del moti-

vo per cui ho accettato di far parte di
questa, non voglio chiamarla nemme-
no associazione, ma movimento cultu-
rale. Un movimento culturale che deve
portare un messaggio, ma non a noi,
perché penso che tutte le persone che
sono qua su questo palco o che sono
sedute in sala credono e sono ferma-
mente convinti di valori, valori che noi
tutti nella nostra quoitidianita andiamo
a testimoniare. Quello che si vuole fa-
re & portare questo messaggio a chi di-
ce che la vita in determinate condizio-
ni non & degna di essere vissuta, quindi
a quelle persone che si peritano di po-
ter dire che quelle condizioni _ non co-
noscendole o forse perché creano tan-
ta angoscia, tanta paura, tanto disagio
_ possono non essere degne di esse-
re vissute. Ecco sono a quelle persone
che noi dobbiamo far conoscere le no-
stre esperienze, i nostri familiari, i no-
stri figli, far conoscere quell’esperien-
za che ¢ testimonianza ma che e realta.
Ecco, & quindi questo il motivo per cui
io mi sono umilmente messo a disposi-
zione come tutti voi, ma non per incon-
trarci fra noi _ anche certo, per un mo-
mento di festa _ ma un momento per
pianificare il nostro incontro con gli al-
tri, perché noi dobbiamo portare questo
messaggio, questa voce silenziosa che
dieve diventare perd un silenzio assor-
dante, molto rumoroso, sempre di pit.
Sentiamo quanto la nostra vita con la
nostra disabilita, con le nostre malattie,
possano essere viste come condizione
coniugabile e conciliabile con una vita
con qualita. Tutto questo pero chiede e
grida un’attenzione particolare. Chie-
de e desidera e vuole un’assistenza e
un supporto concreto e costante ai no-
stri familiari, alla nostra famiglia, per-
ché la malattia, la disabilita non é solo
di chi la vive direttamente e fisicamen-
te, ma e anche di chi ci aiuta, ci sup-
porta e ci sopporta; non perché siamo
malati o disabili tutto ci viene concesso.
Siamo persone uguali e questo lo testi-
monia anche la convenzione Onu per i
diritti delle persone con disabilita, che
non voglio pill chiamarla convenzione
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Onu ma legge, una legge dello Stato, la
legge 18 del 3 marzo 2009, in cui ven-
gono stressate quattro parole: ugua-
glianza, partecipazione, integrazione e
integrazione a livello sociale. Ecco, li-
berta, liberta di scelta, ma se tu hai gli
strumenti per poter scegliere, diritto
all’assistenza, diritto alla vita indipen-
dente, diritto all’autonomia; si. perché
anche con queste malattie noi possia-
mo essere autonomi. E’ questa la cosa
che non viene conosciuta. Ecco, quin-
di per lasciare spazio a testimonianze
molto pill importanti delle mie, & que-
sto il messaggio che io vi voglio lascia-
re: parliamoci, confrontiamoci, dicia-
moci che ci crediamo. Ma non solo qui.
Dobbiamo portarlo questo messaggio
sulle strade, nelle piazze, nelle scuole. Il
messaggio che deve passare e questo:
si pud vivere e non bisogna dare nulla
per scontato. E questa la cosa impor-
tante. Il movimento deve partire soprat-
tutto dai ragazzi, dalle persone giovani;
sono loro che possono cambiare, sono
loro che possono fare questo cambia-
mento culturale. Ecco, vi ho citato pri-
ma la convenzione Onu, perché vedete
quando parla di persone con disabilita
da anche la definizione che € una cosa
molto bella e che dovremmo far sentire
gli altri: che chiunque, chiunque di noi,
in un contesto ambientale sfavorevole,
pud diventare persona con disabilita.
Ecco, quindi vedete, non & questione di
pochi o questione di tanti, & questio-
ne di tutti. Quindi, la malattia se pur
non desiderabile, non augurabile, la
disabilita pure, fa parte del nostro vi-
vere quotidiano, fa parte della nostra
societa, quindi come tali non dobbia-
mo dar nulla per scontato. Sicuramen-
te ci sono persone meravigliose come
queste che sono su questo palco, tan-
te altre che non sono potute venire og-
gi, chissa quanti ce ne sono. Sono tut-
te persone normali, sono persone dalle
quali io imparo continuamente, costan-
temente, tutti giorni, fagogito e assorbo
la loro energia, la loro voglia di vivere,

il loro desiderio di vivere, la speranza.
Ecco, questi sono tutti catalizzatori di
un’energia talmente positiva che ab-
biamo capito che io come loro faccia-
mo della malattia, della grave disabili-
ta che ne consegue, un valore aggiunto
che ci fa prima di tutto essere perso-
ne serene, e qui voi vedete tutte per-
sone che sono serene. Certo, nes-
suno di noi avrebbe avuto voglia di
essere su questa carrozza, perd sia-
mo qua e siamo molto felici di esserci.
... (sul palco Max Tresoldi saluta e la
platea si commuove e applaude; ndr)
Ecco, questa e la risposta migliore per
le persone che non conoscono, perche
non vogliono o non hanno paura, quan-
to sia importante vivere, indipenden-
temente dalle condizioni fisiche, e im-
portante guardare con lo squardo che
vedo nella mamma, negli assistenti di
Patrizia, in Lucia, in Monica, che € uno
squardo talmente carico di amore e di
affetto che & I'unica arma, che & uno
strumento di cura che ti fa capire che
non sei solo. Noi abbiamo bisogno de-
gli altri, abbiamo bisogno di tutti. Quin-
di se passa questo concetto culturale,
che va aldila di qualisiai ideologia po-
litica o scelta religiosa, che va aldila di
tutto. possono cambiare molte cose.
Perché la vita € un bene indisponibile e
vanno conosciute quelle situazioni Per-
ché pili le conosci pili non ti fanno pau-
ra. Quindi affermazioni come: il nostro
paese e un paese di 2milioni e 600mi-
la invalidi o con disabilita e quindi co-
me tale un paese cosi non pud essere
definito produttivo, significa non co-
noscere, significa non conoscere tutte
queste persone. Tutte queste persone
se sono messe nelle condizioni idonee
e adeguate sono produttive per il pae-
se, per se stessi, e per tutti i loro cari.
Quindi adesso vi lascio, sentiremo que-
ste bellissime testimonianze, come
cambia la vita. La mia vita & cambia-
ta: io mi sento come un bambino che
va alle elementari e che ha quella vo-
glia di conoscere e sapere ogni giorno
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di pit. E sempre di pit mi accorgo di
essere una persona estremanente inna-
morata della vita. Una vita che va tute-
lata dal momento del concepimento fi-
no alla sua fine naturale, fine naturale
anche con la malattia, Perché la mor-
te fa parte del percorso di vita. Quin-
di non dobbiamo troppo medicaliz-
zarla, non dobbiamo fare troppo, non
bisogna aver paura, bisogna peré com-
prenderci sui termini e sulle parole uti-
lizzate. Basta dire che idratazione e
nutrizione artificiale sono strumenti te-
rapuetici, noi medici a volte siamo un
pochino troppo delle prime donne che
vogliamo sempre avere I'ultima paro-
la su tutto. Viene venduta l'idratazio-
ne e la nutrizione come uno strumen-
to di accanimento teraupeutico; non e
cosi. Non ¢ cosi, non & oggi il momen-
to di parlarne. Questo per farci capi-
re che a volte i termini, le parole, ven-
gono interpretate a seconda di come si
vogliano interpretare. Legato il tutto al-
la non conoscenza. Bisogna conoscere.
Guardate, io sono molto molto stanco.
Sono sincero, questa e una delle cose
belle della mia malattia che mi ha disi-
nibito, mi fa sempre dire la verita; I'ho
sempre detta, adesso ancora di piu.
Non volevo venire qui a Salo, pero nel
momento che ho aperto la porta e ho vi-
sto le persone qua sopra mi sono detto:
‘Grazie a Dio che sono venuto perche io
devo solo imparare, devo solo prende-
re tanta energia da queste persone. Pe-
ro ora voi tutti, non solo noi, dobbiamo
continuare questo messaggio. Solo in-
sieme si pud cambiare; noi vi diamo una
mano, voi dovete metterci tutto il resto.

(*) presidente onorario del club
Linguaribile voglia di vivere
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