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Bason ghorno, mi presents, sono Bionca Mesirond
mormmao di Ennco, rogoIrn Con Sindrome di Down,
a di Flaokefe wa saralla, Mi ha Tofte malio piocers
lUimvita che mi & date Avelle dolla prolessoreiso
Sporzn Presidenis di ALT. per per || conbesio, quelia
chal d-ﬂnga & nai mamme, femsglie, | noatri Rgli,
ppiama bene q da il dhal la stmmbia, #
contvenhi s il ool sviluppino
wnd rete invikibile o sostegne del nostro percorss di
wita
Mi pioce mobo onche i jemo: ooccoglienzo ed
imlegrazione, pid che mai necessanas naell’ombite
dallo disabilita
Loccoglienza & # mamanio in cui foccioma entrare
gualcoss di nueve  nella nostro vila B guole
gliergn & piv emag e dull'arrive di un fighe
1o che pows attraversa il poncione della momma sio
aftroverso un'ouvarzaziens ol edozions
E" un maments che divenio ancor piv emozionanis
e poompognobo da una sonpresa, ie nosiro qu|iu ]

rrenin un bombseno speciale

Par olcuni del nostri o nosdito coincide con la
“comunications della diagnesi”, argemania molls
dibattute & confioverso anche a lvells nationale.
Vi riporie con wun pe’ di sona oubsironio guella
che # wimha lo mio esperierzo’ sro stecchita da un
wrrificanta parto cesares d'urgentzo nel mia letto del
Burg, Enrico oo noto proticomende morte ma odesss
le vadate qui n sala, & & npreso subito, puhosto
bane difei. Ero dungue Bl slecchita quands il mio e
dal Burlo w trosformo in “ropecmle”. entrono naello
stanza || neonoieloge- persono sguisiio & gronds

DOwWH STavia FERVADEMDO il MOSTRD TESSUTO
FAMILIAREYN  che sard moil Bechwimo, Enrlco &
il nostre bambins, gqualsimi problama v porre la
aifrantereme kel Ed & cout che Enrca & state
occolto con fontore, groncosso e foppeto rossoll

Il pascarn di vita & Enrice 4 & amcchite ban preiio
dolorm=o della sorelline Elisobetin che essendo
mata, per spirite di sobdorietd, con un  pesante
handicap visvo saprd condriders con lul le fafiche &
le sfide dello disobilita ed orrcchite onche dafl arrive
dsi cuginet “indioni” di Caleutta, figh odotiv della
i da un arfanatrefea de Madre

sanishalith ~con una focco funesta, funerea, seguah

da mia sorella con il wiso teslmime, mio marto con
un'espressions sconforiate. |l neonofolaga i occoska
al mia “copensle” ad ssorduce con lono medlo e
solenne: “Signoro, o sono altinims probobilita che
H rue bambing ssa nake con ko Sindrome di Down™.
La stonta ha nitiche o girare inforno a me, un senLo
di varfigine, di dsoneniomaento LA SIMDROSE DI

g rrah s P
Tarusn

Cresciwio allegre e sareno in una fomsglia dove la
diverwid wo divenuvie uguaglanze, Enmce dovra
poi afffoniore 'integrozions  scolostion con  Ruth
| pro & | conira, comprese le ouls o sastegne cha
rappreseniane dolorasaments | primi momenh di
wuclusions contin
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od emorginatione dofla wie di comunita.  Maolle
saranmd | crii @ | panedi di chiusura dhe codtellsrmanng
la vita scolostica di Ennco cha, a fronte df uno sviluppo
moboria pormale, soffre di un grove defic dells
COMUnDOTIone

Lunga il parcaria scoladice aumentava dalorosaments
lo comopevolerza dallo  proprio  divendta  ma,
per contrestore le crescentl frudtrasien), esistens
fortunatomente attivita altermative sia quelle “wportive
fegrate” sho guelle culturali da sirviturane a misure di
Enrico in crorio scolastics ed extroscelastico

Ed & o queste punio cha il passaparcla fra mamme,
fomigle ed idituzicni divento fondomantole lo rete
wiribile del dislogo o dello rcambio sl fo sempre piu
solude ad informa cha o' il Polo Sportve Infegroio
di Coleante Onlus, || Conattaggio Adatiate presso |
Canottier] Adrin, ln Musicolerapia, [Mippoterop
Mostre figle owva manifesiole fin do picels lo
prafersnza per gli animali grand: e per bo «ito rurale
grazie onche ollo possione per ko montogna che
coirvalgs tutte la fomigha Enres, che ha sempre
trascora b vocanoe exlive in un wecchio mose dall Als
Adige poscolande le mucche peszote rosse di Frou
Trude, all eta di dieci anni verra ovwislo allippoberopio
dell asociazions ALAS Trians & per un lunge periodo
monterd in salla of covalll gestitl dall’amsocarions
Arrivera paré, dope maliephel ensl svislensiall, quells
pis pesonte legoto oll'sta odolescenziole: Ensico
§l chivdera al monds, serrerd le mond & 4 invalverd
fisicoments e pasturalmente occoriocciondosi su e

DIVERSAMENTE DISABILE

(L[ IET

A guesto  purie  mirocolosomente  gRengeronnoc
dal Cisla due doni stroordinari: il FAR Fondo par
I'Astonomio Possibile, wn fmanziomento  regionole
dedicate alla perono & legate al we pregetie di vite
the, grose oll’ippoteropsa & o servizi d'eccellenzo
rappresentali dal dott Oecar Dhonia per 'Azienda
Sanitoria o doll'Asstents Sociole Fulvio Puglisse per
| Servizi Seclali del Comune di Triewe che ovevans
wmpre seguilo o soslenuio lo wite di nostre figho,
comwentird od Ennco o inizhore un percorso minke
swela-lovare. |l progetts prevedeva | inserimanio dal
ragazze nelle attvita dell'Azienda Agricola Marucelli
di Monruping che poscolo covolli, pecors & onche
mucche, sperimentonda cos un percone di aulonamic
varso lo vite odwlic

Lalira done sirosrdingns sama lo swepera della
Comunicationa Fociliiola, proticote dall' Assecinziame
Diritte i Parola di Gordzio @ cul Endico appredart nel
maggio 2009, La Comunicozione fociliioln ik, a6
propone corme uno thoordinons stremenio, al pan del
Braills pav | non vedanti & dells Lis par | nan vdenl,
che parmette di superame un mie o wn defcil quali,
nello specifice, una difficoliosa o inesidenie copocitd di
comunicozione. Lo Comuniconone Faclitolo consenting
femalrente ad Enrice lo pessibilita di esprimere richissie,
opinsoni, sentimentt ed ospiraziond, permettendogh 45
ritravare Bducha in e abeso @ di nmsitennd I gioce
con rinnovato enfusiosma, Gli  consonfira inolire di
eoncludens || parcorse scalawtics reggiungenda raulbali
d'sccellenzo & ottenends ol Bxoma di Stote d mossims

hall

dei vofi monché lo pubblicosions di wn i
articolo sl guobdiane "I Piccola® di Triesie!
Mel fmetemps | bensssers  peicolisice derivals
dafla promozsione  delle  obifita  lovorotive nall’
Azienda Agricols e, porolledomante, dell'vilizze
della Comunicozione Focilimia svolgerd un reolo
determinante nel raftorramants della wa suleslima
& nallo wiluppo di un'ouionomio sempre pid odulia
pwanda Enrico a superame con coraggio » fduda |
suoi limiti @ od ospirore od unao vita piv dignitcsa ed
deguato alle sue pob
Lo sun felice sspansnza o condotio con |o vilo agricolo
e con gl onimali, pecore & covalll che pascolana
liberi nall'ombskers comico, sam fole do suggerine il
comvalgiments di alirl rogeizl diversoments  abidli,
compagn di scusdn @ amict di vecchia dodo
Mol novembre 2011 wvera guindi cosfituila
I'dsseciazions di Volosanoto “Terra del Somise™ per
promucvere 'outencmim pertonale o tociale delle
partona diversamente abili affrevena lo oreatons di
ottvita wolte allo swluppo delle potennolite loeorative
in ambile agricsle s rostecnice presse |'Azienda
Agricolo espitarte Marvcelli che nel Frafempo som
divenuto Fafioria Didattico e Sociole
| nastri Kgh possono om guordere ol futuro con
antuiiosme & fiducio ad & Rofuralmente od un contests
cosl sereno @ motivanie che Enrco dedichera il testo
intredufive della wee levina per |'Esame & Slate

2 gy

Blonco Mestrond

Meszuno potro Mol vedare

Mewwuna polrd mol  capirs, maol
oCorgersEne

Mon & neto, ma ce. E un essere
diverso, ma diversomenta daol “sclita”
divwria

Matsuno newos od immoginore cosa
poasa valer dee

Cosa significhi vivere cosl, con un
imvisibile mowme oppmo ol elle
Un'snonme pistro con  diversi o,
mille & pas focce ed infinit spigoll che
mmcidons il cvore

E' un sdenziosa tormento che, per
geunta, ko apporire tulle coul o &
prive di difficolta. Mormale!

Mo @ ung condanno W10 RO,
senzo colpe o ment, senza giuditio
aleune

Spesso si soprovenluta, mo i onche
woffovaluia

Accode guotidionaments, nelle
frivalezze o agn gorna, (ome pus
oocodere nelle decisiond e scalie
mpartant i wne vl

“Mon si direbbe!™T Lo sol Ma solo io

vedo cid che vedo. Solo io vivo come
wiva, sole io camming come comming,
rimanga n pied: con infinite penpeze.
Soltanto ko loMo ogni gioime, ogn
minute, oghi seconde, con le difficabio
Pt impeneabil  ed nimmaginabill
dolle parsons che ocrcondano il mio
mando

L wita mi ha paste in guesis tate delle
cone od io, forte del mio emere me
stesse, afronto od sffrorterd le infinite
gvvarsibe che controddistinguons le
min giomate @ le mie noti

Coloro agni mio gloma con i sorrmi che
valgana pid di ognd desideno. Diginge
il mia presenie con |'oulocironio su
malie, ma non w iullo, cercanda di
rendere cosl il mic vivere inapparenzo
“normale”, senzo problemi

Come stoi, Diego? Bens, groziel E hid

DHego “Blue Des™ Menagon
tratto dal libre “Fuorl
controlla™ curote da Pine
Roveredo

UANGOLO DI MITILENE

& respinte al mittente o cousa dells burocrozio.

la vile sene wal gludieah busnl a mulla

Mitilene - George

DISABILITA: VITA REALE 0 BUSINESS?

Alcune parsone sono una specie di swperercl nonostonie | difel provocol dalla nolusa o dol desine - Hipe un
incid = altre h pii poasibilita & loro, ma non possena o non vogliono wsubruima Ma ol telegiormale
agnl lants 4 sents parlane & ok ivalidi, posato che nen w8 e & endabe via rencitante shinl di batlaglie

Che slone foriunali o shgati nella via, lero seno un butines per incsare gualche milione w pou nelle coses
dello sinto, come guelli che credevano di non volers rulle e invece banno we tolente o copoala, dhe por tuflo

Parlondo delles piccole persioni alcuni non hanno neanche un sweldo nanodianie vengana noonosciud @ lore
difehi; un pa’ come | figh di relazioni sccastonali, Ma qual & lo scape di guosta peghetial A che serea in roabigl
Malh la vsans per |l dipendenzo & per una sciscchezze chiomata caffe Alir o ceusas dell amminisroziane
di soategno nan possona usarli, né | propastan nescans & fore alire nell'areo di una giormata o dells wia
Maorule della fovela 'vse delle pensions equivale o Tere passibililg

Come ho sentito dire “I'lalia @ una repubblica democoratico fondals sul rsparmis”|




M frove wempre in forie imbarazze quaonda roeva un
imalo a porlare alle lomiglie di persone con disabilba
Santa la meaponsabifia del mwole che roopre e
I'mipetiotiva sl mis boeoro di omminisolors do
parie di chi, come me, ho viulo & o veendo 1o
fertizn di una situaziens difficile

Carca pere & superares geeite mia difficclh e
roccontnrms par gualla che @ stoda la mio esperenzao di
popa di Franceics, offets da sindrome di Angelman,
dalineando la wrada cha mi ha poriale o deciders di
maftario o disposizions dalio coso pubblica

L'oceasions mi & vata oftern dolla profossoresso
Sporeo ol intemo di uno sere di incontn promossl
dalla rmavia Yolere Volare. Un pameriggie dedizate
all mcontro di genitor & reso oncore pEu interessante
dolla presenzo, o | reloted, di Bionoo, modre
coraggoea di due figl. Eiwobetic ed Enrles, offwiie
da sindrome di Dewn. Eppure Bianca @ lincarmazions
dello gigio di vivere! La noshie szperienze meuss o

LA VECCHIA GUARDIA

Quanda ha rletie par ke prima wolla quette pogine,
ho piants. Lo golo mi s & dchivsa e sono siake frovolio
dal desidens di guel bombins di eswere nacopens o di
masare finslmanie parie infegranis del mio porsete ma
wnche del mio presente. Porfe del presente, non come
cspide indesideroio, ma come indispansabile parte di
colui che wno diveniale

In fonds la “nucva” malatha, con witte 'errore chae
sssa porta, & siobe anche 'sccosione par rchi

ol frorte 8 ol mie Bance un glovane/vecchio seldatke,
por ormeolare un velerono, per rirgvare un amica
Un sobldota che ha ovwbe | cormggie di sconfiggere
maralmants |'Dslecgenesl Imparfecia. He adiole gusl
bambing dale oo troppo Fragili, he odiate § swe
piongere, ho odisio lo wo pouma, ho odioio il we
SR,

50 non ovei icoperto df ovece una nuova “compagng”
di vinggio probobilmente quel bombino sorebbe
rimaate nosossbe allo mia coscianms por sempes, taba
farmi visite nalls mie poure wrlendomi n feccia la
robbio per swere statoe abbandonato

Divearsomanis, come win per airh i o
tombatiers l'engowia enginaia dolla disgnosl d
szhorosi, ho polvie/dovuio/fvolute sovers del possalo
w Pha mivevolo; gue| k hine con | copelll biandi
[chm crescando wono diveruti ropidements condani &
che o inesorabiimente tendone ol bonds.. | & con
il sarmive sulle lobbro, com il sue crgoglio di sssore
in piedl nonadants il geiss, con la memana della
corse o perdifialo, con | swal preziosi modelling, con

confronia sonoc stale i racconta di dus reazion
differenti od una condisons comune, s

wilere eil@im

STRUMENTI DI SPERANZA

cimcuna cama parte ndegrante di essa, pariende dal
[~ the di , prima ancorg che di maloio. A&

diverin da quella che & sravame prefigurat Le rrhhr-
narranan honnos apesro wn dibote malio vweaoe che
ha messo in lece guonts in guesta oita si & foko, .
wta focends o guante oncora 6 da fare in tema di
desabiling

Dopo lavivacmiima vona di Bianca chae ha emosionats
fufli, spetiovo o me indicore lo diresione veno o
guala tands || meo impegna politico -ammanisiralivo

gran voce o & perceplia lo receisiio di un percone
di occompagnaments, sempra impronfote al Aypatio
delle inclmoroni parsonok e ofla dreride di ogouns
di nat al di la della prepeio conditions, una volla d
Pl sone ameds | weetimant di preoccupaiione pad
il futuro oncoro mcarto, mo onche lo determinomione
alla eostruzions dei percoru di vita dal nosin figh

biling di

La mia frabers sard guinds

consertire, alfrovenc l'erogazions di seras P
pu odaguoli @ pernonalizzofi, mo fone ancor pid
oitrovarss lo pe iope di uno culivre bavoto sulls
abslita # non wils meanamazionl, una vike dignitoss ai
naatn rogazu, nel presenio s nel hutur

Daolle storse cha si sono wecodules & omeno
chipraments come b diverse generagiont di genifer
aressaro, come comune denomenatone, i himﬂnu di
overe ol fionco wno comaniia che occolgo & Bl di

il weo amore per la primo corroazing, con bo feresss
i ewwni nmens in pedi do solo nopit ocomioni [n
realia motte poche. . ) 8 con |'olute ded terapish in alire
circastonts, froppe

Ora piu che mai ho bogno, per alfroniore e batioghs
codvhro la scerasi mu|lnip|u, delln forzn = lhll'-splfﬂm.l.q
di qual velerana di guerra, & quello porte di me che
& soprovisiuia d tutio cia che ovele lete nalla prima
parte di guesis scrifts
med-m-dﬁrmnﬂnmhdnmﬂdlﬁ
Immh* dl wna mm. ﬁlh

devrebbe potere over o formo di guorders il propris.
Prrasdte, nan per Hmplangeds, nan per desidarasio ma
pod wodere chi simmo stall @ scoprine chi dkamo » ool
tioma in grode di fore Alcune perione (o fonno per
intinta, hanna la forzs innatn per forle; alin, come me,
devons cosiringern: a

ol

Ora se chs nen sars mad sele difrorte alls slids
dovra affrontore Mon wara locile, Pesite dalia
gusra non & scondobo, la soHersnia 1o dorse
l# scarhite bruciantl & umiliandl. Se awe la
# | forzo di fenerme wretio o guel piccols ma
soldaio, che ha offreriio mills e pic batinglie,
mon aliars bandeera bionea wata over cambariuin

andrea Fagglona

& guardare ¢ lotcom per fumcie e
ndore quante di buans 5i & falo & quanta fordi siome

- alir I’ . o condivisions, lo mesa n
rotn di risposia fro enti @ amccasoni, lo cosruzione
di strumanti odegueoti - qualla di conmibuire guanio
piu poriibile a renders asrene || visggle nella vile d&
guesh geniton & di goronfire i nostri Bgli b dignita
oui ognl persona ha dirifie

Carla Grilll




vml@rm valiin | pagaes d

Salendao o piedi la stroda cha orovarsa il
parce del 1 o di 5. Gi il b
iguands mi code s uno dalle weritte che
compeggia sui mur degli an podsglioni
& mi viens o menbe guello che recilava
“La libertd & teropevica” Ricordandala
non posso for o meno di pemsore o
guonts, nella wo sstrema sintes, fose
concipioments wera. Lo porcla lberd in
questo ombiente di ex detenzione wana
precua; idenkity, rvale sociale, relazioni
affetilve, dirithe oll'cbitore, diriie ol
lovers & ol montenersi decorosamaents
wrrg pesors sulle spalis degli ofiri, &
wia vig |e voui worrene nella mia mente
od alencare tulo cis che o rechnions
mao anche lo monginalita e sslameno

e
Carto o qumihml non L] nu.rh‘
ma piutesie lenire (o soffsrema, Lla
michentia socrle? Acsute ivluppe nella
teari defla cura nello solule mentale o
lorss semplics atie di civilta, sppure.,,

A mata pomenggie antro i C i

LA BANALITA DEL BENE

AL CALTOULAID E RICHIESTE DI RIPARARE, AL MECCAMICD O AGGRUSTARE, ALLOPERAN 01 ASSEMBLANE E AL MURKTORE DI COSTRURE, AL MEDICT [N PROLUNGARE LA VITA,
ALLTHFERMIERE [N MEDICARE, ALLOPERATORE SOCIALE...

qemsi fufli colore che honne condue
il pwrcorse scolare, sone  persons
MI L h Lt -:"P"*r
tuttn I'ongoscia per V'inodegunieza e
per il saraa di inutdite dalla propria vita,
E nal cota daviemima deponders

Song anmi che remne e ooroo
risposie o guests coss. n reolla o
peggearands, eggl §l mio pemonals
senzo di inodeguaterzo non & sopite onzi
sammai 3 & rodicolizote: allo fin fine
anche calore che non hanne strement]
pos interrogorsi ed inderrogars slanno
dicends lo shesso cos. In monisra ancor
piu disparstas. Con le lore oful. Con la
lora rabbio vers il monde, verso nod.
Ma le suggeston aleggeonti in questo
parco sono realistiche? C'é vna chance
anche nel contesto di uno condizione
cosh severs come gualla dei nesin
accolisd

C'a di fotte un solco incalmabile iro chi
le competenze lo ha perduie per strada
w b | nan ha avute |'oppartunita

o G mi dice “come sora la mio vitod
E la marosa® E L. “non trovens mai
un lovara. come viwd?™ Cara nen
@ mhoguente sentini rolgere quette
domonde, one, in molli ed in moli
modi diversl gli armal “ex rogazai®,
Mlpﬂm&m.ﬁpﬂnm
domands di guasto naturo

In realts la maggierenee dells persens
che afferiscona ol nostrl serdzl, ovwers

- CAFFE/PP

mmmneummm

o ln powsibidite di costruide. Un boroino
forte  di  inodeguaterze,  pulsioni
inarreviabell, angoices venza pessibiln di
rotionalizoziose. Dungue lo “Liberts®
coma sopra daclinola & Veropsulsoo
pafr fulll ma non per la persons
disabilif Cioe dowers & necessaro
suparnra wiindafinito soglio di commedo
punlogics, cognidive & mdellattive par
swer in grodo di goders degll aupesi

curativi propri dal fruire di un porte
reisle mal Pesnded

Farie

Certa bitogna ben definire “reals”
jod wsempio susrs bolsi & molie
reale| mo non & guesto lo wpazio dove
opprofendire. Hon pouiomo d'olronds
ruuegnore ol slistenie, chiudendo in
mmanepra lopidare wn dibafiio che deve
resiar vivo, acefando can superdicalita
il ruabo di ofugton oerific,
Approtondire ] d'obbiige o
probobilmente w4 potrebbe dare impudso
ollo cosn anche solo cominciands o
render  euplicile  oloune ipocrive di
fondo, retoggl storici di un pemlans
popolare che purtroppo la “reelusions”
della prichiaitia bmaglane nan & mai
riuscito o scabfire.

Mol per primd dobblome smetiers d
cariificare che cid che ogg leccome
g -,lﬁu-nhu crears lpunﬂr “sailute”
e di “b *, Troa Is parsone
A parcari che dﬁ:uhﬁnm wanng altre
lo prima ndonzia (g Vodolescenso
& proibila) manfiens futfi in una Do
di comada geatione, Tulti ma nen lars
e non noi. Semplficore | problama
foenisce appunto soluzioni semplici & o
bewto costo, lenivos | sl di colpa ma
produce sofferenza.

Smattiomo di affermore o oncor paggio
di eredere cha “parmatiers” la freqguenza
dei lueghi appannaggia dalla normalia

Mon servano pid “prefessionisi® mo
pil tempa dote dalla gente comunes e
piv “relomoni were °, in contest di vita
guatidiana. Mon sona be riseme moterial
che meancans ma la ypesa mielletuoals
la promazions copillore di wno ouliueo
divero poiché, coma sampre, non @
posaibils chisders ttto & chi nan ha
nulla & non chisders nulla o chi ba fuital
Mon sarvong pil moni per rotenars,
por aceudirn, phll occhi per sorvegliors,
pil w00 per narmare. Sarve pit pemtien
» pri copacdn oi oEsUNIione di rachio,
piv parole spess “luen®, ogni gloma,
ofiorma a cié che, 38 non pus guarire,
olmane pus lenire ko solisrenca grotuite
genaroia dall esthed

Un problema di sntemal Certo. Anchae,
ma prime di htbe un prollema di identite
o di abrattre del seritie che egni glams
digrmo & che indubbiomoente ogni gioma
viviema. Miente di nueve dungue. Ansi
banales eppure

ol ¢ololoio @ richieste di nporore, of
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