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Dall’Essere o Essere a congiungivite

Vivo e vegeto, ma
soprattutto VIVO

a “Giornata Nazionale dei Risve-

gli” celebra 25 anni: di progressi

ed impegni nella riabilitazione
delle persone con esiti da gravi cere-
brolesioni acquisite. Grazie al percorso
della Casa dei Risvegli Luca de Nigris
(struttura pubblica dell’Azienda Usl di
Bologna che il prossimo anno com-
pira 20 anni), alla ricerca medica e alle
tecniche riabilitative, molte persone
hanno migliorato la qualita della vita.
Tuttavia, il percorso di cura € unico per
ciascuno, continua spesso al domicilio,
e richiede un supporto costante e per-
sonalizzato. Oggi non tendiamo piu a
parlare di guarigione perché, come di-
ceva una pioniera della riabili-
tazione Cecilia Morosini
“anche gli inguaribili
non sono incurabili”.
Certo la speranza ¢
ancora un obiettivo
da alimentare, cosi
come la ricerca,
pero il migliora-
mento del benessere
e dello stile di vita, la
cura non solo della per-
sona con esiti di coma ma di
tutto il suo contesto familiare ¢ stata
la chiave di volta che ha permesso di
strutturare un nuovo sguardo sulla di-
sabilita. La “Giornata dei risvegli”, una
nostra grande intuizione subito dopo la
morte di Luca, sensibilizza le Istituzio-
ni, i professionisti e I’opinione pubblica
sull’importanza di fornire assistenza
continua a pazienti e famiglie.
Lariabilitazione infatti coinvolge aspet-
ti fisici, cognitivi € comportamentali e
richiede una squadra multidisciplinare.
E cruciale garantire servizi di supporto
a lungo termine per coloro che vivono
con disabilita permanenti e la ricerca e
I’innovazione sono fondamentali per
migliorare le opzioni di trattamento. Il
nostro cammino, oltre alla determinan-
te forza di Luca, ha avuto nell’amico ¢

di Fulvio De Nigris

testimonial Alessandro Bergonzoni un
faro notevole che ha illuminato il no-
stro cammino. Se dall’’Essere o esse-
re” slogan degli ultimi anni si € oggi
aggiunto un lampante e geniale “CON-
GIUNGIVITE”, non possiamo dimen-
ticare tutte le creazioni da lui fatte in
questi anni, Per questo, nell’intensa
programmazione di quest’anno spicca
la mostra su “Venticinque anni di cam-
pagne sociali per la Giornata dei risve-
gli” che si realizzera nella sede dell’ As-
semblea Legislativa” della Regione
Emilia Romagna di Bologna. In questa
esposizione sara possibile vedere sia i
manifesti che gli spot trasmessi dalle
reti nazionali e locali. Dal primo
slogan “Un cavallo che
vale lo danno vincente,
un uomo in coma lo
danno per perso: io
punto tutto sui risve-
gli”, a “Per la legge
dei visi comunicanti
qui si guarda in fac-
cia al coma”, passan-
do per “Vivo e vege-
to ma soprattutto vivo”,
“C’¢ anima viva”, “Quando
I’haime diventa hai me” e tanti altri.
Alessandro Bergonzoni ¢ determinan-
te anche in “Bologna ¢ Cura Manife-
sto partecipativo per la Giornata dei
risvegli”, un progetto che promuove
I’importanza della cura di sé e degli
altri, sensibilizzando sulla salute ¢ il
benessere psicofisico.
E stato un percorso importante, condi-
viso con la citta e portato avanti gra-
zie ad una visione lucida e appassio-
nata di Cristina Ceretti consigliera del
Comune di Bologna.
Non ¢ affatto scontato che attraverso
I’educazione e la sensibilizzazione si
possa eliminare la discriminazione
nei confronti delle persone con disa-
bilita, offrendo loro opportunita e spe-
ranze per il futuro.
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L'importanza di fare rete per la disabilita

La Giornata dei Risvegli,

un luogo di incontro e di confronto

di
Alessandra Locatelli

Ministro per le Disabilita

1 momento storico che viviamo ci

consegna opportunita straordina-

rie che dobbiamo saper cogliere e
non sprecare. Davanti a noi abbiamo
sfide cruciali per il mondo della disa-
bilita e del sociale, e la legge delega
in materia di disabilita, che stiamo
attuando, ¢ I’occasione che ci consen-
tira di cambiare finalmente la prospet-
tiva e di far compiere al nostro Paese
quei passi non piu rinviabili per assi-
curare a tutte le persone una vita il pit
possibile autonoma e indipendente,
come sancito dalla Convenzione Onu
sui diritti delle persone con disabilita.
Fondamentale fulcro di tutto, da qui
e per il futuro, sara il “Progetto di
vita” con il quale accompagneremo la
persona alla vita adulta, superando la
frammentazione nei servizi ¢ unendo
attivita a carattere sanitario, sociosa-
nitario e sociale tenendo conto anche
del ruolo fondamentale del territorio,
delle reti e del mondo del volontaria-
to. La prospettiva ¢ quella di garanti-
re una vita piu dignitosa a tutti, nella
dimensione abitativa, lavorativa, per
I’assistenza ¢ la salute, perché, come
ripeto spesso, una persona ha biso-
gno non solo di medicine e terapie,
ma anche di relazioni, affetto, tem-
po sociale e ricreativo. Si tratta di
una grande sfida, abbiamo iniziato a

tracciare la strada e dobbiamo conti-
nuare in questa direzione con sempre
piu coraggio e convinzione. Per farlo
serve migliorare le norme, ripartire
i fondi, mettere in campo azioni che
semplifichino la
vita delle fami-
glie, ma anche
sostenere progetti
co-programma-

&€ L'umanitdela
professionalita che

la professionalita che accompagna-
no e contraddistinguono il lavoro de
“Gli amici di Luca”, sono in questo
senso una testimonianza davvero
preziosa. Cosi come I’appuntamen-
to della Giornata
dei Risvegli che
quest’anno taglia
I’importante  tra-
guardo della ven-

ti e co-progettati accompagnano e ticinquesima edi-
con il mondo del .o, zione: un luogo di
Terzo settore, per Contraddlstlnguono incontro e di con-
raggiungere obiet- . e .  fronto che sa dare
tivi comuni. il lavoro de ‘Gli ami- voce alle persone,
Dobbiamo e pos- Ci di Luca’ Sono una alle loro fragilita,

siamo farlo con
lo sguardo di
chi vede in ogni
persona talenti e
competenze sulle
quali investire: le persone non vanno
semplicemente aiutate, ma valorizza-
te per le potenzialita che hanno e pos-
sono esprimere. Serve per questo un
confronto costante
e un lavoro di rete
tra tutti gli attori
coinvolti: Istituzio-
ni, Terzo Settore,
mondo privato e
del privato sociale.
I percorso di
cambiamento ¢
iniziato e chiede
a tutti, anche ai
singoli  cittadini,
di fare la propria
parte. L'umanita e

testimonianza dav- o
vero preziosa §§

sa metterle al cen-
insieme con

le loro famiglie,
ricordando a tutti
noi I’importanza
di fare rete. Perché solo se uniamo le
forze e le energie possiamo davvero
fare la differenza e costruire comunita
piu forti, coese e inclusive per tutti.

E f PO A | D 2 L’associazione Gli amici di Luca, nell’Osservatorio nazionale sulla condizione delle Persone con disabilita,
sssocnon oo partecipa a Expoaid io, Persona al centro che si terra a Rimini - Palacongressi - 22-23 settembre 2023.
Un’occasione di incontro e confronto, promosso proprio dall’Osservatorio, per rafforzare una nuova cultura dei diritti
della piena partecipazione nella societa delle persone con disabilita, in attuazione dei principi della Convenzione ONU.
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25 anni di impegno costante, al servizio della comunita

La Giornata dei Risvegli,

una storia lodevole

di
Stefano Bonaccini

Presidente Regione
Emilia-Romagna

enticinque anni Sono un com-
pleanno importante. Un tra-
guardo che racconta del pro-
fondo impegno e della straordinaria
passione dimostrata in questo quarto
di secolo dalla ‘Casa dei Risvegli’.
Una realtad unica
nel proprio ge-
nere, che da Bo-

1 Quando sono

¢ oggi un simbolo per le migliaia di
persone che ogni giorno convivono
con il coma e le gravi cerebrolesioni
acquisite, con la malattia e i percorsi
di cura, non piu da soli.

Lo scorso anno anch’io ho gioito
quando il Presidente della Repubblica
Sergio Mattarella ha conferito a Ma-
ria Vaccari e Fulvio De Nigris, geni-
tori di Luca e promotori dell’associa-
zione Gli amici di Luca, la Medaglia
come prestigioso riconoscimento a
questa iniziati-
va di alto valore
sociale e cultura-

logna ha aperto venuto alla Casa le. La Regione ¢
una strada che .. . sempre stata pre-
prima non c’era. del RlSUegll Luca sente fin dall’ini-
H 1 o e . io del

it DeNigrishocapito [l 1ot
e ks quanto importante v ¢
migliaia di perso-  SIA Il NOStro COMPILO, e I'Azienda Usl di
ne che ogni gior- . Bologna per per-
no vivono questa la nostra attenzione mettere la nascita
condizione e dei e la nostra CondiUi' della “Casa dei

percorsi di cura
come momenti di
speranza € rina-
scita. Ha porta-
to la loro voce e
delle loro famiglie in tutto il mondo,
tramite mille linguaggi diversi: quello
medico, quello artistico e letterario,
quello assolutamente inimitabile del
testimonial Alessandro Bergonzoni.

Per queste ragioni, la Regione Emi-
lia-Romagna si unisce ancora una
volta con orgoglio e piacere ai fe-
steggiamenti per la 25° “Giornata na-
zionale dei risvegli per la ricerca sul
coma - Vale la pena”, che ¢ anche la
nona “Giornata Europea dei risvegli”.
Un’esperienza che nasce dal 7 ottobre
1997, quando piccolo Luca De Ni-
gris si risveglio dal coma: quella data

gli amicididuza magazine

sione, che non verra
mai meno 5y

Risvegli Luca De
Nigris”, un esem-
pio  straordinario
e unico di sanita
pubblica in Italia
e in Europa. Di cui dobbiamo
andare orgogliosi come punto di
eccellenza internazionale. Que-
sta storia rappresenta ormai da
decenni un’alleanza terapeutica
pionieristica tra azienda sanitaria
ed associazionismo, che fa onore
all’intera Emilia-Romagna e di-
mostra il valore insostituibile del
Terzo settore nel nostro territorio.
Siamo orgogliosi che la “Gior-
nata nazionale ed europea dei
risvegli” sia nata qui grazie alla
capacita progettuale del nostro
territorio e ancor di piu che sia

cresciuta nel tempo ed abbia consoli-
dato la sua esperienza. Del resto rico-
nosciamo I’impegno vostro e di tutti
coloro che mettono cura, umanita ¢
passione nell’assistenza alle famiglie
colpite da eventi gravi, e apprezziamo
i valori piu alti che rappresentano la
medicina e I’assistenza uniti al mon-
do del volontariato. Dopo il covid, la
sanita vive ancora momenti difficili e
le sfide che siamo chiamati ad affron-
tare nel futuro richiedono attenzione,
impegno e capacita progettuali. Mol-
to spesso ho sentito Fulvio parlare di
quella necessita di essere “sentinelle”
in un territorio di confine che richiede
attenzione, partecipazione e condivi-
sione. Quando sono venuto alla Casa
dei Risvegli Luca De Nigris proprio
durante le Giornata dei risvegli ho po-
tuto constatare questi sentimenti attra-
verso le testimonianze di chi ¢ uscito
dal coma, e delle loro famiglie. Ho
capito quanto importante sia il nostro
compito, la nostra attenzione ¢ la no-
stra condivisione, che non verra mai
meno, proprio per assicurare il futuro
e per essere sempre interlocutori atti-
vi. Dunque, grazie ancora per quello
che fate e ci vediamo presto a una del-
le vostre tante iniziative.
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Sicurezza stradale e riabilitazione post coma:
un protocollo per cambiare il corso degli incidenti

Firmato I'accordo tra
’Assemblea Legislativa della Regione
Emilia-Romagna e Gli amici di Luca

ensibilizzare i cittadini sulla
S sicurezza stradale, sulle gravi

conseguenze degli incidenti e
sull’iter dei percorsi riabilitativi per
chi ¢ rimasto gravemente ferito o in
coma.
E il punto centrale dell’accordo fir-
mato tra I’Assemblea Legislativa
della Regione Emilia-Romagna e
I’ Associazione “Gli Amici di Luca”,
per la Casa dei risvegli Luca De Ni-
gris, che ha I’obiettivo di compiere
passi avanti significativi nella pro-
mozione della sicurezza stradale e
nella sensibilizzazione sulle conse-
guenze dei traumi post incidente,
concentrandosi  sia
sulla prevenzio-
ne che sulla
riabilitazio-
ne dei sog-
getti colpiti.
“Il  proto-
collo d’Inte-
sa rappresenta
un passo avanti
significativo  nella
lotta contro gli incidenti stradali e
nella promozione della sicurezza”,
sottolinea la presidente dell’As-
semblea legislativa Emma Petitti.
“Attraverso la collaborazione tra
le parti coinvolte e il potenziamen-
to di attivita di sensibilizzazione e
formazione - continua - ¢ possibile
cambiare la mentalita dei guidato-
ri e ridurre il numero di incidenti
stradali. Promuovere una guida piu
sicura e responsabile ¢ un impegno

Il protocollo
d’Intesa rappresenta
un passo avanti si-
gnificativo nella lotta
contro gli incidenti
stradali e nella pro-
mozione della sicu-
rezza - sottolinea la
presidente dellAssem-
blea legislativa Emma
Petitti - attraverso la
collaborazione tra
le parti coinvolte e
il potenziamento di
attivita di sensibiliz-
zazione e formazione
e possibile cambiare
la mentalita dei gui-
datorieridurreil
numero di incidenti
stradali. Promuovere
una guida piu sicura
e responsabile e un
impegno

collettivo che richiede la parteci-
pazione attiva di ogni individuo,
al fine di creare strade piu sicure
per tutti, nel solco delle iniziative
di sensibilizzazione alla sicurezza
stradale e alla prevenzione degli
incidenti che vengono svolte in As-
semblea legislativa grazie all’attivi-
ta del gruppo Benessere”.

L’accordo prevede I’organizzazione
di eventi di sensibilizzazione nelle
rispettive sedi, la partecipazione a
iniziative nazionali e internazionali,
come “La giornata nazionale dei ri-
svegli - giornata europea dei risve-
gli”, e la realizzazione di seminari,
convegni e momenti formativi, mira-
ti a fornire informazioni e strumenti
utili per prevenire incidenti e affron-
tare situazioni di emergenza.

E ancora: la conduzione di studi,
ricerche, e contributi scientifici o
divulgativi per aumentare la cono-
scenza sugli aspetti legati alla pre-
venzione degli incidenti stradali e
alle condizioni di bassa responsi-
vita, il coinvolgimento attivo degli
studenti attraverso progetti di pre-
venzione e sensibilizzazione, inclusi
approcci innovativi come iniziative
di spettacolo, e, infine, la diffusio-
ne di informazioni attraverso questo
periodico (che contiene approfondi-
menti e dibattiti su tematiche di inte-
resse comune).

Il protocollo appena sottoscritto,
quindi, impegna le parti coinvolte a
collaborare attivamente per accre-
scere la consapevolezza sulla pre-
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venzione degli incidenti stradali e
sulla riabilitazione dei soggetti che
subiscono gravi traumi cerebrali. In
particolare, 1’attenzione si rivolge a
persone che affrontano stati di bassa
responsivita prolungata, come lo sta-
to vegetativo e la minima coscienza,
oltre che su coloro che sperimentano
gravi disabilita a lento recupero. La
volonta ¢ quella di coinvolgere cit-
tadini di tutte le eta, con particolare
attenzione alle giovani generazioni.

E il primo di questi appuntamen-
ti sara domenica 8 ottobre quando,
nel corso della Giornata dei risvegli,
verra allestito in piazza Maggiore
uno stand informativo in cui I’As-
semblea assieme all’associazione
risponderanno a domande ¢ inizie-

Alla Coop

SOOEMALS DA ITVEGE FER LA MKCARCA SO COMA.
WAL LA P
Baingns ¥ otbare 17

facciamo la cresta
sulla tua spesa

ranno questo percorso di sensibiliz-
zazione. In viale Aldo Moro, invece,
nella sede dell’Assemblea legisla-
tiva, verra allestita una mostra che
ripercorrera le comunicazioni sociali
realizzate dal testimonial Alessandro
Bergonzoni nel corso dei venticin-
que anni della “Giornata nazionale
dei risvegli”.

In Regione, inoltre, ¢ attivo un Os-
servatorio per [’educazione e la
sicurezza stradale. La struttura,
basandosi sui dati del 2022, ha cir-
coscritto le maggiori cause di in-
cidenti: la distrazione, 1’elevata
velocita e il mancato rispetto del-
le regole di precedenza emergono
come predominanti, spesso accom-
pagnate da episodi di sonno o ma-
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Luca De Nigris
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Giomata def Risvegli per La Ricerca sul Coma

sabalo “Vivi si nasce
T ottobre osi diventa?
2000 Vi racconterd

il coma e il perché”

GIORNATA MAZIONALE DEI RISVEGL

lori. Nei primi mesi del 2023 (dati
aggiornai al 28 luglio) le persone
decedute in Emilia-Romagna sono
state 133 (5 in meno rispetto allo
stesso periodo del 2022): 32 in pro-
vincia di Bologna (4 in piu rispetto
al 2022), 23 a Modena (8 in piu),
16 a Parma (1 in meno), 15 a Pia-
cenza (2 in piu), 11 a Ravenna (5 in
meno), 9 a Forli-Cesena (4 in meno)
e 9 a Ferrara. La fascia d’eta piu
interessata dalle collisioni stradali
mortali risulta quella intermedia, dai
30 ai 59 anni (con 57 persone coin-
volte costituisce il 43%), seguita
da quella da 60 anni e oltre (con 49
persone coinvolte costituisce il 37%
del totale), per finire con quella da 0
a 29 con 27 decessi (20%).
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la danno per perso.
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La mostra "Alessandro Bergonzoni:venticinque anni di campagne sociali per la Giornata nazionale dei risvegli” sara inaugurata mrtedi 3 ottobre nella sede
espositiva dell’Assemblea Legislativa della Regione Emilia Romanga in via Aldo Moro 50 a Bologna
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Dalla Casa dei Risvegli Luca De Nigris
un progetto ampio e partecipato

| Manifesto della Giornata dei
risvegli, una sfida Importante

= di
1{) Matteo Lepore

Sindaco di Bologna

ologna ha intrapreso da tem-
B po, e con coraggio, una sfida

importante: garantire ai pro-
pri cittadini il diritto alla fragilita,
attraverso un impegno profondo
per innovare i servizi, portandoli
sempre piu vicino alle persone e ai
loro bisogni.
I1 Manifesto della Giornata dei
Risvegli coglie perfettamente lo
spirito di questo impegno racco-
gliendo una esperienza unica come
quella della Casa dei Risvegli Luca
De Nigris. Lo fa non limitando-
si a restituirne la prassi integrata e
virtuosa tra sanitd, piano sociale,

educazione e cultura, ma facendo
in modo che quella prassi possa
confrontarsi con le sfide della con-
temporaneita, mettendo al centro il
tema della dignita di ogni persona.
Un percorso che mira a riconoscere
effettivamente, ed in modo pieno,
cittadinanza alle tante persone con
fragilita e vulnerabilita, sottraendo-
le al cono d’ombra nel quale sono
troppo spesso relegate.

Il Manifesto ¢ un documento pro-
dotto nell’ambito di “Bologna ¢
cura”, che vede la ‘cura’ come stru-
mento di politiche di attenzione nei
confronti di chi affronta sfide di
salute importanti, ¢ come leva per
innovare i servizi in un’ottica di vi-
cinanza e prossimita ai bisogni piu
concreti.

Bologna ¢ una citta rifugio e di
opportunita, luogo d’innovazione

Giornata dei risvegli

k€ Un percorso
che mira arico-
noscere effettiva-
mente, ed in modo
pieno, cittadinanza
alle tante perso-
ne con fragilita e
vulnerabilita, sot-
traendole al cono
dombra nel quale
sono troppo spesso
relegate 5y

sociale, di solidarieta, di coope-
razione, che investe sulla qualita
delle sue relazioni. Per questo ¢
stato possibile far nascere un pro-
getto ampio e partecipato come
quello fra Casa dei Risvegli Luca
De Nigris, Comune, Universita,
Usl, Fondazione Cineteca, Teatro
Dehon e tante realta associative di
famigliari e caregiver, che insie-
me hanno condiviso la scrittura di
valori e impegni per tutta la Citta.
L’ambizione ¢ quella di portare il
nostro contributo a livello naziona-
le ed europeo sul tema del welfare
innovativo, per un nuovo paradig-
ma dello stare insieme piu giusto,
piu aperto, piu inclusivo.
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Anche dal successo di questa esperienza nasce il nuovo
regolamento con il Terzo settore

LAzienda Usl di Bologna e

Gli amici di Luca: una co-progettazione
e co-programmazione che parte da lontano

di
Paolo Bordon

Direttore generale
Azienda Usl di Bologna

correnza che segna il cammino

avviato oramai da oltre vent’anni
dall’Azienda USL di Bologna insie-
me all’Associazione di volontariato
Gli Amici di Luca. Un’alleanza te-
rapeutica, nata dal

L a Giornata dei Risvegli ¢ una ri-

provenienti dalle terapia intensive,
neurochirurgia ¢ stroke unit dell’a-
zienda USL, per lo piu attraverso un
passaggio intermedio presso la Se-
mintensiva ad Alta Valenza Riabilita-
tiva dell’Ospedale Maggiore, facente
parte della stessa unita operativa. I
pazienti ricoverati alla Casa dei Ri-
svegli Luca De Nigris hanno bisogni
riabilitativi intensivi complessi e pro-
tratti e, nel contesto della degenza
(della durata anche di diversi mesi),

possono avvan-

vigore  dell adYo— “ La forza taggiarsi de.lla
cacy che, a partire . . presenza attiva
dal profondo lutto dell’Associazione di un familiare
di Fulvio De Nigris . e o e N caregiver, attiva-
e Maria Vaccari per Gll AmlCl dl Luca e mente coinvolto
la morte del figlio . . sia nei processi
Luca, ha saputo far Stata que"a dl avvia- di riabilitazione
germogliare, colti- reun percorso par_ delle corppeten-
vare e far crescere ze cognitive e
un modello di presa teC'lpatlUO Che, anno  motorie del pa-
in carico socio-sa- . R ziente, sia come
nitario che ha reso dOpO anno, e arrit- destinatario  di
le parole “equita, un percorso di
umanizzazione e vato ad assumere supporto, infor-

H H bE] ° 3 f _
partec1pa21one una una rlsonanza non mazione ¢ I10r

realta concreta, con-
solidata e condivisa
con l’intera citta di
Bologna e non solo.
La Casa dei Risve-
gli Luca De Nigris, parte integrante
dell’Ospedale Bellaria, ¢ una strut-
tura fortemente radicata all’interno
dell’IRCCS Istituto delle Scienze
Neurologiche di Bologna le cui leve
motrici sono la ricerca e 1’innova-
zione. Si tratta di un’eccellenza sia
nel panorama italiano che europeo.
Ogni anno, questa struttura accoglie
circa 40 pazienti con grave cerebro-
lesione acquisita in fase riabilitativa
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solo nazionale, bensi
internazionale 1)

mazione all’as-
sistenza, in vista
del  successivo
rientro al domi-
cilio.

La forza dell’Associazione Gli Ami-
ci di Luca ¢ stata quella di avviare
un percorso partecipativo che, anno
dopo anno, passo dopo passo, ¢ arri-
vato ad assumere una risonanza non
solo nazionale, bensi internazionale,
raggiunta anche grazie al recente pro-
getto “Manifesto partecipativo per la
Giornata dei risvegli”. Decisa ¢ deci-
siva ¢ stata la tenacia dell’ Associazio-
ne che non ha mai perso occasione per

sensibilizzare la cittadinanza sul tema
delle Gravi Cerebrolesioni Acquisite:
dagli adulti ai ragazzi, facendo leva
sul dialogo e sul confronto a parti-
re dai banchi di scuola. Un impegno
quotidiano per un cambio di paradig-
ma, frutto di un’evoluzione culturale,
favorita attraverso 1’organizzazione di
conferenze, la promozione di eventi
di carattere ludico-ricreativo, investi-
menti in ricerca e 1’avvio di tavoli di
confronto: strumenti finalizzati all’in-
dividuazione di risposte sempre piu
efficaci ai nuovi bisogni di pazienti e
caregiver, alla luce dei mutati contesti
scientifici, legislativi, culturali ed epi-
demiologici. E proprio a partire dal
successo e dall’efficacia di modelli
di questo tipo che I’Azienda USL di
Bologna ha recentemente sottoscrit-
to un nuovo regolamento in materia
di rapporti giuridici con gli Enti di
Terzo settore. L’ Azienda USL di Bo-
logna, infatti, attraverso gli strumen-
ti della co-programmazione e della
co-progettazione intende continuare
a favorire lo sviluppo e I’evoluzione
di un’amministrazione condivisa, ca-
pace di dare evidenza e concretezza
al principio costituzionale di sussidia-
rietd orizzontale, di cui realta come
la Casa dei Risvegli Luca De Nigris
sono espressione.
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Proteggere e abbracciare la fragilita della vita.

La Gasa dei Risvegli Luca De Nigris,
un luogo di amore e speranza

S di
Matteo Maria Zuppi

Arcivescovo di Bologna
, Presidente CEl

\
sempre una grande emozio-

ne unirmi a tanti per vivere

la “Giornata dei Risvegli”,
I’iniziativa promossa dall’associa-
zione “Gli amici di Luca” che da
Bologna si lega all’esperienza della
Casa dei Risvegli Luca De Nigris
per sensibilizzare 1’attenzione sulle
persone con esiti di coma o in stato
vegetativo, e sulla protezione dei di-
ritti delle loro famiglie. Alessandro
Bergonzoni 1’anno scorso sintetizzo
la riflessione con il fulminante e im-
pegnativo slogan “Essere o essere”.
Non c’¢ alternativa. O si ¢ e quindi
la vita ¢, sempre, comunque oppure
non si ¢. Questo anno il nuovo slo-
gan ¢&: “Congiugivite”, che non ¢
certo la malattia degli occhi, ma la
necessita che le vite non siano pa-
rallele perché la vita ¢ sempre fatta
di incontri, intrecci, relazioni. Sono
queste che danno senso, bellezza,
forza alla nostra vita. E poi, se cam-
biamo 1’accento, potrebbe essere un
imperativo: Congiungivivite, non
restate isole ma cercate quello che
ci unisce. Sono questi tanti “nessi,”
a lui e a noi tanto cari, per unire le
vite in ogni loro aspetto. Ecco il
senso vero delle “Giornate dei Ri-
svegli”: richiamare ’importanza di
proteggere e abbracciare la fragilita
della vita, non arrendersi e sfuggire
dalla falsa e pericolosa alternativa
tra abbandono, scarto, rinuncia —
spesso dettata solo da motivi eco-
nomici fatto che la rende ancora
piu inaccettabile - e accanimento
terapeutico. Ambedue gli atteggia-

menti sono frutto di un distorto sen-
so di onnipotenza e dal non sapere
o volere affrontare il difficile fini-
re. Questa iniziativa dimostra che
la vera speranza risiede proprio in
questa accettazione che non signifi-
ca affatto rassegnazione e nell’unita
che ci rende piu forti. La Casa aiuta
tutti ad aprire gli occhi e a scopri-
re la bellezza della vita autentica e
condivisa. Quando la vita ¢ avvolta
dall’amore, diventa preziosa e uni-
ca, tutta. La fragilita non ¢ mai il
problema. Lo diventa quando si usa
per criterio di persone condannate
perché non vale la pena, condannate
ad essere perdute per un business.

La Casa dei Risvegli Luca De Ni-
gris offre una prospettiva piu pro-
fonda proprio sulla vita, svelando
cio che solitamente rimane nasco-
sto. Qui, si impara a capire ¢ ab-
bracciare la fragilita umana, a non
nasconderla o rimuoverla, di cui
non vergognarsi mai e che si mani-
festa anche attraverso la presenza,
il silenzio e i sensi apparentemente
impercettibili, ma fondamentali per
comunicare. Questo luogo ¢ per-
meato di resilienza e di virtu come
temperanza e fortezza, riflettendo-
si negli occhi e nello spirito di chi
ci vive e lavora. L’attenzione e la
professionalita che lo contraddi-
stinguono continuano a guardare al
futuro, offrendo un progetto di vita
anche quando sembra non esserci
piu nulla da fare. La “Casa dei Ri-
svegli Luca De Nigris “¢ un luogo
di amore che continua il suo operato
dopo che le persone sono tornate a
casa. Possiamo dire che se qui i mo-
duli sono dieci nella case si concre-
tizzano 1’undicesimo, il dodicesimo
modulo e cosi via. Tante case dei
risvegli vivono nelle case dove le
persone continuano il percorso del-
la loro vita attiva. Il Risveglio vero
non ¢ solo delle persone che vengo-
no accompagnate e custodite, ma di
tutti, perché la fragilita sia protetta
e la lotta per difenderla sia aiutata e
garantita. La pandemia ce lo ha ri-
cordato e questa terribile pandemia
della guerra ce lo conferma ancora
di piu: svegliamoci, curiamo 1’u-
manita, accettiamo la fragilita, raf-
forziamo la fortissima ma sensibile
speranza. Una speranza mai sopi-
ta, da alimentare, da fare insieme,
unendo forze e anche punti di vista
diversi ma vissuta sempre da tutti
con amore e consapevolezza.

gli amicidiﬂeuaz/magazine H
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Cinque lustri di

“GONGIUNGIVITE!™

[per non vedere opaco]

di
Alessandro Bergonzoni

Testimonial Casa dei risvegli
Luca De Nigris

iamo arrivati venticinquesi-

mi, su piu di duemila anni.

Non mi sembra una cattiva
qualifica...
Questo ¢ I’anno di Bruxelles! Degli
Amici di Luca al Parlamento Eu-
ropeo: con i ragazzi della Casa dei
Risvegli Luca De Nigris e Fulvio
saremo ospiti per la settimana della
lingua italiana in Belgio a racconta-
re chi siamo, cosa pensiamo ¢ chie-
diamo: all Europa, che siamo anche
noi, che € connessa a tutto il mondo
ora piu che mai; soprattutto “uni-
ta” non con il cordoglio ma con un
cordone ombelicale, agli invisibili ai
diversi ai lontani dal mercato econo-
mico e amministrativo, dalla politi-
ca, dalla supremazia di paesi contro
altri paesi, che spesso alimenta con-
flitti ,ma non sa tradurre ancora il
conflitto di disinteresse per farlo di-
ventare inclusione naturale necessa-
ria e vitale. Per fortuna ci sentiamo
“disarmati” nel senso letterale della
parola, ma non privi di proposte che
vorremmo rendessero “pacifico” il
senso del coesistere tra gli esseri .
Proveremo, in sostanza, non solo a
dare forma alla nostra idea di disa-
bilita e accoglienza,ma entrando nel
vivo del concetto di “sanita globale
ed intima” al tempo stesso (sperando
che del tempo ne rimanga ancora...).
Ci saremo con incontri in teatro e in
libreria, e soprattutto con il discorso
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finale il 19 ottobre, al Parlamento, per
un cambio di “visione” e di dimen-
sione che tante famiglie attendono
da troppo tempo, dispersi nel deserto
di risposte (e pure nei deserti di tutti
i continenti), nel mar burocratico e,
come raccontano le cronache da anni,
ahinoi in tanti mari veri e propri...
Questo sara I’anno che ci fara aprire
gli occhi attraverso quello che sara
lo slogan della nuova campagna so-
ciale dei Risvegli e non solo.

6 guestoe
lanno di Bruxelles!
Degli Amicidi Luca

al Parlamento

Europeo saremo

ospiti per la setti-
mana della lingua
italiana in Belgio a
raccontare chi sia-
mo, cosa pensiamo

e chiediamo ]

Congiungivite: ecco un’apparente
parola ma direi un concetto, un’i-
dea, un assioma, un movimento a
370 gradi, una postura sociale an-
tropologica, civile, sanitaria, cul-
turale e perché no artistica. Da non
confondere con congiuntivite, in-
fiammazione dell’occhio che porta
fastidi della vista e lacrimazione
(nemmeno vero pianto).

La “congiungivite” invece, attra-
verso un moto che inflamma anima
e corpi, permette una visione vera ¢
propria ben piu nitida e che fa sco-
prire cid che normalmente 1’occhio
non puo o non vuole vedere. Siamo
ad una svolta tra fisico e metafisico,
tra diverse dimensioni del capta-
re, percepire, avvertire, intravedere
con la coda del pensiero del passato
e del futuro, quasi fuori dal tempo
normamente convenzionale: cid che
€ qui ¢ qui, cio che non c’¢ non esi-
ste, quello che ¢ lontano dagli occhi
lo ¢ dal cuore (un tempo dicevo fos-
se I’ombelico); oggi mi piace pensa-
re che lontano dagli occhi ¢ proprio
“nel” cuore, sta decisamente li gra-
zie alla congiungivite, che abbina
al ventricolo destro e sinistro due
occhi, nel punto piu tattilmente vi-
sivo, I’anima, che coniuga non solo
sposando una idea, ma unendo nella
buona e nella avversa sorte il noi al
loro al lui al lei...

La congiungivite sposta diametral-
mente 1’ottica del soltanto e dell’a-
desso e del contingente, per spin-
gersi e spingerci a stravedere senza
paura di perdere o prendere il con-
trollo ma semplicemente acquistan-
do una consapevolezza coscienziale,
che col e del controllo non ha piu il
minimo interesse n¢ utilita.

Ecco che come nello spot (girato
come sempre da Riccardo Rodolfi)
inizialmente si parte con una clessi-
dra sdraiata per dare I’idea di un fer-
ma tempo (non sempre fine tempo)
che soltanto capovolgendo letteral-
mente le nostre vite, termina quella
specie di intervallo che interrrompe



le “trasmissioni” (di frequenza,
luce, onda, elettricita), per poi
spesso ri partire “congiungendo”
il tempo del prima al tempo del
poi, non necessariamente tornan-
do a come si era prima dell’inter-
ruzione, ma magari passando ad
una “crealta”: idea che da tempo
mi conduce a colmare I’apparen-
te sola realta, con ben altra fatta
dal singolo, da ognuno di noi,
quasi inventata ad hoc, rientran-
do in pieno nella differenza che
ci vuole e ci vede uguali ma sa-
namente imperfetti, diversamen-
te precisi al futuro sconosciuto,
fino ad un attimo prima, che di-
venta esclamativo e cio¢ anche
ammirativo nel suo unicum.

E in questo contesto, dove vor-
rei a grandi linee inserire il resto
del lavoro che la Casa dei risve-
gli in questi 5 lustri, lucidamente
puliti per togliere ’opacita sul
tema del coma. Mi riferisco in
particolare ai tavoli di “ Bologna
¢ cura” con il manifesto parteci-
pativo della giornata dei risvegli:
un vero e proprio “elaboratorio”
che ha visto apparecchiare quei
tavoli con delle “portate” ben
diverse dal menu del passato.
Macro temi come servizi, presa
in carico personale, integrando
privato e pubblico, fino ai mi-
cro argomenti delle intimita di
queste vite al microscopio per
capire, leggere e tradurre, poi
pianificare anticipatamente, tut-
to cio che concerne co housing,
re inserimento nella scuola e nel
lavoro anche per gravi disabilita,
che deve esistere e sussistere per
diritto e sottolineo diritto, insin-
dacabile e attivo (non solo un
vuoto guscio, che oggi € riempi-
to spesso di luogo comune, reto-
rica e false aspettative, o, peggio
ancora, inteso come favore, con-
cessione elitaria, qualche volta
realizzata e rispettata).

Da quei giorni di studio e ricer-
ca ¢ nata una nuova letteratura
“cittadina d’architettura urbano

Riccardo Rodolfi e Alessandro Bergonzoni durante le

riprese dello spot per la "Giornata dei risvegli”

Giornata dei risvegli

sanitaria” che puo, deve, concre-
tizzarsi e prendere letteralmen-
te corpo, per una vera e propria
Carta di Dignita, oltre che di
identita, (dal prima al dopo e vi-
ceversa). Senza la quale dal ca-
regiver al bournout, dalla scuola
al servizio sanitario, dalla casa
di origine alle nuove realta di
accoglienza abitative, non po-
trebbe avere speranza alcuna
chi vi fa parte. Noi pensiamo
che la frase dantesca “lascia-
te ogni speranza voi che entra-
te” possa anche po-eticamente
essere sostituita da “troverete
ogni possibile certezza voi che
entrate, cercate, e dovete trova-
re”, in quello che troppi vivono
o credono un inferno, e che pur
non essendo ancora un paradiso,
non esclude ci si debba dedicare
(non solo provare!) anima e in-
telligenza, per farlo diventare un
“imparadiso terreno”, un genius
logis, non loculi, come molti
prevenuti immaginano pregiudi-
zialmente .

Le difficolta non mancano, chi
lo nasconde ¢ un castoro in pi-
giama...

Ma I"utopia se fosse anche un’u-
topia, ¢ la fonte sorgiva e stra
viva per la metamorfosi di que-
sta creduta unica dimensione
del tema coma, per trasformare,
anche cosi con la medicina nar-
rativa, quell’unico limite che
puo esistere per queste Persone
e 1 loro Cari: la “sperperanza”
mal riposta nelle istituzioni e
loro amministrazione, o peggio,
le istituzioni stesse che non cre-
deranno mai in nulla di diverso
e piu alto, per chi abita la stessa
citta, ma ¢ apolide nel rispetto e
nel “bene e benessere”.

Lasciate ogni pregiudizio se voi
entrate, altrimenti andate!

Questa ¢ vita vera.

V’ era?

Si, e v’¢€ ancora.

E sempre vi sara.

Ale!
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GIORNATA NAZIONALE DEI RISVEGLI

PER LA RICERCA SUL COMA - VALE LA PENA

25° edizione

GIORNATA EUROPEA DEI RISVEGLI

Tottobre 2023

(CASA DEIRISVEGL!

9° edizione

www.amicidiluca.it

CONGIUNGIVITE!

BOLOGNA > MARTEDI 3 OTTOBRE

ore11.00

Sede espositiva Assemblea Legislativa Regione Emilia
Romagna - Via A. Moro, 50

Inaugurazione della mostra
“Alessandro Bergonzoni
venticinque anni
di comunicazione sociale”

BOLOGNA > SABATO 7 OTTOBRE
ore9.00-12.30

Giardino Casa dei Risvegli Luca De Nigris
Via Giulio Gaist, 6 (BO)

GIORNATA DEI RISVEGLI - OPEN DAY
in collaborazione con CSI (Centro Sportivo Italiano),
CIP Comitato Italiano Paralimpico, AVIS e CRI Croce

Rossa ltaliana comitato di Bologna

Tradizionalmente da molti anni la
“Giornata Nazionale dei risvegli” & un’occa-
sione di incontro con la cittadinanza per ribadire
la necessita di guardare le differenze, esprimere
solidarieta, gioire e fare festa insieme in un luogo
di cura legato alla citta che ribadisce con pazienti,
familiari, operatori e volontari la sua normalita.

Dalle ore 9.00 attivita e iniziative di sport
adattato con CSI Comitato di Bologna

A seguire presentazione del
“MANIFESTO PER LA GIORNATA DEI RISVEGLI”
e saluti dei paesi europei che partecipano alla nona
“Giornata europea dei risvegli” con il progetto
“Enneadi” capofila Futura

Alle ore 11.30 SALUTI DELLE AUTORITA,
con la partecipazione di Alessandro Bergonzoni,
testimonial della Casa dei Risvegli Luca De Nigris

i A ‘
Lancio di palloncini (ecologici e biodegradabili)
con i “Messaggi per un Risveglio”

Alcune citta italiane parteciperanno con varie
iniziative alla Giornata dei Risvegli per la Ricerca
sul Coma: Agnone (IS), Caltagirone (CT),
Gioia del Colle (BA), Pescara, Salerno,

San Pellegrino Terme, Verona

BOLOGNA > SABATO 7 OTTOBRE
ore14.30

Cappella Farnese Palazzo d’Accursio

Manifesto partecipativo
per la Giornata dei risvegli
I risultati di un lungo cammino

CONVEGNO

BOLOGNA > SABATO 7 OTTOBRE
ore 21.00
Teatro Dehon - Via Libia, 59 - Bologna
CENTR:?CUUURA'LE TEATROAPERTO

Gli amici di Luca in

“COMA READING”

con le persone con esiti di coma dei laboratori
teatrali della Casa dei Risvegli Luca De Nigris

BOLOGNA > DOMENICA 6 OTTOBRE
ore 9.00-13.30/14.30-19.00

Piazza Maggiore

Giornata dei risvegli in piazza
e nelle vie della citta
Csi Centro Sportivo Italiano, Croce Rossa Comitato
di Bologna, Avis, Cip comitato Italiano Paralimpico,

Polizia municipale di Bologna, Osservatorio Sicurezza
Stradale Regione Emilia romagna

| mondi della Cura, dello Sport e delle associazioni
di volontariato faranno rete

Apertura giornata con la quarta
“Camminata dei risvegli”
" L™ 7,

Partenza da Piazza Maggiore
e itinerario per le vie della citta
con la street band di Michael Brusha

Attivita di professionisti di sport adattato
con testimonianze di persone uscite dal coma
che utilizzano la pratica sportiva.
Testimonianze di familiari e caregivers.

Gazebo Assemblea legislativa
Regione Emilia Romagna
Osservatorio regionale sulla sicurezza stradale

Punto informato Polizia municipale di Bologna
con manifestazione di attivita statica
simulando il controllo dei livelli alcolemici
attraverso 'uso di occhiali e la presenza
di un etilometro

Area CSI/CIP con attivita sportive
Area CRI Croce Rossa Italiana
con iniziativa e animazioni

Momento conclusivo:
Yoga e meditazione “Saluto al sole”
con gli istruttori Patrizia Sacca
e Jones Tonelli “Interno yoga”

Piazza Nettuno

IL Risveglio dei burattini
Laboratorio di Riccardo Pazzaglia
Burattini a Bologna

BRUXELLES > Tournée dal 18 al 20 ottobre 2023

[ MERCOLEDI 18 OTTOBRE |
ore18.00

Alla Libreria Piola.Libri di Bruxelles

siterra un

INCONTRO APERTO AL PUBBLICO
con Alessandro Bergonzoni
e gli attori della compagnia

[ GIOVEDI 19 OTTOBRE | ore 21.00

Teatro Istituto Italiano di cultura
Gli amici di Luca in

“COMA READING"

con Alessandro Bergonzoni e le persone
con esiti di coma dei laboratori teatrali
della Casa dei Risvegli Luca De Nigris
iniziativa realizzata con il contributo dell’ATER,
Regione cultura e del Comune di Bologna

[ VENERDI 20 OTTOBRE | ore 9.30

Sede Parlamento Europeo

Incontro al Parlamento Europeo

Nell’ambito della celebrazione europea della
“Giornata dei risvegli per la ricerca sul coma”,
i organizzato dall’eurodeputata Elisabetta Gualmini in
i diretta streaming su social (Facebook, Instagram)
Le attivita della Giornata europea dei risvegli
si svolgeranno in altre citta europee

Il programma potrebbe subire modifiche si prega di tenersi aggiornati consultando il sito www.amicidiluca.it



Prestare attenzione alla raccomandazioni della
“Conferenza di consenso sulle GCA”

Uno scenario che cambia: la casa
setting privilegiato dell’assistenza territoriale

A di
¥~ Roberto Piperno

Neurologo, fisiatra, direttore
scientifico “Gli amici di Luca”

el percorso della persona con

esiti di Grave Cerebrolesione

Acquisita (GCA), e dei suoi
familiari care-givers, ci si € spesso
soffermati sulla criticita nella fase di
assistenza ospedaliera di alta specia-
lizzazione, lamentandone, in molte
parti di Italia, la insufficienza strut-
turale e distributiva ed il vuoto che
talora accompagna la dimissione
verso un territorio poco o per nulla
attrezzato ad un progetto di presa in
carico. La domanda di riabilitazione
fisioterapica e logopedica a lungo
termine ¢ stata anche, molte volte,
una richiesta di non essere lasciati
da soli una volta approdati nella fase
delle cronicita.
Oggi perd possiamo dire che, sep-
pur lentamente, le cose stanno cam-
biando. Il paesaggio del sistema per
la cronicita si sta meglio articolan-
do e definendo anche per importan-
ti aspetti culturali e progettuali nei
percorsi e nei servizi. Parallelamen-
te si stanno definendo i nuovi livelli
essenziali di prestazioni sociali e so-
cio-assistenziali (i cosiddetti LEPS).
E un processo in divenire ma che sta
profilando prestazioni esigibili sul
piano socio-assistenziale, prestazioni
che si affiancano e si integrano con
quelle gia esigibili sul piano dell’as-
sistenza sanitaria e socio-sanitaria
indicate dai Livelli Essenziali di As-
sistenza (o LEA).
Quale scenario si sta dunque profi-
lando con gli importanti provvedi-
menti legislativi venuti a matura-

zione fra gli anni 2021 e 2022 - con
particolare riferimento al decreto 77,
che riorganizza I’assistenza territo-
riale, al Piano Nazionale per la non
Autosufficienza (PNNA), che arti-
cola un primo sistema di livelli es-
senziali di prestazioni sociali, ed alla
legge delega sulla disabilita n.227 -?
La casa viene individuata nel Decre-
to 77/2022 quale setting privilegiato
dell’assistenza territoriale. Le cure
domiciliari si configurano come un
servizio in grado di gestire al domi-
cilio interventi a diverso livello di
intensita e complessita dell’assisten-
za nell’ambito di specifici percorsi di
cura e di un piano personalizzato.

I LEA (DPCM 2017) assumevano
gia come livello esigibile per le per-
sone non autosufficienti e in con-
dizioni di fragilita, con patologie
in atto o esiti delle stesse, percorsi
assistenziali a domicilio costituiti
dall’insieme organizzato di tratta-
menti medici, riabilitativi, infer-
mieristici e di aiuto infermieristico
necessari per stabilizzare il quadro
clinico, limitare il declino funziona-
le e migliorare la qualita della vita.
L’ASL ha il compito di assicurare
una continuitd tra assistenza ospe-
daliera e assistenza a domicilio e le
cure domiciliari si integrano con le
prestazioni di assistenza sociale e di
supporto alla famiglia.

La Legge di bilancio 234/2021 de-
finisce i primi Livelli Essenziali di
Prestazioni Sociali (o LEPS). Fra
questi, la assistenza domiciliare so-
ciale e la assistenza sociale integra-
ta con 1 servizi sanitari sono incluse
fra i LEPS “di erogazione”. L’elen-
co prevede: I’assistenza domiciliare
sociale, un servizio con prevalenza
degli interventi di cura della persona

e di sostegno psico-socio-educativo;
I’assistenza sociale integrata con i
servizi sanitari; le soluzioni abitative
mediante ricorso a nuove forme di
coabitazione solidale; gli adattamen-
ti dell’abitazione alle esigenze della
persona con soluzioni domotiche e
tecnologiche, compresi 1 servizi di
telesoccorso e teleassistenza.

Il Piano Nazionale per la non Auto-
sufficienza 2022-2024 (PNNA) ri-
prende e riporta anche altri LEPS di
erogazione indicati come “Servizi
sociali di sollievo” e “Servizi sociali
di supporto”. Il primo Livello Essen-
ziale comprende il pronto intervento
per le emergenze temporanee, diurne
e notturne, 1 centri diurni € semiresi-
denziali, un servizio di sostituzione
temporanea degli assistenti familiari
in occasione di ferie, malattia ¢ ma-
ternita e la valorizzazione della col-
laborazione volontaria delle risorse
informali di prossimita e quella de-
gli enti del Terzo settore. Il secondo
Livello Essenziale comprende la di-
sponibilita di strumenti per favorire
I’incontro tra la domanda e I’offerta
di lavoro degli assistenti familiari, e
la assistenza gestionale legale e am-
ministrativa alle famiglie.

Un altro Livello Essenziale ¢ un
“LEPS di Processo” che riguarda il
complesso di elementi che compon-
gono il “percorso”. Il Percorso as-
sistenziale integrato ¢ costituito da
macrofasi (accesso, prima valutazio-
ne, valutazione multidimensionale,
elaborazione del piano assistenziale
personalizzato, monitoraggio degli
esiti di salute) che costituiscono un
insieme unitario e indivisibile.

I DPCM 2017 (LEA) stabiliva gia
che 1 percorsi assistenziali prevedo-
no I’erogazione congiunta di attivita

gli amicidiﬂeuaz/magazine




L'intervento

e prestazioni afferenti all’area sa-
nitaria e all’area dei servizi socia-
li. I SSN deve garantire 1’accesso
unitario ai servizi sanitari e sociali,
la presa in carico della persona ¢ la
valutazione multidimensionale dei
bisogni. La Legge 234/2021 spe-
cifica che il SSN e gli ATS garan-
tiscono alle persone in condizioni
di non autosufficienza 1’accesso ai
servizi sociali e ai servizi sociosani-
tari attraverso punti unici di accesso
(PUA), con sede nelle «Case della
comunitay. Presso i PUA opera-
no equipe integrate che assicurano
la valutazione multidimensionale
(UVM). Sulla base della valutazio-
ne dell’UVM, con il coinvolgimento
della persona e della sua famiglia o
dell’amministratore di sostegno,
si definisce il progetto di assi-
stenza individuale integrata
(PAI).

I LEA garantiscono alle
persone con disabilita
complesse la presa in
carico multidisciplinare

e lo svolgimento di un
programma terapeutico

e riabilitativo individua-
lizzato differenziato per
intensitd, complessita e
durata. Il Programma indi-
vidualizzato prevede molti
elementi, ed in dettaglio: la
definizione attuazione e verifi-
ca del programma terapeutico e ri-
abilitativo personalizzato; colloqui
psicologico-clinici e la psicoterapia
(individuale, di coppia, familiare, di
gruppo); 1 colloqui di orientamen-
to, training e sostegno alla famiglia;
la abilitazione e riabilitazione per
I’autonomia in tutti gli aspetti della
vita; gli interventi psico-educativi,
socio-educativi e di supporto alle
attivita della vita quotidiana; i grup-
pi di sostegno e gli interventi sulla
rete sociale formale e informale;
interventi terapeutico-riabilitativi e
socio-riabilitativi per I’inserimento
scolastico e lavorativo.

I1 DM 77/2022 individua il “Proget-
to di Salute” come filo conduttore
che rappresenta la storia della per-
sona e dei suoi bisogni clinico-so-

gli amicidiJa(a/magazine

cio-assistenziali, in raccordo con i
servizi sociali. Il Progetto di Salute
si basa sulla valutazione del bisogno
di salute ed implica la partecipazione
di piu professionisti per tutta la dura-
ta della presa in carico, senza inter-
ruzioni tra setting assistenziali.

Sempre il DM 77/2022 raccomanda
la Sanita di Iniziativa come modello
assistenziale di gestione delle ma-
lattie croniche orientato alla promo-
zione della salute che non aspetta
I’assistito in ospedale ma lo prende
in carico in modo proattivo. Gli stru-
menti della Sanita di Iniziativa sono:
la presa in carico proattiva, I’edu-
cazione ai  corretti

1 Nella legge

al governo in materia
di disabilita si richiama la
necessita che il progetto di vita
individuale sia diretto a realizza-
re gli obiettivi della persona con
disabilita secondo i suoi desideri,
le sue aspettative e le sue scelte,
migliorandone le condizioni
di salute nonché la quali-

ta di vita L}

stili di vita, la programmazione di
medio-lungo periodo delle attivita
di assistenza, le prenotazioni delle
prestazioni, il sostegno e il controllo
dell’osservanza da parte dei pazienti
dei programmi diagnostici-terapeu-
tici, il coinvolgimento delle figure
interessate nel processo di assisten-
za (es. familiari) (cd. caregiver), lo
snellimento delle attivita burocrati-
co-autorizzative. La Sanita di Inizia-
tiva assicura interventi differenziati
in rapporto al livello di rischio, inve-
stendo anche sulla promozione del-
la salute. Attraverso i modelli della
Sanita di Iniziativa, i pazienti sono

contattati periodicamente, al fine di
migliorare gli stili di vita, diagno-
sticare precocemente le patologie e
monitorare I’evoluzione di malattie
croniche e prevenire le complicanze
e ridurre o gestire il carico assisten-
ziale, prevenire le disabilita e perdita
dell’indipendenza.
Nel PNNA 2022-2024 viene indi-
cato un ulteriore LEPS, 1 “livelli
essenziali delle azioni di supporto”.
Questo prevede il supporto alle at-
tivita di formazione professionale
finalizzate a qualificare il lavoro di
cura e ai progetti formativi a favore
dei familiari delle persone non au-
tosufficienti; la definizione di obiet-
tivi per gli strumenti di valutazione
multidimensionale; azioni verso la
costruzione dei Budget di cura, inte-
so come confluenza delle risorse
di natura aziendale, comunale,
individuale, familiare, e co-
munitaria in riferimento al
rapporto tra progetto di vita
e piano assistenziale indivi-
duale.
I LEPS si riferiscono prin-
cipalmente alla platea degli
anziani non autosufficienti,
ma garantiscono 1’accesso
ai servizi sociali e socio sa-
nitari a tutte le persone non
autosufficienti. I destinatari di
questo disegno di riorganizzazio-
ne, per quanto riguarda le persone
con esiti di GCA, sono riconducibili
a tre tipologie:
1. Persone non autosufficienti con
alto bisogno assistenziale e/o perso-
ne con disabilita gravissima.
Fra le persone con esiti di GCA, si
intendono in condizione di disabili-
ta gravissima (art. 3 del DM del Mi-
nistero del lavoro e delle politiche
sociali 26 settembre 2016) quelle
beneficiarie dell’indennita di accom-
pagnamento (o comunque definite
non autosufficienti — all.3 del DPCM
159/2013) e per le quali sia verificata
almeno una delle seguenti condizioni:
a) persona in condizione di coma,
Stato Vegetativo (SV) oppure di
Stato di Minima Coscienza (SMC) e
con punteggio nella scala Glasgow
Coma Scale (GCS)<=10;



b) persona dipendente da ventilazione
meccanica assistita o non invasiva
continuativa (24/7);

i) persona in condizione di dipen-
denza vitale che necessiti di assi-
stenza continuativa € monitoraggio
nelle 24 ore, sette giorni su sette,
per bisogni complessi derivanti dalle
gravi condizioni psicofisiche.

Le persone che rientrano in quest’ul-
timo punto (i), persone in condizioni
di dipendenza vitale, e sono persone
che, indipendentemente dal tipo di
patologia e/0 menomazione, hanno
compromissioni in almeno uno dei
domini di “Motricita” (dipenden-
za totale in tutte le attivita della vita
quotidiana — ADL; D’attivita ¢ svolta
completamente da un’altra persona)
o “Stato di coscienza” (compromis-
sione severa - raramente/mai prende
decisioni - o0 persona non cosciente),
associate a compromissioni in alme-
no uno dei domini di “Respirazione”
(necessita di aspirazione quotidiana o
presenza di tracheostomia) o “Nutri-
zione” (necessita di modifiche dieteti-
che per deglutire sia solidi che liqui-
di; oppure alimentazione combinata
orale ed enterale/parenterale; oppure
nutrizione solo tramite sondino na-
so-gastrico —SNG- o solo tramite ga-
strostomia — PEG - o solo parenterale
- catetere venoso centrale CVC-).

2. Persone non autosufficienti con
basso bisogno assistenziale e/o per-
sone con disabilita grave.

Si intendono le persone beneficiarie
dell’indennita di accompagnamento
o comunque definite non autosuf-
ficienti o disabili (all.3 del DPCM
159/2013).

3. Persone con Disabilita

Le persone con disabilita rappresen-
tano una categoria trasversale ai pro-
cessi assistenziali che dovranno es-
sere sviluppati e perseguiti in modo
integrato. Nella legge 22 dicembre
2021, n. 227 (delega al Governo in
materia di disabilita), le aree di in-
tervento indicate sono: I’ Assistente
personale per 1’organizzazione di un
progetto di vita indipendente; forme
dell’abitare in autonomia - housing
e cohousing con forme anche speri-
mentali e innovative dell’abitare so-

ciale; inclusione sociale e relazionale
con servizi legati al godimento del
tempo libero, alla piu ampia parteci-
pazione alle plurime dimensioni del-
la vita quotidiana, al rafforzamento
dei legami e delle relazioni sociali, al
supporto dell’inclusione lavorativa o
all’apprendimento; domotica con uti-
lizzo di nuove tecnologie che riguar-
dano sicurezza e autonomia nell’am-
biente domestico e contribuiscono a
contrastare ogni forma di segregazio-
ne; infine azioni di sistema: nell’e-
laborazione e formulazione dei pro-
getti devono essere previste forme
di coinvolgimento attivo del mondo
associativo e della comunita di riferi-

kE Tuttala
comunita che si
dedica allassistenza
delle persone con
esiti di GCA si deve
impegnare affinché
le indicazioni
diventino prassi ed
affinché i tempi di
attuazione siano
i piu rapidi
possibile §§

mento e devono essere attuate azioni
per interventi di welfare di comunita
e nuove forme di inclusione su base
comunitaria anche con la collabora-
zione del Terzo settore.

Nella legge si richiama la necessita
che il progetto di vita individuale sia
diretto a realizzare gli obiettivi del-
la persona con disabilitd secondo i
suoi desideri, le sue aspettative e le
sue scelte, migliorandone le condi-
zioni di salute nonché la qualita di
vita; che I’elaborazione del progetto
di vita individuale coinvolga attiva-
mente gli enti del Terzo settore attra-
verso forme di co-programmazione

e co-progettazione; che nel progetto
di vita individuale sia indicato 1’in-
sieme delle risorse, pubbliche e pri-
vate, attivabili in seno alla comunita
territoriale e al sistema dei supporti
informali; che nel progetto di vita
individuale siano individuate figure
aventi il compito di curare la realiz-
zazione del progetto, monitorarne
I’attuazione e assicurare il confronto
con la persona con disabilita e con
1 suoi referenti familiari, ferma re-
stando la facolta di autogestione del
progetto da parte della persona con
disabilita.

Per quest’ultima parte della popo-
lazione con esiti di GCA mancano
ancora gli aspetti attuativi ma, otti-
misticamente, possiamo dire che al-
meno la rotta ¢ tracciata.

Molte novita e molte opportunita per
un miglioramento della “presa in ca-
rico” e del “progetto di vita” nella
fase degli esiti, domiciliare e post-o-
spedaliera. Le domande che aveva
posto la seconda Conferenza di Con-
senso delle Associazioni dei Familia-
ri che assistono persone con esiti di
coma ¢ GCA, e le raccomandazioni
che ha posto con forza alla comunita
clinica ed agli interlocutori istituzio-
nali e politici, sembrano trovare oggi
un contesto piu favorevole nel nuovo
assetto valoriale, organizzativo e dei
livelli assistenziali esigibili che si sta
configurando.

Occorre perod che tutta la comuni-
ta che si dedica alla assistenza delle
persone con esiti di GCA si impe-
gni affinché le indicazioni diventino
prassi ed affinché i tempi di attua-
zione siano il piu rapidi possibile. Ci
auguriamo che si diffondano nuove
esperienze e buone pratiche, ma oc-
corre anche che le buone pratiche
siano conosciute e disseminate il pit
largamente possibile. Come fu gia
raccomandato da entrambe le confe-
renze di consenso, ancora una volta
in questo scenario emerge 1’impor-
tanza di un osservatorio nazionale
promosso dalle associazioni, un os-
servatorio che sia un punto di raccor-
do e di disseminazione della infor-
mazione sulle migliori pratiche nel
territorio nazionale.
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Fisica/mente

Lo sport un mezzo
formidabile per
andare avanti

La vita oltre

(la prima) vita

di
Maria Letizia Grasso

Allenatore di arrampicata sportiva
pgs Welcome Bologna

volta un po imbarazzati, con-

sapevoli della loro apparente
diversita, un po arrabbiati nei con-
fronti della sorte, un po amareggiati,
confrontando il “prima” e il “dopo”.
Iniziano con incontri individuali, han-
no tempi e capacita (ancora) molto
diversi rispetto agli altri. Iniziano ad
arrampicare per rifinire la riabilita-
zione fisica, molto spesso il gesto
dell’arrampicata ¢ una esaltazione
degli esercizi fatti in fisioterapia. Ma
I’arrampicata ¢ anche una metafora
della vita, ¢ faticosa, difficile, ¢ pie-

E ntrano in palestra per la prima
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paraclimbing

na di parados-

si: si ha paura 0
del vuoto, ma
vivere 1’espe-
rienza del vuo-
to ¢ una gran-
de emozione,
si ha paura di
sbagliare, ma
osare ¢ esal-
tante e alla
fine anche sbagliare ¢ gratificante e
rende orgogliosi di averci provato, di
aver cercato di superare i propri limi-
ti. E subito dopo essere caduti, si ri-
prova ancora e ancora fino a che non
ci siriesce. E quindi non spaventa piu
né la presunta differenza con gli altri,
perché tutti in realta vivono le stesse
emozioni e poi la vera competizione
¢ con se stessi ed il confronto con gli

Maria Laura I
Muratori

k6 Molto
spesso il gesto
dellarrampicata
e una esaltazione
degli esercizi fatti
in fisioterapia.
Ma larrampicata e
anche una metafora
della vita, € faticosa,
difficile, e piena di
paradossi. 1]

altri ¢ solo un modo per condividere e
confrontare strategie di salita...Quin-
di si impara a porsi degli obiettivi dif-
ficili ma raggiungibili, di prestazione
e non di risultato, verificabili ecce-
tera, e questo ¢ un modo per tornare
a riprendere in mano la propria vita,



tornare ad essere “soggetti” perché
la riabilitazione ¢ andata a buon fine
quando la persona torna a far parte
della societa civile.

Lo sport diventa quindi un mezzo
formidabile perché questo avvenga,
perché si impari ad andare avanti,
magari lentamente ma senza cedi-
menti, si impari a collaborare con gli
altri, imparare dagli altri e insegnare,
condividere soddisfazioni e a volte
delusioni e frustrazioni e a consolarsi
quando necessario, perché in famiglia
funziona cosi e la societa sportiva ¢&
una seconda famiglia.

Visto poi che ogni tanto la vita ci fa
dei regali, il caso ha voluto che en-
trassi in contatto con un’altra persona
con le stesse visioni di vita...

Qui ¢ nato il meraviglioso sodalizio
con le nostre societa sportive la PGS
Welcome di Bologna e I cassetto dei
sogni di Modena e abbiamo condi-
viso delle bellissime avventure con

progetti europei: I’inizio ¢ stata una
tranquilla settimana a Cesenatico con
ragazzi/e romeni e portoghesi, fino ad
arrivare quest’anno all’avventura spa-
gnola in Cantabria per imparare a fare
surf... Come ¢ normale per dei ragaz-
zi di 20-30 anni. E se ¢ vero che al-

Federazione
Arrampicata
Sportiva

Italiana

R PR T T A

L e

Fisica/mente

cuni di loro sono diventati atleti della
squadra nazionale paralimpica di ar-
rampicata sportiva, capirete che non ¢
questo risultato ad essere importante,
quanto il percorso, il processo che ha
portato a questo. Con un po’ di aiuto
da parte della propria “famiglia”.

#ITALIACLIMBING

I Maria Laura Muratori campionessa italiana paraclimbing categoria Rp1 femminile

Testimonianze da chi e gia al proprio domicilio
Coltivare con passione

na delle tante attivita che vengono proposte

dall’associazione Gli amici di Luca grazie alla

collaborazione con ex ospiti della Casa dei ti-
svegli esperti in vari settori, ¢ la piantumazione di semi
e germogli di diverse piante dell’orto che possono an-
che essere coltivate in vaso. Questa bella esperienza
viene proposta grazie a Maura Preti, esperta docente
di biologia ora in pensione, che presta volentieri la sua
opera coinvolgendo altre persone ospiti della struttura
e gia rientrate a domicilio.
Lo scorso inizio d’autunno proponemmo un pomerig-
gio nel giardino della Casa dei Risvegli Luca De Nigris
tutto dedicato al lavoro di piantumazione di diverse
piantine portate dalla nostra esperta: salvia, prezzemo-
lo, timo e anche fragole. Sotto la sua guida, ogni par-
tecipante ha interrato diversi vasetti con le piantine, da
Maura sono state date anche indicazioni per la migliore
coltivazione delle diverse piante e alla fine ognuno se
n’¢ andato con almeno due o tre vasetti da portare a
casa o da mettere nel giardinetto del proprio modulo
alla Casa dei Risvegli. Una delle partecipanti a questo
laboratorio verde ¢ stata Sara Borgatti, giovane mam-
ma allora ospite della struttura al modulo 10, la quale

ha cominciato a coltivare con passione le proprie pianti-
ne senza dimenticare ogni giorno di annaffiarle. Quando
¢ stata dimessa dopo qualche mese, si € portata i vasi a
casa e ha continuato ad accudirle. Verso fine maggio, la
mamma di Sara ci ha scritto questa mail: “ Vi allego le
foto delle fragole che Sara ha piantato il giorno del giar-
dinaggio alla
Casa dei risve-
gli. Eccole, sono
cresciute!” Che
soddisfazione per
Sara! Che bella
notizia anche per
noi: lei continua
la riabilitazione
e nel frattempo si
dedica anche alle
sue piantine, che
le danno frutto...
Coltiviamo con
passione,  colti-
viamo fragole e
speranza!

gli amicidiﬂeuaz/magazine



Dolore, disperazione, ma anche tanta speranza

A Lanciano e nata I'associazione
Serena”

“Insieme per

di
Nicoletta Tenaglia

Mamma di Serena

odici anni, sono passati, do-
D dici anni da quel maledetto

2 giugno del 2011 che ha
spento il sorriso sul bellissimo e
dolce viso di mia figlia Serena.
Dalla mamma piu felice e orgo-
gliosa del mondo mi sono ritrova-
ta ad essere la mamma piu triste e
disperata del mondo. Serena, una
ragazza sana, bella, spensierata,
sportiva, piena di vita, allegra,
prossima alla laurea in architettu-
ra, da un giorno all’altro, a causa
di un morbillo non diagnosticato,
¢ piombata nel tunnel del coma.
Tanta disperazione, vivi
sempre con la spe-
ranza di qualche
segnale positi-

Noi cerchiamo

sud a san
Siro), gioca-
va a palla-
volo sin da
piccola e da
poco era an-
che portiere
di calcetto
a 5 con il
CUS, ama-
va viaggiare,
era sempre
in giro, sem-
pre attiva.
Dopo la fase
acuta del
coma, 1 primi
2 anni pas-
sati nei vari
centri di ri-
abilitazione,
tra

, di I- . .
e viceolo difare rivivere a Serena
g;gltl;“t tutte le cose belle che lei
ritrovi i amava, siamo in conti-  cui la casa
un mondo . . dei Risve-
non o, nuo movimento perlei, ,; ..
una sivia- — gempre con la speranzadi ™ ft si
zione che che Serena

non avresti
mai  immagi-
nato di vivere,
un brutto sogno dal

quale ancora oggi spero

di svegliarmi.

Serena studiava architettura al Po-
litecnico di Milano, sognava di di-
ventare una designer e di vivere a
Milano, tifosa accanita del Milan
(aveva 1’abbonamento alla curva
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stimoli e convinti che le
faccia piacere

facesse  dei
piccoli miglio-
ramenti ¢ con-
ducesse una qualita
di vita migliore anche se
purtroppo lei € in uno stato di mini-
ma coscienza.
Noi cerchiamo di farle rivivere tut-
te le cose belle che lei amava, sia-
mo in continuo movimento per lei,
sempre con la speranza di stimoli e

convinti che le faccia piacere, sia-
mo spesso in viaggio, la portiamo
al mare e le facciamo fare il ba-
gno, siamo sempre in giro nono-
stante tutti 1 disagi, le barriere, la

stanchezza fisica e morale. Sono
diventata anch’io una tifosa del
Milan, ( siamo andati a vedere al-
cune partite allo stadio), una fan
di Ligabue, tutti i giorni ascoltia-
mo 1 suoi brani e siamo andati an-
che a 2 suoi concerti dove ero io
una fan scatenata.

Purtroppo queste situazioni ti cam-
biano la vita, vivo in base alle sue
esigenze, ai suoi orari, nella di-



sperazione devi trovare la forza di
andare avanti soprattutto per lei,
anche se stai male, lei € li, € mia fi-
glia, ha bisogno della sua mamma.
Con il passare degli anni il grande
dolore aumenta, la speranza co-
mincia a lasciare il posto alla ras-
segnazione, i suoi amici ormai si
sono dimenticati di lei, si € lasciati
soli, ognuno ha la sua vita e sem-
bra che ognuno abbia pit proble-
mi di te.

Abbiamo creato un’associazione a
suo nome, organizziamo partite di
pallavolo per riunire i suoi vecchi
amici che giocavano con lei, un
modo per ricordarla, per non essere
dimenticata, in modo che lei tor-
ni sul campo dove ha giocato per
tanti anni come centrale, uno sport
che tanto amava.

E una immensa tristezza questa
vita senza di lei, i0 continuo a
confidarmi con lei, a parlarle, a
chiedere consigli, a rimproverarla,
a sfogarmi ma con i suoi occhio-
ni grigio-verde mi guarda solo, so
che in fondo mi capisce, mi piace
pensare che sia cosi, lo spero.
Come ogni mamma disperata si va
avanti con tanto dolore, tanta di-
sperazione, tanta speranza viven-
do giorno per giorno senza pensa-
re al dopo.

Un abbraccio a tutte le mamme co-
raggio.

Settembre 2016,
I'abbraccio del Papa

Serena con
mamma Nicoletta

Viaggiamo
ancora
insieme...

gli amicididuz magazine
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Testimonianza

La continuita tra il prima e il dopo

Aftestato di benemerenza dell’'Universita
per Giuliano Marcolini

o scorso 9 febbraio, presso il Ret-
L torato dell’Universita di Bologna,

alla presenza del Magnifico Ret-
tore, si e tenuta la cerimonia di conse-
gna a Giuliano Marcolini, giovane che
fu ospite alla Casa dei Risvegli Luca
De Nigris 9 anni fa, di un Attestato di
Benemerenza per gli studi e I'attivita di
ricerca compiuti nel corso di dottorato
in Ingegneria Elettronica, informatica e
delle Telecomunicazioni. Prima del ter-
ribile incidente stradale di
cui fu vittima, Giulia-
no stava completan-
do negli Stati Uniti
il suo brillante
corso di studi con
la tesi di dottorato
ormai prossima alla
discussione. La ceri-
monia, a cui sono Sstata
invitata a partecipare come presidente
degli Amici di Luca e rappresentante
della Casa dei Risvegli, e stata molto
emozionante e piena di significato per
chi vuole ribadire la continuita nella
vita di chi ha affrontato un grave trau-
ma cerebrale. Grazie a Giuliano e alla
sua meravigliosa famiglia, e grazie
all’Universita di Bologna che gli ha
concesso questo meritato riconoscimen-
to. Di seguito pubblichiamo le parole
della sorella di Giuliano, lette da lei
durante la cerimonia di consegna della
benemerenza.

Maria Vaccari

iuliano Marcolini, mio fratel-
G lo, ¢ un ragazzo dell’appennino

modenese che in un giorno di
giugno 2014 ha cominciato la sua vita
2.0. Questa nuova vita non era cercata,
¢ iniziata durante il suo dottorato in in-
gegneria elettronica mentre svolgeva la
sua attivita di ricerca presso un’azienda
negli Stati Uniti. Una nuova vita che da
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subito ¢ stata il percorso di un’intera fa-
miglia, perché noi siamo cosi: un insie-
me unico. Le tappe di questa storia sono
tante: guadagnarsi ogni singolo minuto
ed ogni respiro negli USA, trovare un
modo per tornare in Italia, camminare
con I’equipe del Dott. Piperno per un
lungo tratto di strada cercando di ritro-
vare il Giuliano che conoscevamo ed
accogliere il nuovo, tornare finalmente
a casa e da allora costruire il nostro fu-

i Il Magnifico

Rettore di Bologna
Giovanni Molari ha
voluto dare una forte
testimonianza con-
segnando a Giuliano
Marecolini un Attestato
di Benemerenza per
gli studi e [attivita di
ricerca compiuti nel
corso del dottorato in
Ingegneria Elettroni-
ca, informatica e delle

Telecomunicazioni

turo ogni giorno. Quando si cambia nu-
mero della vita non si pud portare tutto.
Nella vita 1.0 gli studi per Giuliano era-
no una passione travolgente, tanto che
nella vita 2.0 la prima cosa che ha scrit-
to dopo il suo nome ¢ stata una formula
matematica (integrale frazionario). La
vita 2.0 non ¢ un percorso sempre fa-

cile, per cercare di renderlo migliore ¢
importante riuscire a chiudere i capitoli
lasciati in sospeso nella vita 1.0. Nel no-
stro caso ¢ importante per Giuliano, ¢
importante per tutti noi.

Con questo spirito, con la voglia di guar-
dare in avanti, ho pensato di esplorare
un modo per chiudere al meglio il capi-
tolo Universita. Da una domanda appa-
rentemente banale ¢ nata la possibilita di
un titolo accademico nuovo, una nuova
opportunita per chi merita ed ha biso-
gno di finali speciali. Di seguito vi lascio
il discorso che ho pronunciato il 9 feb-
braio 2023 alla presenza del Magnifico
Rettore dell’Universita di Bologna e dei
protagonisti di questa storia in occasione
dell’attribuzione della Benemerenza a
Giuliano. Nel discorso manca un grazie:
Grazie Paolo Braidi. Paolo nei tuoi sor-
risi, nella tua presenza e nella tua musica
abbiamo ricostruito parte di noi. Questa
bellissima innovazione universitaria na-
sce da una domanda particolare posta
otto anni dopo. Il tempo ¢ sempre giusto
quando le riflessioni sono importanti.
Coloro che attraversano storie cosi spe-
ciali spesso fanno pensieri che valutano
ovvi ma che possono aprire gli occhi di
chi vive altre realta, questo rende ogni
pensiero prezioso e meritevole di essere
condiviso.

“Buonasera a tutti, sono la sorella di
Giuliano, sono qui per conto suo e della
mia famiglia ma non sard esattamente
la voce di Giuliano perché noi abbia-
mo sempre detto cose in modo diver-
so. Ringraziando quanti sono qui oggi
vorrei condividere una piccola rifles-
sione sulla quale, Giuli, convergeremo.
Quando si ricomincia dalla pagina bianca
la prima cosa che si impara ¢ 1'impor-
tanza del Nome delle persone, oggi sono
molto emozionata, dimentichero cer-
tamente dei titoli e chiamerd qualcuno
solo per nome, non risentitevi. Giuliano



WOW. Giuliano questo ¢ davvero il tuo
titolo. Il primo grazie ¢ per te, per la tua
passione e la tua dedizione e per i tuoi
traguardi perché 1’esperienza di questo
merito ci ha ispirati tutti nel fare un pas-
SO NUOVO.

Giuli, noi siamo cresciuti nell’insegna-
mento che la dedizione paga sempre, an-
che quando non sembra possibile; ecco,
oggi ¢ la prova di questo: il merito sa tro-
vare nuove forme per manifestarsi anche
quando sembra tutto perso. L’esperienza
di Te ha portato Me per prima a cercare
una soluzione affinché nulla si perdesse
nelle pieghe del tempo

ed a porre una doman-

da un po’ impertinente: Attestato di
. benemerenza
come possiamo fare del Magnifico
per non perdere questa Rettore a
storia? Se ci penso ora Giuliano
Marcolini

quasi mi imbarazzo. Un
messaggio per quanto
giusto, ispirato, bello
da solo non pud nul-
la. Come ci insegna la
teoria della comunica-
zione ¢’¢ bisogno di un
mezzo che lo accolga e
lo trasferisca ad un in-
terlocutore. Nel nostro
caso il mezzo ed il pri-
mo interlocutore € una
persona speciale ¢ dav-
vero d’eccezione: grazie
Massimo (Prof. Rudan),
hai saputo certamente leggere il mio
pensiero e dargli la forma piu corretta
ed efficace. Ti ringrazio per ’infinita
pazienza di questo periodo, per tutto il
resto, per tutto cio che abbiamo condi-
viso, sai quanto ¢ grande la mia grati-
tudine. Un bel messaggio ed un mezzo
perfetto da soli sono solo condizioni ne-
cessarie ma non sufficienti, che non ba-
stano se non si incontra un interlocutore
disposto ad ascoltare in modo attivo:
qui ringrazio sentitamente il Magnifico
Rettore e tutto lo staff. Solo un interlo-
cutore aperto all’ascolto e disposto a co-
gliere il potenziale di una domanda cosi
particolare puo sublimarne il contenuto
rendendolo un elemento di migliora-
mento collettivo per tutta 1’organizza-
zione. Cambiare un’organizzazione cosi
complessa non ¢ banale, cosi come non
lo ¢ porre lo sguardo verso realta e situa-
zioni delicate spesso nella penombra.

La nostra Universita che si muove fo-
calizzando meglio ’attenzione verso i
suoi studenti, anche quelli piu fragili, &
un momento bellissimo che spero inor-
goglisca tutti noi. L’universita in un cer-
to senso caratterizza la societa in cui si
colloca e questo risultato in particolare
¢ stato raggiunto da una squadra, che
si conosce oggi, per un fine collettivo:
ecco, credo che in questo ci sia tutta la
cifra della comunita che noi vogliamo.
Mi sono chiesta molte volte se tutto il
mio entusiasmo si giustifichi nel merito
di quello che abbiamo fatto o se deri-
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Giuliano arcolini

L ATTESTATO D) BENEMERENZA

vi solo dal mio grande coinvolgimento
personale. Mentre sviluppavo questo
pensiero nella giornata dei risvegli sono
andata ad invitare Maria Vaccari, la
mamma di Luca De Nigris, e lei mi ha
presentato la madre di un ragazzo degen-
te in quel momento alla Casa dei Risve-
gli, la cui storia ¢ per tanti aspetti sovrap-
ponibile alla nostra. Ad un certo punto
questa mamma mi ha chiesto perché mi
trovassi li, le ho spiegato, ed i sui occhi
che ben conosco, quegli occhi di una
persona provata ma resiliente, animata
dalla forza e dalla determinazione che
caratterizza i genitori che cercano di non
perdersi durante la tempesta, ecco i suoi
occhi si sono illuminati per un attimo
di una luce chiara e bellissima: “Allora
non ¢ tutto perso”. Noi oggi stiamo la-
vorando li. Cio che abbiamo costruito
non pud cambiare alcune situazioni ma
nel momento della tempesta puo esse-

Testimonianza

re quella luce, quel guizzo, che quando
tutto manca diventa lo spunto per ini-
ziare il respiro che sfugge, e nelle nuove
vite puo essere un bel punto per storie
che hanno visto pagine difficili e meri-
tano di poter chiudere un capitolo per
aprire il successivo con spirito nuovo.
Maria in questo c’¢ il testimone del per-
corso fatto in Casa dei Risvegli, in cui
I’esperienza di ciascuno ¢ al servizio
degli altri. Grazie.
Giuli, in tanti siamo entrati ed usciti da
questa Universita, e tanti lo faranno in
futuro, spesso il segno che lei lascia in
noi ¢ piu evidente di quel-
lo che noi lasciamo in lei.
La tua storia, che poteva
perdersi, permarra nella
struttura  dell’organizza-
zione stessa, nel suo sta-
tuto, in ogni nuova attri-
buzione. Direi che questa
unicitd ti somiglia total-
mente. Cio che abbiamo
concretizzato oggi ¢ come
un piccolo diamante lumi-
noso che spero ciascuno di
noi conservi nel percorso
della sua vita. Colgo 1’oc-
casione per salutare e rin-
graziare il dott. Roberto
Bez. Le innovazioni non si
costruiscono da sole e cosi
avviene anche nelle diffi-
colta: nessuno si salva da
solo. 1l supporto delle persone con cui
lavorava Giuliano ed in primis dell’a-
zienda per Lui e per Noi sono stati la
concreta possibilita di un nuovo inizio.
Per questo credo non riusciremo a sde-
bitarci. In conclusione mi auguro che in
ciascuno rimanga la luce di questo mo-
mento e soprattutto la consapevolezza
che le persone contano in qualsiasi fase
e condizione della loro vita.
I semi che lasciamo ogni giorno nel
nostro percorso possono sbocciare nei
momenti piu inaspettati: Anna grazie,
in questa esperienza c’¢ il coraggio e la
pazienza che abbiamo coltivato insieme
e che ci definiscono. Giuli, quando noi
ci siamo trovati nella nostra vita 2.0 ab-
biamo avvertito la necessita di definire
una nostra massima per non perderci “I
limiti cambiano, gli orizzonti no”: oggi
¢ piu vero che mai.”

Serena Marcolini
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Forum non autosufficienza

Un workshop proposto da Gli amici di Luca

Lundicesimo modulo: dalla Casa
dei Risvegli una rete per il Dopo

nche quest’anno 1’associazione

Gli amici di Luca sara presente

al “Forum della non autosuf-
ficienza e dell’autonomia possibile”,
promosso dal Gruppo Maggioli, che
si svolgera a Bologna i 29 e 30 no-
vembre al Centro Congressi del Savo-
ia Hotel in via del Pilastro 2.

Giovedi 30 novembre dalle

ore 14.00 alle 16.30 si svolgera

il workshop dal titolo
“L’undicesimo modulo: dalla Casa
dei Risvegli una rete per il Dopo”

coordinato e moderato da

Roberto Piperno neurologo fisiatra,
direttore scientifico Gli amici di
Luca e Fulvio De Nigris diretto-

re Centro Studi per la Ricerca sul
Coma, Gli amici di Luca

Dopo la Casa dei Risvegli Luca
De Nigris - la struttura postacuta
riabilitativa e di ricer-
ca dell’IRCCS Istituto di
Scienze Neurologiche di
Bologna in convenzio-
ne con I’associazione Gli
amici di Luca - il rientro
sul territorio (al domici-
lio o in altre strutture) ri-
chiede un monitoraggio
ed un percorso di servi-
zi nell’ambito del PDTA

(Percorsi Diagnostico Te- ==

rapeutici Assistenziali) B
per le persone con esiti di B
GCA. La dimensione par- B
tecipativa ¢ la co-respon- g
sabilita nel percorso “coma
to community” sono i
principi da cui partire per
affrontare 1 sistemi di fra-
gilita e le sfide complesse,
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permettendo la proposta di soluzioni
efficaci che possono, a volte, rico-
stituire sul territorio il modello del-
la Casa dei Risvegli Luca De Nigris
composto da 10 moduli abitativi. La
telemedicina ¢ uno dei settori chiave
che necessita di maggiore attenzione
a livello nazionale, soprattutto per
ideare nuovi modelli di prossimita tra
operatori (sanitari o socio-sanitari) e
pazienti. La telemedicina ¢ una vali-
da soluzione alla principale barriera
fisica che limita le capacita di inter-
vento in ambito sanitario, cio¢ la di-
stanza: portare I’intervento sanitario
e socio assistenziale nei domicili di-
venta sempre pit una necessita.

Tra le relazioni previste: “Fragili-
ta e cronicitda dopo GCA, fattori di
malattia e determinanti di salute: la
necessita di un approccio di medici-
na di iniziativa nella fase degli esiti
“di Fabio La Porta IRCCS Istituto di
Scienze Neurologiche di Bologna;

“ComAiuto. Fra punto di ascolto e
portale di servizi Ascolto, care ma-
nagement, orientamento, assistente
virtuale, prenotazione, Intelligenza
artificiale” di Maria Vaccari presi-
dente associazione Gli amici di Luca;
“La rete di teleassistenza. L’esperien-
za del progetto OBERON in Calabria
Modelli di telecare ed esperienze sul
campo” di Lucia Francesca Lucca
responsabile Istituto S. Anna di Cro-
tone; “I laboratori virtuali. Lavorare
in tele-gruppo Laboratori espressivi,
occupazionali, cognitivi” di Alessan-
dra Cortesi operatrice teatrale Coop
PerLuca, Antonella Vigilante opera-
trice teatrale coop perLuca, Cristina
Di Stefano associazione Gli amici di
Luca.

Per consultare il programma completo
del workshop e per iscrizioni:
www.amicidiluca.it
info@amicidiluca.it




Proponenti

G gli amici didua ‘

Manifesto

([ o bcura~
® Giornata
dei risvegli

aolog,’9

partecipativo - - -

per la

La Giornata dei Risvegli, testimonial I'artista Alessandro
Bergonzoni, € una manifestazione a livello nazionale
ed europeo di sensibilizzazione sui diritti delle persone
con esiti di coma e gravi cerebrolesioni acquisite (CGA).
E promossa dall’organismo di volontariato Gli amici di
Luca, struttura pubblica dell’Azienda Usl di Bologna nel-
la quale opera, che da anni mette in campo, a partire
dalla Casa dei Risvegli Luca De Nigris di Bologna nella
quale opera, numerose azioni per dare risposta ai biso-
gni di queste persone e delle loro famiglie.

Bologna é cura | Manifesto partecipativo per la Giorna-
ta dei Risvegli, finanziato dalla Regione Emilia Romagna
(legge 15/2018) € un'iniziativa corale che, a partire da que-

Partner

4% Comune

n EMILIA-ROMAGNA
di Bologna

In collaborazione con

SERVIZIO SANITARIO REGIONALE

Azienda Unita Sanitaria Locale di Bologna

sta esperienza, vuole promuovere il concetto di curacome @
azione collettiva e condivisa da parte degli stakeholder
interessati e di tutta la comunita, per fornire risposte in-
tegrate ai bisogni - sanitari, assistenziali e relazionali - di
gueste persone.

L'oggetto del percorso (da febbraio e andra avan-
ti fino a ottobre) e la costruzione di un documento di
accordo programmatico, condiviso con il Comune di
Bologna come responsabile del procedimento, per I'in-
tegrazione delle politiche sanitarie e di welfare, per ri-
spondere ai bisogni delle persone con esiti di GCA.

”

“Valori in corso
Allessandro Bergonzoni

Conil contributo di

IPSAS Aldrovandi Rubbiani

it S Cresenz-Pacinot-Srar ERegioneEmilia—Rmnagna

Con il contributo della Legge regionale 15/2018

Istituto delle Scienze Neurologiche

Istituto Comprensivo 12
Istituto di Ricovero e Cura a Caraftere Scientifico

Coniil patrocinio di
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n’‘idea di Gura

di
Cristina Ceretti

Consigliera delegata alla DisAbilita,
Famiglia e Sussidiarieta circolare
del Comune di Bologna

criveva Luis Sepulveda che

“Sapere che chi mi sta accanto

vive una situazione di ingiusti-
zia sociale o di sofferenza ¢ una feri-
ta alla nostra idea di felicita. E dun-
que in nome di quell’idea che stiamo
lavorando quando diamo il nostro
contributo perché I’ingiustizia so-
ciale venga eliminata e il problema
dell’altro venga superato”. La consa-
pevolezza di cid che accade intorno
a noi ¢ quindi anche una componen-
te della nostra felicita.
E allora come tenere insieme fidu-
cia e coma? Speranza e dolore? Un
compito difficilissimo.
“Bologna & Cura” ci sta provando. E
un viaggio di circa un anno dentro la
citta di Bologna: una chiamata a tan-
te persone diverse per eta e compe-
tenze e a tanti luoghi del sapere, del-
la conoscenza, della Ricerca e della
salute, ad unirsi a noi per scrivere un
Manifesto per la Giornata dei Risve-
gli a partire dall’esperienza di eccel-
lenza della Casa dei Risvegli “Luca
De Nigris” di Bologna.
Un viaggio per costruire consapevo-
lezza di cio che accade intorno a noi,
a guardare la realta per come si ma-
nifesta e si presenta, anche nella sua
durezza. Per scrivere a tante mani
il Manifesto che ha 1’ambizione di
parlare a tutti, non solo a chi ¢ coin-
volto dall’esperienza del coma o da
una grave cerebrolesione acquisita.
E un messaggio chiaro che Bologna
¢ accanto alla gioia e alla vita, alla
sofferenza e alla morte, senza paura,
non lasciando solo nessuno. E una
cittd che combatte 1’isolamento e la
separazione perché sa coltivare nella
pratica quotidiana buone relazioni.
Il Manifesto che vi proponiamo ¢ un
coro di tante voci diverse che chie-

dono un’unica cosa: contribuire a li-
vello nazionale ed europeo a costru-
ire un nuovo paradigma dello stare
insieme, a partire dalla valorizza-
zione dei beni relazionali, che sono
alla base del sistema integrato so-
cio-sanitario-educativo-culturale che
la Casa dei Risvegli mette in campo
da piu di vent’anni e che oggi, attra-
verso questo processo partecipativo
finanziato dalla Regione Emilia-Ro-
magna e guidato dal Comune di Bo-
logna insieme a Universita e Azien-
da Usl, rilancia con ancor piu forza.
“Bologna ¢ cura” ha I’ambizione di
essere un piccolo granello di sabbia
nella necessaria transizione sociale
che oggi ¢ urgente almeno quanto
quella ambientale. Una transizione
sociale che non vuole portare con
sé concetti come decrescita, sacrifi-
ci e crisi, ma che intende mettere in
campo coscienza, passione e azione
per allargare i diritti e costruire in-
novazione - anche tecnologica - al
servizio della dignita di ogni singola
persona.

Naturalmente quelli relazionali non
sono beni tangibili, ma sono senza
dubbio beni necessari a questo tem-
po. Fondamentali, direi. L’etimo
stesso della parola Comunita ce lo
ricorda, dobbiamo condividere il
monus, cio€ il dono, cid che non si
compra al mercato, che non rispon-
de alle logiche del dare e
dell’avere, cio il cui
valore ¢ la dove ne
va del necessario.
E cio che possiamo
donare tutti ¢ at-
tenzione, presenza,
tempo. E di questo
necessario che la
Politica deve tor-
nare a parlare,
ovvero dell’es-
senza della cura
che consiste nel
prendere a cuore
la vita, quella cura

che fa fare esperienza non del solo

vivere, ma di una buona qualita

dell’esistere.

Il coma ci insegna diverse cose:

- a prendere a cuore la vita anche
quando ci parla di morte;

- ad affrontare il tema del fine vita
mettendo al centro la dignita del-
la persona, spogliandola da pre-
giudizi, banalita, luoghi comuni e
scorciatoie;

- ariportare I’attenzione sulla Cura
come gesto corale, ampio, allar-
gato, che coniuga competenze di-
verse e umanita;

- che prendersi cura di ogni per-
sona significa prendersi cura
dell’intera citta e della natura;

- che la cura, come ci indica Se-
pulveda, ¢ un’idea di felicita.

Ringrazio con particolare affetto

Fulvio De Nigris per aver accom-

pagnata me e la citta di Bologna in

questo viaggio.
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Le attivita nelle scuole e nell’'Universita

Momenti stimolanti per un
progetto di ampio respiro

di
' Maria Vaccari

Presidente
“Gli amicidi Luca odv”

P incontro con giovani e giova-

nissimi studenti nelle scuole

e dell’universita ¢ stato uno
degli aspetti piu interessanti e coin-
volgenti all’interno del progetto “Bo-
logna ¢ cura”, che ha visto coinvolta
I’associazione Gli amici di Luca in
un’ appassionante presa di contatto
con tanti aspetti della vita
cittadina, dal mondo te-
atrale, e culturale in
generale, al mon-
do educativo e a
quello sociale.
Personalmente
ho partecipato a
diversi incontri,
intervenendo in
due scuole medie
di primo grado, in
tre scuole superiori
e all’universita; tutte le
esperienze sono state estrema-
mente positive e portatrici di un ar-
ricchimento motivato dallo scambio
di riflessioni con le nuove generazio-
ni sul tema della cura (scambio che si
era interrotto con le chiusure prolun-
gate agli ingressi nelle scuole a causa
del covid).
Il primo incontro in una “classe pri-
ma” delle scuole medie inferiori Fari-
ni di Bologna ¢ stato particolarmente
emozionante per due motivi: perché
era il mio primo rientro tra i banchi
di scuola dopo i tre anni di pandemia,
ma anche perché si ¢ svolto insieme
al maestro burattinaio e amico Mauro
Sarzi, che ha proposto un’esperienza
di incontro attraverso la mediazione

del burattino, proponendo un labora-
torio in cui 1 ragazzi stessi realizzas-
sero, sotto la sua guida, il loro burat-
tino. Io ho avuto modo, grazie anche
alla mediazione molto costruttiva
dell’insegnante di classe, Mirca Ca-
sella, di presentare il lavoro dell’asso-
ciazione, partendo dalla storia di Luca
e parlando agli studenti di quanto lui
amasse il mondo del teatro di figura
e dei burattini. Poi, con la passione
che ho sempre avuto anch’io per que-
sto tipo di linguaggio teatrale, ho af-
fiancato Mauro nella conduzione del
laboratorio, che ha visto una
partecipazione entusiasti-
ca dei ragazzi. Vederli
operare con le loro
mani nel tagliare,
colorare, incollare
per creare il loro
burattino, attivan-
do vivaci percorsi
di creativita e fan-
tasia, mi ha con-
fermato nell’idea di
quanto sia necessario
prendersi cura dei nostri
ragazzi coinvolgendoli in espe-
rienze concrete e ludiche che li veda-
no impegnati a progettare e realizzare
con le loro mani e non solo (come or-
mai capita nella quotidianita) da vive-
re in modo virtuale.
Altra esperienza po-
sitiva, sempre in una
scuola media infe-
riore anche se con
ragazzi un po’ piu
grandi, ¢ stata quel-
la presso la scuola
Zanotti: questa volta
I’incontro si ¢ imper-
niato su una presen-
tazione delle proble-
matiche del coma, 1

rischi degli incidenti stradali e I’atti-
vita dell’associazione tesa a prendersi
cura di queste persone in fase riabili-
tativa e nel dopo. Mi sono anche av-
valsa di una testimonianza diretta del-
la giovane Giuliana Sancini, che a 17
anni a causa di un grave incidente fu
ospite alla Casa dei Risvegli Luca De
Nigris e che ora, a distanza di parec-
chi anni, ha ripreso completamente
in mano la sua vita. L’impatto di que-
sta testimonianza ¢ stato molto forte,
Giuliana ¢ riuscita a dare ai ragazzi,
con il suo racconto, elementi molto
forti di riflessione e ne sono scaturite
diverse domande e anche numerose
parole che esprimono la reazione di
forte emozione che ha suscitato.

A livello di scuola superiore ho preso
parte a due incontri presso 1’istituto
Salvemini di Casalecchio di Reno.

Mi ¢ sembrata, fin dal primo impatto,
una scuola molto stimolante che non
trascura, anzi favorisce con esperien-
ze varie e motivanti, la presa di con-
tatto con tanti aspetti della vita di una
comunita sociale. Quindi I’incontro
con Gli amici di Luca (era presente
anche Fulvio De Nigris) e la rappre-
sentante del Comune di Bologna, la
consigliera Cristina Ceretti, promo-
trice con noi del progetto “Bologna
¢ cura”, si ¢ inserito in questo per-
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corso educativo che, durante 1’anno
scolastico, porta i giovani a riflette-
re e confrontarsi con diversi ambiti
della realta sociale. Abbiamo trovato
davanti a noi una platea di ragazzi
partecipi e in dialogo, con cui abbia-
mo affrontato il tema del ‘prendersi
cura, ¢ non solo curare per guarire’,
presentando 1’esperienza accanto
a nostro figlio Luca e il successivo
straordinario sviluppo che da quella
tragica vicenda ha preso corpo, dan-
do vita alla Casa dei Risvegli Luca
De Nigris a lui dedicata. A testimo-
niare la forza che puo nascere da tra-
giche esperienze giovanili di grave
danno cerebrale, c’era con noi Maria
Laura Muratori, ora trentenne, che
quando aveva poco piu di 20 anni fu
vittima di un gravissimo incidente
stradale: il suo racconto, pieno della
drammaticita della situazione in cui
si trovo catapultata quando si risve-
¢lio dal coma e comincio a rendersi
conto delle fortissime limitazioni in
cui si trovava, ha affascinato e col-
pito la platea di studenti per la forza
e la determinazioni che manifestava
nel descrivere la lenta, ma costante
risalita che ha portato avanti negli
anni, senza mai arrendersi, senza mai
mollare, tesa a raggiungere sempre
nuovi traguardi nel recupero dell’au-
tonomia e nello sviluppo di nuove
abilita pur essendo una persona che
porta i segni nel suo corpo delle limi-
tazioni motorie dovute al danno subi-
to. La descrizione, anche attraverso
immagini, della sua attivita sportiva
di arrampicata, che I’ha portata a di-
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ventare campionessa paralimpica, ha
colpito in modo significativo i giova-
ni presenti che hanno dialogato con
lei ponendo domande e esprimendo
riflessioni molto profonde. Grande
la nostra soddisfazione di trovare
in questo istituto tanto interesse da
parte del personale insegnante e del-
la dirigenza e una forte disponibilita
concreta a portare avanti gli obiet-
tivi del progetto “Bologna ¢ cura”-
nell’ambito delle istituzioni educati-
ve della citta.

Laltro istituto superiore presso il
quale ho tenuto un incontro ¢ stato
il Pier Crescenzi Pacinotti: anche li
ho incontrato un’ottantina di studenti
che hanno seguito con partecipazio-
ne la mia testimonianza sulla storia
della Casa dei Risvegli Luca De Ni-
gris dalla sua origine con la storia di
Luca, fino alla sua funzione attuale di
Unita riabilitativa post-acuta rivolta
a persone che hanno subito un grave
trauma cranico; la mia testimonianza
¢ stata arricchita da quella di Giulia-
na Sancini che anche in questa scuo-

I All'lstituto Salvemini il preside Carlo Braga, Maria Laura Muratori, Fulvio De Nigris, Maria Vaccari,

Cristina Ceretti e la vice preside Maria Ghiddi

-4

la ha raccontato la sua difficilissima
esperienza di coma, risveglio e riabi-
litazione che I’ha portata ad un lento
ma graduale completo recupero.

Con questi studenti della fascia d’eta
15/18 anni, abbiamo cercato di tra-
smettere in modo chiaro e concreto
il concetto di “cura”, soprattutto at-
traverso gli esempi dei familiari che,
invece di farsi schiacciare dal dram-
ma del coma nei loro figli, hanno im-
parato, attraverso ’affiancamento dei
nostri operatori alla Casa dei Risve-
gli Luca De Nigris, ad essere prota-
gonisti attivi del percorso di cura dei
loro ragazzi.

Infine un’esperienza tutta partico-
lare ¢ stata la mattinata in cui, con
Elena Merlini educatrice della Casa
dei Risvegli Luca De Nigris, siamo
state invitate ad un incontro con
studentesse straniere frequentanti il
nostro Ateneo attraverso un progetto
Erasmus. Questo ¢ potuto avvenire
grazie alla prof.ssa Elena Malaguti,
del Dipartimento di Scienze Dell’E-
ducazione di Unibo, che ha parte-
cipato attivamente alla genesi del
progetto “Bologna ¢ cura” e che ci
ha dato questa speciale opportunita.
E’ stato estremamente interessante
parlare a questa platea di un quin-
dicina di studentesse di ogni parte
del mondo e dialogare con loro sui
temi della cura, dei servizi destina-
ti a questo scopo nel campo socia-
le e sanitario, con confronti fra le
differenti forme di organizzazione
nei diversi paesi. Sono emerse testi-
monianze molto ricche e stimolanti
che potranno dare un contributo allo
sviluppo di questo progetto anche a
livello internazionale.



La Fondazione Cineteca di Bologna partner del progetto

Risvegli: quando il cinema
incontra la malattia

i
~ Anna Di Martino

* Direttore Festival Visioni Italiane
" Fondazione Cineteca di Bologna

a Fondazione Cineteca di Bolo-

gna ha collaborato con grande

piacere al progetto “Bologna ¢
cura” programmando la rassegna ci-
nematografica “Risvegli” al Cinema
Lumiére di Bologna. Gia da tempo ¢
attiva una collaborazione con 1’asso-
ciazione “Gli amici di Luca” proprio
nell’ambito del Festival Visioni Ita-
liane che dirigo e all’interno del qua-
le viene assegnato il “Premio Luca
De Nigris”, rivolto ai prodotti audio-
visivi realizzati dalle scuole.
La nostra partecipazione all’inter-
no del “Tavolo di negoziazione” del
progetto ci ha permesso di assimilare
gli obiettivi generali dell’iniziativa
per attivare una proposta cinemato-
grafica che affrontasse temi connessi
alla malattia, al disagio di sentirsi di-
versi perché non sani, all’emergenza
sanitaria durante la pandemia, alla
cura. Tutti i film con una forte com-
ponente documentaristica hanno of-
ferto una testimonianza importante
e toccante dei temi trattati, riuscendo
a raggiungere anche emotivamente
gli spettatori per una riflessione ap-
profondita su cio che ¢ la malattia e
come ¢ possibile affrontarla.
La rassegna ¢ stata aperta da “Sve-
gliami a mezzanotte” di Francesco
Patierno, ispirato dal testo autobio-
grafico di Fuani Marino, la vera sto-
ria di una miracolosa resurrezione,
fisica e psicologica, quella di una
giovane donna, da poco diventata
madre, che un pomeriggio di luglio
sale all’ultimo piano di una palaz-
zina e decide di buttarsi di sotto,
sopravvivendo. Patierno affronta,

RASSEGNA
CINEMATOGRAFICA
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utilizzando anche materiale d’archi-
vio, ‘il male oscuro’ di un’esistenza
fragile, il percorso di una donna che
vede come soluzione ai suoi proble-
mi il suicidio. “A me piace racconta-
re il non detto e il non visibile, scrive
il regista Francesco Patierno, e qui la
sfida era enorme. Fuani si ¢ fidata di
me, dandomi una disponibilita totale
e mettendomi a disposizione i suoi
diari, le foto e i video di famiglia”.

Un film riuscito che emoziona e
coinvolge, come ha dimostrato il di-
battito che ¢ seguito alla proiezione
insieme al regista e a Fuani Marino.

Secondo appuntamento della rasse-
gna ¢ stato il film “Le Mura di Ber-
gamo” di Stefano Savona che rac-
conta la citta di Bergamo nel marzo
2020, durante i primi mesi dell’e-
mergenza sanitaria Covid-19. Il regi-
sta ha documentato la vita di coloro
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che stavano affrontando I’emergen-
za, degli infermieri in prima linea
che dovevano decidere chi poteva
accedere alla terapia intensiva. Dopo
la proiezione, c¢’¢ stato un incontro
con 'autore e altri ospiti. Il terzo
film ¢ stato “Il Canto delle cicale”
di Marcella Piccinini che in maniera
autobiografica racconta la storia di
una madre e di sua figlia, che sono
vicine ma distanti, e affronta temi di
lotta e resistenza. La regista dedica
il film a coloro che non sono riusci-
ti a salutarsi durante la pandemia ¢ a
coloro che sono stati abbandonati al
loro destino, sentendosi soli nel cura-
re il proprio caro.
Infine sono stati proiettati due film
di Emilio Fantin: “Sciamani” e “The
Light of Darkness”. “Sciamani” ¢
tratto dalla performance “La Luce
del Buio” realizzata al MAMbo nel
2021, mentre “The Light of Dark-
ness” racchiude sette cortometrag-
gi realizzati per “L’integratore”,
un’installazione fatta nella Casa dei
Risvegli Luca De Nigris nel 2019.
Entrambi i lavori, realizzati in stret-
ta collaborazione con I’associazione
Gli amici di Luca coinvolgono per-
sone con esiti di coma e affrontano
il tema della luce e dell’ombra. L’i-
niziativa ¢ stata realizzata in collabo-
razione con il MAMbo.
Infine, ha concluso la rassegna il film
Inguardabile di Marilena Pisciella,
co-creato con Cristina Nunez. Un
documentario di grande impatto vi-
sivo che affronta temi di malattia e
cura attraverso un’autobiografia vi-
siva che pone I’accento sulle azioni
quotidiane di cura. La protagonista
del film si cura curando gli altri, af-
frontando la vertigine di essere sia
malata che curatrice.
La presenza di registi e altri ospiti
dopo le proiezioni ha permesso di
arricchire la rassegna con momenti
di discussione e testimonianze sulla
convivenza con la malattia, la spe-
ranza e la rinascita realizzati assieme
a Fulvio De Nigris de Gli amici di
Luca e Cristina Ceretti, consigliera
del Comune di Bologna con delega
alla disabilita, famiglia e sussidia-
rieta circolare.
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Stare vicino, informare e

formare i caregiver

'importanza delle
testimonianze dirette

di
Elena Merlini

Educatrice e coordinatrice
pedagogica Coop perLuca

Antonella Vigilante
Educatrice pedagogista, coordinatrice
pedagogica Coop perLuca

P incontro sui percorsi educati-
vi messi in campo alla Casa
dei Risvegli Luca De Nigris
e nella fase successiva, si € tenuto
all’istituto Crescenzi-Pacinotti-Sira-
ni. Insieme a noi ¢ intervenuta una
persona dimessa dalla Casa dei Ri-
svegli Luca De Nigris ed il proprio
familiare.
I temi affrontati durante I’incontro
hanno spaziato dal percorso riabili-
tativo della Casa dei Risvegli Luca
De Nigris, alla formazione e sup-
porto a ospiti e familiari, ai labora-
tori socio educativi, fino a giungere
alla testimonianza di chi ha vissuto
sulla propria pelle 1’esperienza del
coma e di chi gli ¢ stato vicino nel
quotidiano.
Rispetto alle attivita portate avan-
ti nella struttura si ¢ parlato molto
dell’importanza di stare vicino, in-
formare e formare i caregiver, farli
sentire parte dell’equipe e del per-
corso. L’importanza di un ambiente
riabilitativo e allo stesso tempo fa-
miliare, in cui ciascuno € consapevo-
le del proprio ambito di intervento e
delle proprie competenze, ma anche
che queste ultime vanno ad interse-
carsi, avendo chiari gli obiettivi che
ci si pone e I’'impegno nel perseguir-
li. Chi ha partecipato all’incontro per
dare testimonianza del percorso, ha

avuto modo di raccontare nella pra-
tica quello che le educatrici hanno
condiviso a livello teorico, pertanto
gli studenti hanno potuto riscontrare
nell’immediato il vissuto di questa
esperienza. Anche per le operatrici &
stato importante, mantenere occhi e
orecchie aperte a riflessioni, racconti
¢ domande che possono sempre dare
una direzione al lavoro che si svolge
nel quotidiano.

E stato sottolineato quanto sia im-
portante lavorare in team, partendo
dal lavoro di equipe multidiscipli-
nare, di cui fanno parte i professio-
nisti della Casa dei Risvegli Luca
De Nigris, 1 volontari, 1 familiari,
fino ad arrivare alle attivita labora-
toriali di gruppo.

La capacita di lavorare in team fa
parte di quelle competenze tra-
sversali che si apprendono con I’e-
sperienza fin dai banchi di scuola,
infatti nel percorso curriculare gli
studenti vengono inseriti in attivita,
che dovrebbero indirizzare a svi-
luppare le skills necessarie per la-
vorare in gruppo.

Il gruppo non ¢ solo un insieme di
due o piu persone che condividono
obiettivi ¢ norme comuni, ma ¢ an-
che un insieme di individui legati
da relazioni; un contesto protetto ed
accogliente che permette a ciascuno
di confrontarsi con altre persone; un
luogo in cui ogni individuo puo im-
parare non solo dagli altri, ma an-
che da se stesso, dove puo accresce-
re la propria autostima e il senso di
auto-efficacia, migliorando e soddi-
sfacendo il bisogno di cooperazione
e di socializzazione.

Questi concetti e queste dinamiche



sono alla base di qualunque grup-
po anche e soprattutto laddove sia-
no presenti persone con disabilita,
laddove si agisca per migliorare la
qualita della vita e promuovere be-
nessere in presenza di condizioni di
fragilita.

Sicuramente il momento piu sen-
tito e che ha destato maggiormente
I’attenzione dei partecipanti, ¢ stato
quello dedicato alle testimonianze.
Come capire fino in fondo le dina-
miche di certe esperienze, se non
tramite il racconto di chi queste di-
namiche le ha davvero vissute?

Le parole prendono vita e il raccon-
to si fa ricco di emozioni quando
Valerio Zanotti condivide la propria
esperienza, quando racconta delle
difficolta incontrate, ma anche de-

e ——

1 Alla domanda
degli studenti di
quale fosse il pri-
mo ricordo al suo
risveglio, la rispo-
sta di Valerio e
stata: Mia moglie
attraverso i
vetridella
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I Foto di gruppo dopo I'intervento all'Istituto Crescenzi-Pacinotti-Sirani
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gli obiettivi raggiunti e delle perso-
ne che lo hanno supportato, come
sua moglie Donatella, che gli ¢ stata
sempre accanto. Alla domanda degli
studenti di quale fosse il primo ri-
cordo al suo risveglio, la risposta in-
fatti ¢ stata: “Mia moglie attraverso
1 vetri della rianimazione”.
Donatella ha raccontato il punto di
vista del caregiver e insieme hanno
messo in evidenza quanto sia impor-
tante avere il sostegno di una perso-
na al proprio fianco, quando si vive
un percorso cosi tortuoso, quando,
di fronte ad un evento traumatico,
la vita di tutti viene stravolta e cosi
come insieme ha cambiato direzio-
ne, insieme ci si rimette in cammino
e si trova la strada migliore da per-
correre.
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Un laboratorio con gli studenti dell'Universita

Esplorazioni urbane: praticare I’'educazione
inclusiva fra fragilita e resilienza

d Elena Malaguti
Professoressa Ordinaria di
Didattica e Pedagogia Speciale

* Dipartimento di Scienze dell’Edu-
cazione, Universita di Bologna

entre la vita umana ¢ arric-
M chita dalla diversita di valo-

ri e atteggiamenti derivanti
da diverse prospettive culturali e
caratteristiche della personalita, ci
sono alcuni valori umani (il rispet-
to per la vita e la dignita umana, e il
rispetto per I’ambiente, per citarne
due) sui quali non si possono fare
compromessi. La comunita educati-
va si trova, dunque, chiamata, oggi
piu che mai, a rispondere a una sfida
che potrebbe generare nuovi modelli
e sperimentazioni. Tale prospettiva
sottolinea I’importanza di promuo-
vere occasioni per “risignificare”
i luoghi, come ad esempio anche
quelli universitari, in spazi di parte-
cipazione sociale, aperti anche alla
cittadinanza, che permettano ai gio-
vani di esplorarsi, scoprirsi e quindi

di trovare un proprio luogo dove po-
ter incontrare persone, confrontarsi,
esprimersi e sentirsi riconosciuti e
accettati.

Molti paesi europei stanno svi-
luppando strategie per aggiorna-
re i programmi di studio in modo
da includere concetti e approcci di
educazione globale (SGDs Agenda
2030). Nel campo dell’educazione,
un dibattito attuale consiste proprio
nella ricerca di nuovi modelli for-
mativi tesi a promuovere un quadro
di competenze, spendibili anche sul
piano del lavoro, che permettano a
studenti e studentesse di accogliere
le sfide piu significative del XXI se-
colo (Sterling, 2009; Frisk & Larson,
2011; Jennings e colleghi, 2011; Fer-
kany & Whyte, 2012).

Tale approccio scaturisce dal pre-
supposto che gli studenti oltre alle
competenze disciplinari tradizionali
avranno bisogno anche di acquisir-
ne alcune piu trasversali. Esse corri-
spondono a un’ampia gamma, inclu-
se quelle meta-cognitive (pensiero

1
Il laboratorio
si e posto la finali-
ta di far riflettere
sui possibili usi e
modi attraverso i
quali i mediatori
artistici e cultu-
rali possono di-
venire strumento
per riconoscere
talenti, compe-
tenze, instaurare
relazioni educati-
ve, di prossimita
e amicizia, incon-
trare la fragilita,
la vulnerabilita,
la resilienza e
costruire progetti
e percorsi edu-
cativi secondo
una prospettiva
di sostenibilita
umana, ecologica
e sociale T



critico, pensiero creativo, imparare
a imparare attraverso ’esperienza e
autoregolazione), quelle sociali ed
emotive (empatia, auto-efficacia,
flessibilita e collaborazione, motiva-
zione, fiducia, rispetto per la diver-
sita e le culture di origine), abilita
pratiche e fisiche (uso di nuovi di-
spositivi tecnologici di informazione
e comunicazione).

All’interno di questo quadro con-
cettuale si ¢ svolto il laboratorio dal
titolo “Esplorazioni urbane praticare
I’educazione inclusiva fra fragilita e
resilienza: talenti, mediatori artistici
e culturali” a cui hanno partecipato
15 studenti, futur* educat* del corso
di laurea Educatore Sociale e Cul-
turale del Dipartimento di Scienze
dell’Educazione dell’Universita di
Bologna. Sono stati coinvolti anche
altri 25 che partecipando al program-
ma Erasmus, provenienti da Paesi
dell’Unione Europea (come ad esem-
pio Germania, Danimarca, Belgio,
Spagna, Grecia, Ucraina, Olanda) e
non solo (Canada, Giappone, Stati
Uniti), si sono iscritti al Corso Eco-
logical Approach on Inclusive Edu-
cation and Social Inclusion (svolto in
lingua inglese).

Il laboratorio si ¢ posto la finalita di
far riflettere sui possibili usi e modi
attraverso i quali i mediatori artistici
e culturali possono divenire strumen-
to per riconoscere talenti, competen-
ze, instaurare relazioni educative,
di prossimita e amicizia, incontrare

la fragilita, la vulnerabilita, la resi-
lienza e costruire progetti e percorsi
educativi secondo una prospettiva di
sostenibilitd umana, ecologica e so-
ciale. Per raggiungere tale scopo si ¢
scelto di far partecipare gli studenti,
in modo attivo, al progetto promos-
so dall’associazione “Gli amici di
Luca” Bologna ¢ Cura. Due incon-
tri sono stati svolti in aula e due in-
contri presso il teatro Dehon. A tut-
ti hanno partecipato attori e attrici
delle due compagnie coinvolti nei
progetti promossi dall’associazio-
ne guidati dalle rispettive referenti
e registe. Maria Vaccari presidente
dell’Associazione ed Elena Merli-
ni, progettista ¢ pedagogista, han-
no svolto una lezione introduttiva
riuscendo a catturare pienamente
I’attenzione degli studenti che per
la prima volta si sono trovati ad af-
frontare un argomento cosi delicato.
Le testimonianze delle persone con
esiti di coma, la sperimentazione
pratica del lavoro teatrale, la pos-
sibilita di porre domande dirette, di
facilitare il dialogo hanno permesso
di familiarizzare con il tema della di-
sabilita acquisita che comporta una
rottura improvvisa dell’andamento
naturale del ciclo di vita, ponendo
le persone e le loro famiglie davan-
ti ad importanti sfide [anche di pen-
siero]. Al termine del laboratorio
gli studenti hanno prodotto molte
riflessioni. Se ne riportano alcune:
- “la presenza di una condizione di
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disabilita cambia i ruoli personali,
famigliari e sociali ponendo I’intero
nucleo di fronte ad una situazione
completamente inaspettata. E’ fon-
damentale accompagnare il proces-
so di trasformazione all’interno del
quale la persona si trova con azioni
congiunte, che coinvolgano I’inte-
ra comunita”. — “Occorre non dare
per scontate le parole “inclusione” e
“diritti”, per accompagnare in modo
concreto processi di riorganizzazio-
ne positiva dell’esperienza di vita
che facilitino 1’apertura di nuove
possibilita non negando 1’identita
anche precedente all’evento trauma-
tico”. — “Il lavoro di cura richiede,
necessariamente, anche un’azione
di cambiamento profondo ed una
trasformazione dei presupposti cul-
turali e dei paradigmi di riferimento
sottesi alla presa in carico e cura di
sé e degli altri”. — “La persona che
si trova, suo malgrado, a vivere un
evento potenzialmente traumatico ri-
schia di pensare la sua esistenza solo
in funzione dell’evento e non riusci-
re a trovare spazi altri, anche men-
tali, che permettano di ampliare il
raggio d’azione. — “Ho scoperto che
anche coloro che circondano la per-
sona fanno fatica a fuori uscire dalla
condizione traumatica ma ¢ possibile
e ascoltare le testimonianze ¢ stato
molto importante”. — “E’ importan-
te avviare interventi di aiuto non
sull’onda dell’emergenza o assisten-
zialistici ma che offrano possibilita
concrete per riscoprirsi ancora capa-
ci nonostante i cambiamenti subiti.”
— “L’esperienza condotta all’interno
del laboratorio dovrebbe essere este-
sa: ho imparato molto e soprattut-
to che nessuno ¢ esente da possibili
cambiamenti e che quindi il tema
del coma riguarda tutti e ciascuno,
non solo 1 futuri professionisti della
cura”. Ringrazio le studentesse e gli
studenti per aver partecipato con at-
tenzione, con un atteggiamento cri-
tico e riflessivo e Gli amici di Luca
per la collaborazione che ha permes-
so di creare un’occasione concreta
per intessere legami, scoprire sentie-
ri ed incamminarsi con delicatezza
nel difficile compito di educare.



L’arte ¢ la creativita
in situazioni di fragilita

di
Antonella Vigilante

Pedagogista, Coordinatrice
pedagogica Coop perLuca

Alessandra Cortesi
™ Operatrice Teatrale, Regista
e Conduttrice Coop perLuca

Incontri nel dipartimento
di scienze della formazione

a lunga esperienza degli opera-

tori della Cooperativa perLuca e

dei partecipanti al gruppo teatrale
Dopo... di Nuovo, grazie all’assiduo
lavoro dell’associazione Gli Amici di
Luca, ritorna all’Universita di Scienze
della Formazione. E un ritorno felice,
in un luogo che, grazie anche all’ap-
porto del professor Andrea Canevaro
nel lontano 2003, ha visto nascere un
modello congiunto e sinergico, per av-
vicinarsi alla persona con disabilita ac-
quisita, attraverso i linguaggi dell’arte.
Si ritorna per restituire un’esperienza
ventennale, con chi ne condivide le
premesse. Ci accoglie infatti, la pro-
fessoressa Malaguti che da tempo ha
raccolto I’eredita e la promuove tra
i suoi studenti. La proposta sembra
scritta apposta per questo ritorno, che
trova tra gli obiettivi non solo far co-
noscere una pratica da chi la propone
e soprattutto da chi ne usufruisce, ma
sperimentarla con un’auspicabile rica-
duta sulla scrittura del manifesto par-
tecipato in occasione della prossima

Giornata dei Risvegli.
All’incontro oltre agli
operatori sono pre-
senti anche gli attori
volontari del gruppo
Dopo..di Nuovo, Gli
Amici di Luca e i par-
tecipanti che hanno
vissuto un’esperienza
di coma e ora sono in
una fase denomina-
ta dell’esito. Le loro
parole, a volte conquistate con grande
tenacia, sono state tra le piu apprezza-
te e sicuramente tra le piu formative.
Uno scambio in cui, partendo dalla
metafora del Kintsugi, si tracciano
nuove connessioni tra I’ambito educa-
tivo e quello artistico\espressivo. Ed ¢
soprattutto in questi ambiti che la tec-
nica giapponese Kintsugi, il concetto
di resilienza e la disabilita acquisita
trovano strette analogie. Cosi come
nel Kintsugi il vasellame che si rom-
pe vive una seconda vita grazie alla
trasformazione che ’arte opera su di
esso, inserendo giunture in oro nelle
crepe dei cocci riuniti, cosi nell’arte
della resilienza le avversita vengono
affrontate in maniera positiva valoriz-
zandole, grazie alla capacita di trarre
nuova energia dagli urti facendone
materia per trasformarsi, cosi anche in
una situazione di disabilita acquisita
la persona si trova di fronte a un pri-
ma e un dopo, proiettata all’improv-
viso in un mondo diverso e deve fare

i conti con una vita da ricostruire. Le
crepe, le ferite, che prima erano punti
fragili da nascondere vengono valoriz-
zate, diventano piu forti proprio nei
punti piu fragili, medaglie, trofei che
celebrano le battaglie a cui si ¢ soprav-
vissuti.

Attraverso la mediazione dell’arte e
della creativita in situazioni di fragi-
lita si offrono alla persona possibilita
diverse per potersi esprimere, nuove
modalita per comunicare ed entrare in
relazione con I’altro.

Esprimersi vuol dire rivelarsi, per
questo, fin dal primo incontro che
dovrebbe essere una lezione fronta-
le, vengono fatte piccole proposte sia
di pedagogia creativa che di scrittura
creativa, per costruire uno strumento
importante di questa pratica: il grup-
po. Le esperienze sono molteplici: il
teatro in situazione riabilitativa sul
singolo (attivo alla Casa dei Risve-
gli Luca De Nigris e in altre strutture
della regione per persone che sono in




fase post-acuta), i laboratori artistici
di gruppo per ospiti e care giver della
Casa dei Risvegli, infine 1’esperienza
del gruppo teatrale Dopo ..di Nuovo
dedicato a quelle persone che sono in
una fase nuova, spesso ritornate al do-
micilio intente a riabilitare anche 1’a-
spetto sociale e relazionale. Anche i
volontari del gruppo partecipano met-
tendo in campo le proprie esperienze.
Un’insegnante di  improvvisazione
crea un breve prologo dedicato all’ar-
te dell’improvvisare, spiegando a cosa
serve e come possa trasformare 1’ansia
da performance in piacere di mettersi
in gioco. Il ghiaccio si rompe proprio
sull’'uso del corpo che paradossal-
mente, dentro la propria stanza, ¢ piu
protetto. Iniziano le prime esplorazio-
ni con movimenti piccoli periferici,
fino a riuscire a mettersi in relazione
attraverso interazioni a specchio. L’e-
sperienza ¢ soddisfacente, ¢ un piccolo
inizio, un riscaldamento mutuato dalla
disciplina Dance Ability, che si pre-
figge di restituire il piacere del balla-
re anche a chi abbia un motorio o un
cognitivo compromessi. Esprimersi in
modo creativo ed artistico ha un valo-
re personale ecco perché, sebbene il
teatro racchiuda molti linguaggi, ogni
individuo ha il proprio linguaggio ar-
tistico preferenziale; nei due momenti
a nostra disposizione abbiamo cercato
di restituire una varieta di linguaggi tra
cui I'utilizzo del segno grafico, I’'uso
del colore, e della parola. Come ¢ con-
suetudine nei laboratori espressivi ed
artistici il saluto finale viene curato e
dotato di un valore di dono all’altro.
Vengono condivisi aforismi, citazioni
o motti di tutti i partecipanti ai quali
¢ stata data la possibilita di mettersi
in relazione in questo breve percorso.
Ne citiamo uno, proposto da una stu-
dentessa: “e se diventi farfalla nessu-
no pensa piu a cio che ¢ stato quando
strisciavi per terra e non volevi le ali”
Alda Merini.

Incontro con I'Istituto
Crescenzi Pacinotti-Sirani

L’ultimo appuntamento del ciclo di
incontri per il progetto “Bologna ¢
cura” presso I’Istituto Crescenzi-Pa-

cinotti-Sirani si ¢ tenuto 1’11 maggio
ed era dedicato alle attivita espressi-
ve, abbracciando sia quelle dedicate
alle persone che vivono il percorso
riabilitativo della Casa dei Risvegli
Luca De Nigris, sia quelle rivolte alle
persone dimesse.

Oltre noi, erano presenti a parlare di
queste tematiche Fabrizio Maccafer-
ri, in veste di testimone del percorso
Casa dei Risvegli Luca De Nigris e
di partecipante all’attivita teatrale di
gruppo “Dopo di Nuovo”.

Le dimissioni e il rientro a casa non
sono sempre semplici. La nuova con-
dizione porta a confrontarsi con un
presente diverso e un passato che fati-
ca ad emergere ¢ nel ritrovare vecchi
equilibri e ricercarne di nuovi a volte
ci si puo trovare in una condizione di
isolamento e il bisogno di socializza-
zione emerge con forza.

Questa necessita di entrare in contat-
to e confrontarsi con altre persone lo
ritroviamo nelle parole di Valerio Za-
notti, partecipante del gruppo teatrale
Dopo di Nuovo.

“Il ritorno a casa porta inevitabilmente
a confrontarsi ed avere piena consa-
pevolezza della nuova situazione di
disabilita. Accettare la propria condi-
zione non basta, occorre sentire che
anche le altre persone che ti stanno at-
torno ti accolgono. Per fortuna 1’asso-
ciazione “Gli amici di Luca” ha messo
in campo molte iniziative che sosten-
gono questo obiettivo. Ho aderito al
laboratorio teatrale “Dopo di Nuovo”
ed ¢ stato facile inserirmi in un grup-
po di persone meravigliose, dirette con
magistrale competenza e contagioso
entusiasmo da Alessandra Cortesi. Ho
imparato molte cose, tra cui la possi-
bilita di esprimermi anche attraverso
il corpo e lo sguardo, compensando
in tal modo le difficolta sul piano del
linguaggio verbale. Altri laboratori:
quello di scrittura creativa, quello di
cucina, il laboratorio di musico-tera-
pia, hanno contribuito a migliorare le
capacita cognitive e relazionali.”

Nella relazione di gruppo, ognuno as-
sume un ruolo fondamentale al suo in-
terno, ognuno in virtu di questo ruolo
¢ spronato a mettersi in gioco e ne trae
beneficio. In un contesto facilitante di
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questo tipo, proiettato a far emergere
risorse latenti e a portare I’individuo
ad appropriarsi consapevolmente del
proprio potenziale, basato sull’incre-
mento dell’autostima, dell’autoeffica-
cia e dell’autodeterminazione, puo av-
venire un processo di crescita non solo
dell’individuo, ma dell’intero gruppo.
La sfida sta proprio nel trovare del-
le valide alternative e delle strategie
per andare oltre quelle problematicita,
come ha fatto Fabrizio, che per supe-
rare le sue difficolta di linguaggio le-
gate alla sua afasia, scrive e poi legge
agli studenti, cio che vorrebbe raccon-
tare di se stesso:
“lo sono Fabrizio, ho 49 anni e abito
a Bologna. Mi piace leggere, parlare,
cucinare, vedere i miei amici ¢ fare
delle passeggiate.
Nove anni fa ho avuto un ictus e sono
stato ricoverato all’Ospedale Maggio-
re per un mese. Dopo sono andato alla
Casa dei Risvegli per quattro mesi e
mezzo. All’inizio non parlavo e non
camminavo poi con il loro aiuto sono
migliorato. Alla Casa dei risvegli ho
conosciuto anche Antonella e Alessan-
dra e tutto il gruppo di teatro. Il teatro
mi piace molto perché ridiamo insie-
me, facciamo delle feste e dei viaggi,
per esempio siamo andati a Valencia.
Ci vediamo tutti i lunedi e almeno una
volta I’anno saliamo sul palco per uno
spettacolo.
Quando c’¢ lo spettacolo sono conten-
to perché vengono a vederci tante per-
sone.”
Ad esperienza ultimata le sue parole
testimoniano la soddisfazione per aver
affrontato con successo cid che avreb-
be potuto metterlo in difficolta:
“E andata molto bene perché ho parla-
to tanto, non ero agitato e i ragazzi mi
hanno ascoltato. Io ho parlato per die-
ci minuti poi i ragazzi mi hanno fatto
le domande. Sono contento di questa
esperienza e mi ha fatto venire voglia
di tornare a scuola.”
A conclusione dell’incontro ¢ stato
condiviso con gli studenti un video gi-
rato nella trasferta a Valencia, viaggio
importante che ha lasciato una traccia
positiva nella “mappa” del gruppo e lo
ha reso ancora piu coeso, rafforzando-
ne le relazioni.
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’azione teatrale una prospettiva
creativa c accessihile

di
Deborah Fortini

Operatrice teatrale
Regista, Teatro dell’Argine

Martina Pittureri

Educatrice sociale, Coordinatrice
pedagogica Coop perLuca
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Laboratorio teatrale
indirizzato agli studenti
del Dipartimento di
Scienze dell’Educazione
bbiamo presentato in manie-
ra dettagliata, tutte le attivita
attualmente in essere dell’ as-
sociazione Gli amici di Luca e della
Cooperativa Per Luca, attraverso le
testimonianze dirette dei protagonisti
reduci dall’esperienza di Coma. Per
quanto riguarda la Compagnia “Gli
Amici di Luca”, in aula era presente
Silvia Sabbatini, una protagonista del

gruppo, che insieme al marito hanno
testimoniato I’importanza di percorsi
ludico/educativi e di come terapie non
convenzionali ( teatro e laboratori), si-
ano altrettanto efficaci per il benessere
psico fisico di coloro che hanno vissuto
un’esperienza traumatica, favorendo e
facilitando in maniera naturale il ritorno
a una socialita senza forzature. Nell’ot-
tica di una politica condivisa a favore
di queste fragilita, sono stati presentati
i percorsi teatrali, delle due Compa-
gnie, che da un ventennio si occupano e
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si rapportano con un’utenza altamente
vulnerabile. Il teatro rappresenta una
possibilita di ampliare attraverso un’e-
laborazione percettiva e sensibile, la
conoscenza dell’altro, basandosi su un
processo creativo che diventa strumen-
to efficace d’indagine, per affrontare
problemi e impossibilita.

IPSAS Aldrovandi Rubbiani
Partendo dal racconto personale dei
protagonisti della Compagnia, con par-
ticolare attenzione al percorso di recu-
pero dopo l'uscita dallo stato di coma,
abbiamo proiettato filmati delle prove
dello spettacolo “Un anno della no-
stra storia”, che ha debuttato a giugno
2023, presso il Teatro Dehon nella ras-
segna Diverse abilita in scena. Ai di-
versi appuntamenti hanno potuto par-
tecipare due membri del gruppo della
Compagnia de “Gli amici di Luca”
che hanno avuto modo di lavorare con
in ragazzi permettendo loro di
capire meglio il mondo della
fragilita. Per Marco Maccian-
telli e Paolo Facchini ¢ stato
molto emozionante vivere que-
sto momento, tornare a scuola
e cogliere questa occasione per
raccontarsi, raccontare della
loro vita passata attraverso ri-
cordi e della loro vita presen-
te, la loro seconda vita, dopo
il trauma. Paolo a proposito di
questo scrive: “E’ importante
raccontare ai giovani la mia esperien-
za, affinché possa infondere il corag-
gio necessario a non arrendersi anche
quando sussistono difficolta. Era
come fossi morto ma poi sono
rinato. Questa nuova vita mi ha
dato la possibilita di comprender-
ne il vero valore.

Marco invece si ¢ maggiormente
concentrato su quello che in quel
momento ha provato, esprimen-
dolo in parole poetiche: “Impres-
sioni, sensazioni, emozioni... tutte

¥ Deborah Fortini con |'attore

Paolo Facchini

gridate “mutamente” ai quattro venti,
solo per tentare di esprimere, quali ve-
ramente sono, 1 nostri continui battiti
di cuore, i nostri profondi respiri, i no-
stri...effimeri sogni”.

ITCS Gaetano Salvemini

Il gioco teatrale, proposto come eserci-
zio di avvicinamento e di conoscenza,
rimane uno degli strumenti piu effica-
ci affinché avvenga un processo di in-
clusione “naturale”, dove il timore di
esprimere emozioni ¢ sentimenti viene
mitigato dalla dimensione magica e
fantastica dell’azione scenica. La pre-
sentazione di Cristian Sacchetti ai ra-
gazzi ¢ avvenuta durante le prove del
gruppo teatrale della Scuola, facendolo
diventare ospite d’eccezione all’interno
di una ritualita a lui nota. Da spettato-
re attento, egli ha potuto esprimere con
tutta la sua simpatia, giudizi e aned-
doti nel merito del lavoro a cui stava
assistendo. La sua spiccata attitudine
all’osservazione, ha abbattuto barriere
creando un dialogo diretto ed esilarante
con i giovanissimi attori i quali hanno
aderito a quella conversazione bizzarra
e “futuristica”, senza alcuna difficolta.




Il ritorno a casa dopo la riabilitazione alla

Casa dei Risvegli Luca De Nigris

Il progetto del Dopo e il progetto Sport
incontri con testimonianze dirette

di

Cristina Franchini
%" Educatrice professionale
N— e sociale Coop perLuca

Francesca Natali

% Psicologa e psicoterapeuta
coordinatrice progetto sport
" Gli amici di Luca

egli incontri con gli studenti
N degli istituti di istruzione su-

periore ITCS Gaetano Salve-
mini e IPSAS Aldrovandi Rubbiani
inizialmente ¢ stato presentato il
“Progetto del dopo”, il progetto edu-
cativo dell’associazione Gli amici di
Luca, basato sulla continuita di rela-
zione con il sistema famiglia dopo

Il preside del Salvemini
Carlo Braga, Cristina
anchini, Francesca
ali e Valerio Zanotti

le dimissioni dalla Casa dei Risvegli
Luca De Nigris e, successivamente,
sono stati descritti i percorsi sportivi
promossi dall’associazione Gli Ami-
ci di Luca.

Ogni incontro ¢ stato accompagnato
dalla testimonianza di persone di-
messe dalla Casa dei Risvegli Luca
De Nigris che, rientrati al domicilio,
hanno intrapreso percorsi di attivita
fisica adattata.

Agli studenti ¢ stato illustrato il la-
voro di mantenimento dei contatti
e il monitoraggio delle diverse si-
tuazioni al domicilio o in struttura
residenziale. Questo consente agli
educatori di individuare eventuali
difficolta e di offrire uno spazio di
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ascolto costante nel tempo, fornen-
do il supporto adeguato e attivando
specifici  servizi dell’associazione
sul territorio. Attraverso il “Progetto
del dopo” dal 2006 ¢ stato possibile
proporre attivita di consulenza, sup-
porto educativo e collaborazioni con
i servizi territoriali di riferimento
per le persone con disabilita dimesse
dalla struttura riabilitativa dell’Ausl
di Bologna e per i loro familiari.

Durante gli incontri negli istituti
superiori sono stati presentati i per-
corsi mirati e le attivita laboratoriali
di gruppo e di socializzazione che
I’associazione mette a disposizione
delle persone con disabilita, tra cui:
Progetto Corallo, Progetto Circolo
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del Sorriso, Laboratori Teatrali e il
Progetto Sport.

Gli incontri sui percorsi sportivi del
“Progetto Sport” si sono sviluppati
in due momenti: la prima fase ¢ sta-
ta dedicata alla descrizione dell’e-
ziologia, delle caratteristiche e degli
esiti di un neurotrauma acquisito, il
percorso riabilitativo ed il rientro a
domicilio, rappresentante il momen-
to in cui si strutturano ed attuano i
percorsi motori. Sono state appro-
fondite le finalita delle proposte, le
tipologie e descritte le indicazioni
attraverso cui si costruiscono i per-
corsi di attivita motoria adattata.

La perdita di salute associata al dan-
no cerebrale puod portare ad un au-
mento delle richieste metaboliche
nelle attivita funzionali piu sempli-
ci, con conseguente maggiore dif-
ficolta nel compiere attivitd quoti-
diane, riduzione
dell’autonomia e
dipendenza sem-

“ Durante

zione degli obiettivi, delle controindi-
cazioni, dell’intensita della proposta
e degli strumenti di quantificazione
dei risultati. Il contesto sportivo co-
pre un’ampia gamma di attivita, per-
mettendo un posizionamento a tutti
i livelli dell’attivita fisica (dalla par-
tecipazione ad attivitd sportive per
il puro benessere
psico-fisico, alle
attivita  agonisti-

pre maggiore da 7 : y che a livelli pro-
operatori  sanita- gh Incontri neg ll fessionistici). A
ri e familiari. Da Istituti superiori livello intermedio
ci0 deriva una R vi sono le attivita
caduta verticale sono stati pre- di avviamento allo
dello stato di sa- * o . sport (singole o di
lute e benessere sentatii p ercorst gruppo), la terapia
con un aqmento mirati e le attiuitd n,lediantf? lo sp(?rt,
di depressione e o ve e I’educazione fisica
altri aspetti psi- labOI" ator lall dl adattata ai proces-
cosociali  come . si di rieducazione
riduzione di auto- g r up p oe dl SO- tramite lo sport,
stima 0 di contatti cializzazione che l’agonismo ama-
sociali e conse- , . . . toriale e [Dattivita
guenti comporta- l'associazione Gli fisico-sportiva per
menti  negativi o o ge il  mantenimento
quali [Dinattivita, amici dl Luca met- della forma fisica.
la (.:attlva ah.men— tea dlSpOSlZlone Lo sport ¢ stato
tazione, I’isola- presentato  come
mento, la dipen- de"e per’sone con una possibilita

denza da fumo,
I’abuso di alcol e
di sostanze.

Nel momento in cui il progetto ri-
abilitativo sposta il suo obiettivo
dalla menomazione alla funzione e
all’autonomia della persona, 1’attivi-
ta sportiva diviene uno dei possibili
setting in cui costruire programmi
sportivi sui precisi bisogni del pa-
ziente e del suo familiare, con defini-

disabilita 1]

importante per il
potenziamento del
benessere psico-fi-
sico e di socializzazione per persone
con esiti di coma.

L’ultimo intervento degli incontri con
gli studenti, ha dato spazio alle testi-
monianze di Valerio Zanotti ¢ Matteo
Addesso che, a seguito dell’esperien-
za del coma, hanno scelto e scelgono
tutt’ora di fare dello sport un’attivita

centrale della loro vita, un’oppor-
tunita di benessere ed integrazione
sociale. Le due testimonianze delle
persone dimesse dalla Casa dei Ri-
svegli Luca De Nigris, hanno rap-
presentato il momento centrale degli
incontri con gli studenti, destando
una grande attenzione ed interes-
se nell’auditorio. Matteo, giovane
atleta paralimpico di scherma, ha
raccontato il suo incidente, i ricordi
durante I’ospedalizzazione e le diffi-
colta incontrate nel rientro a domici-
lio. Difficolta che si sono associate
alla scoperta di nuove opportunita,
tanto da renderlo uno dei giovani
atleti promettenti della scherma pa-
ralimpica.

Valerio, rientrato al domicilio e assi-
duo praticante del tennis tavolo, si ¢
ritrovato nuovamente a parlare agli
studenti, descrivendo il suo percor-
so di risveglio dal coma, la presenza
fondamentale di sua moglie Dona-
tella ed il suo non essersi mai dato
per vinto.

Le testimonianze, i diversi progetti
dell’associazione e lo sport adattato
raccontati nell’auditorio scolastico
sono stati una grande opportunita
di conoscenza ed approfondimento
delle possibilita che si sviluppano a
seguito di un neurotrauma acquisito,
dalla conoscenza all’esperienza di
chi ¢ in quel percorso, di chi conti-
nua a scoprire nuove opportunita e
nuove ragioni per cui “vale la pena”
ri-vivere. Un grazie di cuore alle te-
stimonianze e all’esperienza di Mat-
teo e Valerio, relatori straordinari in
un contesto di auditori in crescita. E
che bella crescita!
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Gli studenti della Repubblica
di San Marino a Bologna

Gli incontri con la scuola secondaria superiove di San
Marino si sono articolati in diversi momenti: i primi due
online. Tanti i temi emersi: la centralita della persona
con grave cerebrolesione acquisita e della sua famiglia,
l"attenzione al percorso e al progetto che gli si costrui-
sce attorno, la collaborazione tra i professionisti sanitari
e quelli non sanitari, l'importanza della cura nel senso

ampio del termine, e di un ambiente che si focalizzi sul-
le risorse di ciascuno e sulla consapevolezza. Insegnanti e
alunni hanno, a loro volta, lavorato in classe e nella vi-
sita avvenuta il 9 maggio scorso nel giardino della Casa
dei Risvegli Luca De Nigris, hanno potuto osservare e fare
domande, parlare e ascoltare promuovendo uno scambio
Sfruttuoso. Queste alcuni degli scritti che ci sono pervenuti.

na persona colpita da una

gravissima cerebrolesione ac-

quisita richiede percorsi clini-
co-assistenziali dedicati e competen-
ze tecnico-professionali altamente
specializzate, in grado di operare in
coordinamento stretto durante tut-
te le fasi del percorso, processo del
quale si occupa a 360° La Casa dei
Risvegli Luca De Nigris, cosa che
colpisce i visitatori. Le storie di chi
ci soggiorna sono piene di difficolta
per una vita che purtroppo non sara
piu la stessa, ma gli operatori si im-
pegnano al massimo per donare un
sorriso e una speranza alle persone
ricoverate.

Leone Grassi e
Allegra Gobbi

1° Classico
Scuola Secondaria
Superiore San Marino

Uno dei pazienti infatti ci ha rac-
contato la sua esperienza, di come
1 genitori, soprattutto la madre, si
preoccupavano per lo stato vege-
tativo in cui si trovava e di come
questi possono accadere
nella vita di tutti i giorni, senza un
particolare motivo. Queste perso-
ne pero riescono a ritrovare la loro
espressione ¢ liberta attraverso ri-
abilitazioni, laboratori didattici e
cura dei vari operatori. Grazie a
quest’esperienza unica siamo riusci-
ti a comprendere maggiormente le
cause di questo stato di incoscienza,
di come sia imprevedibile finirci, e
di come il risveglio possa avere di-
verse sfumature; Infatti risvegliarsi
non vuol dire solo riaprire gli oc-
chi dopo un periodo di sonno, ma

eventi

1 La nostra
esperienza alla
Casa dei Risvegli
Luca De Nigris ci ha
segnati profonda-
mente, ha cambiato
il nostro punto

a visita alla Casa dei Risvegli

Luca De Nigris ¢ stata molto in-

teressante e ha suscitato in noi
molte riflessioni. Durante la nostra visi-
ta abbiamo conosciuto Cristian, un ra-
gazzo che ¢ stato in coma per due anni
dopo aver subito un incidente mentre
attraversava le strisce pedonali. E stato
investito da una persona ubriaca. Ab-
biamo riflettuto su quanto sia impor-
tante 1’attenzione e la concentrazione
mentre una persona guida, dato che le
cause di alcuni comi sono dovuti ad
incidenti stradali. Abbiamo capito che

anche ricominciare a vivere dopo
aver chiuso gli occhi davanti all’e-
videnza o un cambiamento radicale
di quella che era la vita precedente.
Gli ospiti infatti attraversano tutti
questi aspetti, ricominciando a vive-
re da zero.

Certe volte perd non basta, infatti
abbiamo capito che queste perso-
ne hanno un reinserimento socia-
le molto complicato, a volte quasi
inesistente; alcuni di questi anche
dopo la riabilitazione non riesco-
no ad arrivare alla fine del percor-
so, ma la loro presenza rimarra per
sempre nella casa poiché quel giar-
dino non ¢ altro che un catasto del-
le storie di chi vive per aiutare le
persone in difficolta.

Grazie di questa esperienza.

le nostre azioni possono avere ripercus-
sioni, talvolta gravi, sulla vita delle altre
persone. Questa iniziativa da parte della
famiglia di Luca ¢ molto significativa,
poiché da un male, ovvero la morte di
Luca, il figlio dei fondatori della “Casa
dei Risvegli Luca De Nigris”, ¢ nata una
bella idea, ossia un luogo in cui le per-
sone, che in altre strutture non riescono
ad avere le attenzioni dovute, possono
“riprendere a vivere”. La “Casa dei Ri-
svegli Luca De Nigris” si chiama cosi
perché ambisce ad un risveglio in tutti i
sensi, poiché una persona dopo un even-
to traumatico ha bisogno di cominciare
una vita nuova, di avere nuovi

di vista ]

Anna Cesarettie
Vittoria Rossi

obbiettivi e possibilita.

v
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Caterina Pacini e
Maddalena Raggini

a Casa dei Risvegli Luca
De Nigris ¢ una struttura
specializzata nell’acco-
glienza e nella riabilitazione

ratori e 1 volontari della struttura.
E inoltre fondamentale per coloro
che vivono questa complicata si-
tuazione 1’appoggio e il contatto

1° Classico
Scuola Secondaria
Superiore San Marino

urante la nostra gita di fine

anno ci siamo recati alla

Casa dei Risvegli Luca De
Nigris, una struttura di cura e di
riabilitazione che nonostante sia
nata solo 25 anni fa, ogni giorno
si impegna nel dare un futuro a
coloro che vi sono ospiti. Ascol-
tando la sua storia e dei suoi fon-
datori ci siamo resi conto dell’im-
portanza che ha il suo operato e il
significato profondo e fondamen-
tale del risveglio.
Quest’ultimo puod essere inter-
pretato in vari modi, a seconda
dei punti di vista e del modo di
pensare; quando si sente la paro-
la risveglio, si pensa a quello che
tutti noi facciamo ogni mattina
dopo aver dormito. Ma con questa
esperienza abbiamo imparato che
in realta significa molto di piu; il
risveglio non consiste solo nell’a-
zione fisica, ma anche in quella
psichica, che ¢ ancora piu impor-
tante. Ricominciare a pensare e
a vivere una vita serena dove si
¢ inseriti nella societa ¢ infatti la
parte piu importante e quella su
cui si concentrano di piu gli ope-

con 1 propri cari e amici, in modo
da non perdere la vicinanza con il
mondo esterno e sentirsi ancora
parte di una comunita.

Da questa gita, noi ragazzi ab-
biamo imparato ad essere meno
superficiali e piu sensibili e pro-
fondi, e a dare piu importanza alle
piccole azioni di ogni giorno che
ci sembrano scontate ma che in
realta non lo sono affatto.

Una delle cose che ci ha colpito
di piu ¢ stato il giardino presente
al di fuori della struttura perché
pieno di significato, ogni albero
rappresenta una persona che non
¢’¢ piu, ognuna di queste aveva
una propria storia e il loro ricor-
do restera sempre in una di quelle
piante che sembrano essere comu-
ni e futili ma in realta hanno un
significato piu profondo.

Secondo noi ragazzi, anche se ¢
stata un’esperienza insolita per
persone della nostra eta, ¢ stata
veramente interessante e molto
formativa che ci rimarra impressa,
poiché si sono trattati temi impor-
tanti che ci hanno fatto riflettere
sulla nostra vita e di quanto essa
sia importante e mai scontata.

*16

delle persone risvegliate dal
coma, ma come Maria ci ha
riferito, loro preferiscono chia-
marli ospiti e non pazienti.
Maria ¢ la mamma di Luca,
che a 15 anni in seguito ad un
intervento ¢ rimasto in coma
per poi spegnersi definitiva-
mente nel gennaio del 1998.
In seguito a questo tragico
evento, Maria, ha deciso di
creare questa casa nel tenta-
tivo di aiutare i risvegliati dal
coma, fornendo un ambiente
di pace, amore e solidarieta. E
una unita ospedaliera ad alta
specializzazione neuro riabi-
litativa della Azienda USL di
Bologna, che ne condivide le
finalita con la Associazione
ONLUS “Gli amici di Luca”.
Infatti in quella casa si defi-
niscono un’unica e grande fa-
miglia. La nostra esperienza
alla Casa dei Risvegli Luca De
Nigris ci ha segnati profonda-
mente, ha cambiato il nostro
punto di vista; 1’idea che an-
che noi potremmo ritrovarci al
loro posto inizialmente ci ha
spaventati, ma poi ci ha fatto
riflettere su quanto sia impor-
tante la vita in ogni forma e in
ogni espressione. Per questo
ogni momento di essa ¢ pre-
Zi0s0 € va vissuto.

Francesco Gasperoni,
Rocco Ceccoli e
Lorenzo Cheli

1° Classico
Scuola Secondaria
Superiore San Marino
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Il legale risponde

Spunti di riflessione dal tavolo

dei diritti di ““Bologna e cura”
Manifesto partecipativo per la Giornata dei Risvegli

Studio Legale: Torrella & Conforti Avvocati - Bologna

e

5‘&_}

Eleonora Conforti
Awvocato

Ezio Torrella

Avvocato cassazionista

abbiamo raccolto con piacere
I’invito a partecipare a “Bo-
logna ¢ cura | Manifesto par-
tecipativo per la Giornata dei Risve-
gli”, sedendoci insieme ad esperti,
referenti di associazioni, cittadini e

Gli Avvocati Ezio Torrella ed

cittadine al tavolo sul tema dei diritti
per la disabilita.

Per le persone con esiti di coma e
per le loro famiglie, terminata la fase
ospedaliera, inizia il rientro in co-
munita, dove i bisogni non sono piu
solo di tipo sanitario: servono pro-
spettive e la garanzia di un’effettiva
realizzazione dei diritti delle persone
disabili e dei loro caregiver.

Il tavolo ¢ stato condotto brillan-
temente dalla dott.ssa Elisa Borto-
lazzi, Studentessa in Disability &
Diversity Manager all’Universita di
Tor Vergata e Tirocinante presso il

TORRELLA & CONFORTI
AVVOCATI

Comune di Bologna, e ciascuno ha
potuto portare il proprio contributo,
arricchendo la discussione con pun-
ti di vista e profili molto diversi, per
competenze ed esperienze.

Il confronto ha avuto come faro la
necessita di garantire la piena appli-
cazione della Convenzione ONU per
i diritti delle persone con disabilita,
ratificata dall’Italia con la Legge 3
marzo 2009, n. 18.

Scopo della Convenzione ¢, infatti,
“promuovere, proteggere e garantire
il pieno ed uguale godimento di tut-
ti 1 diritti umani e di tutte le liberta

immobiliare e diritto di famiglia,

Eleonora Conforti, consulenti
dell’Associazione Gli Amici di Luca Odyv, si
rendono disponibili ad una prima consulenza legale gratuita
agli associati e agli ospiti della Casa dei Risvegli al fine di
chiarire ogni dubbio relativo alla tutela legale della persona
e dei suoi familiari. Al riguardo, i legali sono disponibili a
incontrare gli utenti anche presso la Casa dei Risvegli e/o a
ricevere eventuali richieste via mail.

In particolare, I’Avv. EZIO TORRELLA, partner fonda-
tore dello Studio, Patrocinante in Cassazione ¢ davanti alle
Giurisdizioni Superiori, ha maturato un’esperienza trenten-
nale ed un’alta competenza in materia di risarcimento dan-
ni, soprattutto avuto riguardo ad incidenti stradali, infortuni
sul lavoro e responsabilita medica. E consulente legale di
primarie associazioni a tutela dei soggetti danneggiati, per
cui offre assistenza e consulenza specializzata. E inoltre re-
latore a numerosi convegni ed eventi in materia di risarci-
mento danni.

Offre consulenza ed assistenza in ambito stragiudiziale e
giudiziale nel campo del diritto civile a privati e societa.
L’Avv. ELEONORA CONFORTI, dopo aver maturato
un’esperienza pluriennale, si affianca all’ Avv. Torrella quale
partner dello Studio. Cultore della materia per gli insegna-
menti di Istituzioni di Diritto Privato e Diritto della Comu-
nicazione presso la facolta di Giurisprudenza di Bologna,
si occupa prevalentemente di responsabilita civile, diritto

offrendo la propria consulenza a
privati, associazioni e realta imprenditoria-
li attive nel settore. Ha maturato un’esperienza consolidata
quale amministratore di sostegno e curatore speciale su in-
carico del Giudice Tutelare di Bologna ed offre assistenza
e consulenza specializzata in materia. Collabora con Enti di
formazione quale docente presso primarie realta aziendali in
ambito di pari opportunita ed empowerment femminile.

Lo Studio legale svolge anche attivita di recupero crediti

i nell’interesse di privati e persone giuridiche.

I principi che muovono il nostro lavoro sono la trasparenza

nei rapporti con il Cliente, I’efficienza e la rapidita nella ri-

sposta, la condivisione e personalizzazione dell’attivita con

particolare attenzione alle esigenze della persona ed il co-

stante aggiornamento formativo professionale.

Lo Studio, situato nel centro storico di Bologna, grazie a
consolidati rapporti con colleghi penalisti e consulenti tecni-
ci e medico legali, ¢ in grado di garantire un’assistenza com-

pleta ed altamente specializzata, su tutto il territorio nazio-
i nale, sia in ambito stragiudiziale che giudiziale.

CONTATTI:

Via Montegrappa 22 - 40121 Bologna
Tel. 051/2961186 - Fax 051/261147
Mail: info@torrellaconfortiavvocati.it
www.torrellaconfortiavvocati.it

17 -



il
_g’ ° ‘ @ Giornata
dei risvegli

)

fondamentali da parte delle persone
con disabilita, e promuovere il ri-
spetto per la loro intrinseca dignita”
(art. 3). Gli Stati aderenti devono
impegnarsi a “garantire ¢ promuove-
re la piena realizzazione di tutti i di-
ritti umani e delle liberta fondamen-
tali per tutte le persone con disabilita
senza discriminazioni di alcun tipo
sulla base della disabilita” (art. 4).
Un obiettivo importantissimo che,
purtroppo, non sempre trova piena
applicazione.

Si sono, quindi, richiamati i temi
condivisi durante la fase introduttiva
in plenaria, in particolare sull’im-
portanza di riportare “la persona al
centro” delle nostre riflessioni, non
guardando alla disabilita soltanto in
ottica sanitaria, ma abbracciando un
punto di vista piu ampio su diritti e
doveri della persona disabile, oltre la
sua condizione medica, e sui diritti
e doveri di chi assiste una persona o
un familiare disabile al fine di garan-
tirne tutele e pari opportunita.
Abbiamo evidenziato [’importanza
di promuovere momenti pubblici,
gratuiti, formativi e informativi sul
tema dei diritti per la disabilita, ri-
volti non solo alle persone che vi
convivono quotidianamente, ma an-
che con lobiettivo di formare ed
informare una platea pit ampia di
cittadini e cittadine, al fine di sensi-
bilizzare maggiormente la popola-
zione e costruire una consapevolezza
comune su questi temi, per promuo-
vere e puntare a un cambiamento che
sia anche culturale. Per le persone
disabili e per chi li assiste diventa,
poi, fondamentale sapere quali tu-
tele esistano e quali diritti poter far
valere, ad esempio per il riconosci-
mento dell’invalidita civile e della
L. 104/92, per la nomina di un am-
ministratore di sostegno, sul diritto al
reinserimento lavorativo, ecc.

Nella nostra esperienza lavorativa in
ambito di responsabilita civile, nella
tutela di persone che hanno riporta-
to gravissimi danni a seguito di si-
nistri stradali o infortuni sul lavoro,
assistiamo ogni volta ad un senso di

-18

1 Il confronto ha
avuto come faro la
necessita di garantire
la piena applicazione
della Convenzione ONU
per i diritti delle perso-
ne con disabilita, rati-
ficata dall'Italia con la
Legge 3 marzo 2009, n.
18. Scopo della Conven-
zione ¢, infatti, “pro-
muovere, proteggere
e garantire il pieno ed
uguale godimento di
tuttii diritti umani e di
tutte le liberta fonda-
mentali da parte delle
persone con disabilita,
e promuovere il rispet-
to per la loro intrinse-
ca dignita” (art. 3). Gli
Stati aderenti devono
impegnarsi a “garanti-
re e promuovere la pie-
na realizzazione di tutti
i dirittiumani e delle
liberta fondamentali
per tutte le persone con
disabilita senza discri-
minazioni di alcun tipo
sulla base della disabi-

lita” (art.4) 99

Il legale risponde

spaesamento fortissimo. Vi ¢ la ne-
cessita di dare priorita ovviamente
alla salute e al recupero fisico, ma
allo stesso tempo i familiari si scon-
trano con difficolta nell’acquisire le
necessarie informazioni per tutela-
re il proprio congiunto. Avere pro-
fessionisti di fiducia ¢ sicuramente
un aiuto fondamentale. Allo stesso
tempo, guardando in un’ottica piu
ampia a tutti i possibili scenari che
possano condurre ad una situazio-
ne di difficolta, fisica o psichica, si
¢ quindi proposta la divulgazione di
un semplice vademecum gratuito da
diffondere nelle aziende sanitarie,
ma anche da parte dei servizi sociali
e delle associazioni, contenente non
solo tutti i principi normativi fon-
damentali da conoscere per la tutela
dei diritti di soggetti disabili e care-
giver, ma anche indicazioni pratiche
rispetto a procedure specifiche.
Draltronde la difficolta di un’imme-
diata accessibilita alla conoscenza
della normativa e delle tutele per
persone disabili genera un meccani-
smo di rafforzamento delle disparita
all’interno della societa, permetten-
do a chi ha maggiori mezzi ¢ possi-
bilita economiche di farsi strada piu
facilmente, lasciando indietro invece
chi, se non adeguatamente accompa-
gnato, non ha i mezzi per accedere
alle tutele esistenti. Da questo pun-
to di vista, la nostra citta e la nostra
Regione sono sicuramente territori
che offrono piu di altri contesti (pen-
siamo, ad esempio, che la nostra Re-
gione ¢ una delle poche ad avere una
legge per la tutela e il riconoscimen-
to dei caregiver familiari), ma questo
non puo essere un punto di arrivo.
Diventa, quindi, fondamentale pro-
muovere un lavoro di rete fra Pub-
blico, Privato e¢ Terzo Settore che
operi in modo maggiormente inte-
grato e funzionale, al fine di garan-
tire alle persone con disabilita e ai
loro familiari le stesse opportunita,
contrastando ogni discriminazione
ed attuando pienamente quei principi
fondamentali garantiti dalla Conven-
zione ONU.
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Con Matteo Zuppi il messaggio € arrivato al Gran Sasso

Una biciclettata per
Gli amici di Luca

P Arcivescovo di Bologna Matteo
Zuppi, con Fulvio De Nigris,
Alessandro Bergonzoni e Cri-

stina Ceretti consigliera del Comune di
Bologna delegata al welfare e disabili-
ta, ha dato nel maggio scorso il via nel
cortile della Curia alla biciclettata di
solidarieta promossa da Uisp Bologna
e associazione “Fausto e Serse Coppi”
a favore de Gli amici di Luca per la
Casa dei Risvegli Luca De Nigris. At-

Lungomare di Cattolica:Francesco Comastri, Fausto
Mottes (titolare Hotel Paganella,Fai della Paganella)
alla guida dell’ ammiraglia, Claudio Pesci (Presidente
onorario Associazione Fausto e Serse Coppi a Castella-
nia), Bruno Papaveri, Daniele Bolognesi e Franco Magli

(coordinatore sezione ciclismo UISP Bologna)

Cortile Curia
di Bologna:
Maurizio Battistini,
Antonella Tampellini
(Presidente FIAB
Bologna), Maurizio
Monti (titolare Punto
M), Claudio Pesci,
Francesco Comastri,
Bruno Papaveri,
Fausto Mottes,
Daniele Bolognesi,
Monsignor Matteo
Maria Zuppi, Giovan-
ni Cinti, Fulvio De
Nigris, Alessandro
Bergonzoni, Cinzia
Ceretti (Comune

di Bologna),
Franco Magli

traverso tre tappe, 1’iniziativa, sostenu-
ta dall’azienda Sgarzi, Hotel Paganella
di Fai della Paganella e Punto M di
Pianoro, ha visto I’arrivo dei ciclisti al
santuario di San Gabriele dell’Addolo-
rata sul Gran Sasso. I ciclisti bolognesi
hanno portato il messaggio dell’inizia-
tiva “Bologna ¢ cura manifesto per la
Giornata dei risvegli” promossa da Gli
amici di Luca e dal Comune di Bolo-
gna. “San Gabriele - ha detto Clau-

Pesaro scultura di Gio Pomodoro
Claudio Pesci, Franco Magli,Daniele
Bolognesi e Francesco Comastri

dio Pesci presidente dell’associazione
“Fausto e Serse Coppi” - ¢ il protetto-
re dei ciclisti e luogo nel quale molto
spesso vanno per grazia ricevuta. Noi
sei ciclisti bolognesi, uno dei quali ipo-
vedente in tandem con un guidatore,
abbiamo portato un casco rotto e delle
scarpe simboli di un incidente occorso
qualche anno fa e per il quale deside-
riamo ancora ringraziare San Gabriele
per gli esiti positivi”.

Hotel Oltremare di Cattolica: Claudio Pesci,
Bruno Papaveri, Fierino Primavera (amico
ex ciclista professionista), Franco Magli,
Daniele Bolognesi e Francesco Comastri
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Bcura‘
Y Giornata
deirisvegli

Bologna e Ila
di
Marco Macciantelli

Attore “Gli amici di Luca”

mia cittd. Cer-
to &€ come la

chioccia che
ci ha cresciu-
to, sotto le Sue ali sicure. Certo sicure ma le
ali non erano quelle dei nostri genitori?... dei
nostri parenti.. dei nostri compagni di corti-
le (parlo per quelle generazioni che fortuna-
tamente possono ricordarsi ancora di aver
avuto compagni di gioco, amici coi quali pro-
vare a hon “sbucciarsi” le ginocchia in un cor-
tile spesso pieno di sassi e cemento)... e cosi ci
siamo passati in tanti, molti, quasi tutti senza
pero rimpiangere il tempo passato cosi velo-
cemente, forse troppo maq, il cortile € ancora
li. Forse non viene piu utilizzato per creare tut-
ti quei passatempi, ormai divenuti un lontano
ricordo e sostituiti da televisori sempre piu
grandi e potenti, sempre connessi ad un siste-
ma “DIGITALE” (quando non sdapevamo come
o cosd Mmai fosse o potesse essere il “Mondo
Digitale”!!) Certo ora & scontato sapere con
cosa e con chi si ha a che fare. Sapere che la
terra non & piatta, € quasi scontato eppure,
Vi sono ancora persone che credono al suo
contrario. La terra non e piatta e Bologna e il
CENTRO della Cura! Sard poi tutta un’invenzio-
ne? Allora tornare indietro di tanti anni, quan-
do mi & capitato l'incidente, pensare che “Bo-
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da questa

logna € CURA” e dire grazie, grazie a questa
cittd, a queste braccia forti e quasi materne
che mi hanno “coccolato”, lungo tutta la malat-
tia che ho avuto, che mi € piombata addosso,
come un sasso scagliato ad occhi chiusi nello
stagno, chi non lo ha mai fatto? per vedere se
questa pietra era capace di saltare oltre, rim-
balzare, come se al posto delllacqua ci fosse
una persona sdraiata, pronta ad accoglierti
e rialzarti cosi velocemente che quasi non po-
tevi nemmeno accorgertene, eppure... questo
€ successo. Poteva succedere ovungque, sen-
za limiti di tempo o di spazio. Come ad esem-
pio al tempo delle scuole. Magnifico mondo
nel quale ho vissuto gli anni piu belli della vita...
detto cid non posso fare a meno che citare il
mio grande amico Paolo “Paulaner”, il grande
“Risvegliatore”. Quante cose ha mai fatto di
piu di quanto possano averne fate i miei ge-
nitori, ¢& difficile paragonare la presenza di
un proprio caro con quella di un amico, vorrei
rileggere la presenza nella mia camera d'o-
spedale...oenso che non dimentichero mai! E’
come se fossi ancora la la steso, ascoltare,
assorbire, inebriarsi perché no di tutte quel-
le parole, termini, verbi, aggettivi che mi sem-
bravano cosi strani, difficili, da recepire ma
erano li, presenti e attivi. Noi dovremmo solo
ringraziare tutte le persone che hanno fatto
si che questo si realizzasse, come... “CURA”!




Neuroriabilitazione

Medicina riabilitativa e nuove tecnologie

Amico robot dammi una mano, un
convegno a San Pellegrino Terme

robot sono, ormai, al nostro fian-

co collaborativi, assistenziali,

preziosi alleati in tanti e interdi-
sciplinari campi a partire dalla neu-
ro-riabilitazione. E lo sono nella quo-
tidianita. Non solo in sala operatoria
o nelle industrie italiane ma anche in
tutti i reparti ospedalieri che provano
a rimettere in piedi, in seguito a gravi
incidenti, malattie neurologiche, scle-
rosi multipla e cerebrolesioni, persone
che hanno perso ’uso degli arti.
Questi temi sono stati alla base del re-
cente 37° convegno a San Pellegrino
Terme (Bergamo) promosso dall’As-
sociazione Genesis in collaborazio-
ne con I’Istituto Clinico Quarenghi e
I’Ordine dei Fisioterapisti di Berga-
mo. Molti i temi affrontati:dai dispo-
sitivi robotici e riabilitazione dell’arto
superiore, passando per integrazione
di tecnologie avanzate, technology
home, serious game ¢ sistemi indos-
sabili fino a toccare, con Padre Carlo
Casalone (laurea in medicina e dot-
torato in teologia morale, che opera
nella Santa Sede — “Sezione scienti-
fica della Pontificia Accademia per la
vita” e insegna alla Pontificia Univer-
sita Gregoriana), il tema delle impli-

I Foto di gruppo dei relatori al convegno

cazioni etiche nell’utilizzo dei robot.
Illustri  fisiatri, neuroscienziati ed
esperti nazionali e internazionali si
sono confrontati - coordinati dal neu-
rologo Giampietro Salvi, presiden-
te dell’associazione Genesis della
Rete delle associazioni e dal direttore
scientifico, professore di Bioingegne-
ria, Stefano Mazzoleni - sui progressi
della robotica.

Questi strumenti sono disponibili da
circa 20 anni ma il loro rapido svilup-
po e le ampie oppor-
tunita che forniscono
anche in campo ria-
bilitativo per i malati
neurologici impone
una serie di mirate
riflessioni, a comin-
ciare dalla sensibi-
lizzazione delle isti-
tuzioni.

Per le terapie riabili-
tative un sistema ro-
botico ¢ in grado di
intensificare le ore di

Robert Riener, professore ordinario di Sensory-Motor Systems
dipartimento di Health Sciences and Technology, ETH Zurigo

trattamento, misura-

re le prestazioni di un paziente al ter-
mine di una seduta e, soprattutto, per-
sonalizzare il trattamento riabilitativo.
“Resta fermo — ¢ stato detto durante
il congresso — il rapporto imprescin-
dibile, essenziale e mai in discussione
tra il professionista sanitario e il pa-
ziente. La presenza del fisiatra e del
fisioterapista ¢ fondamentale per il
successo dei trattamenti riabilitativi e
i robot sono uno strumento nelle mani
dei sanitari che decidono, aggiornan-
dosi costantemente con corsi forma-
tivi post-universitari, come utilizzarli
all’interno del programma riabilitati-
vo individualizzato”.

Una delle maggiori sfide per il futu-
ro non solo per i ricercatori ma anche
per tutti i portatori di interesse a livel-
lo pubblico e privato sara “L’equita
nell’accesso alle tecnologie robotiche
e la loro sostenibilita economica.”.

A conclusione degli aspetti scien-
tifici sono stati trattati anche quelli
etici, cognitivi e psicologici per una
riflessione approfondita dedicata alla
scienza e bioetica in medicina.
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Oltre le barriere, oltre le disabilita

1° Meeting tra Scienza e storie di vita,
ospedale Villa Bellombra

d¢i Deborah Annolino

l: un ritrovo di numerosi successo € Riccardo Ammaturo at-
~ Giornalista professionista e

talenti nel campo delle leta di hockey con la passione della

s A q ~ . . . .
ufficio stampa “Consorzio COLIBRI. arti come la pluricam- grafica e comunicazione. Il conve-
Ospedaliero Colibri”. E membro e . . - i
del Constructive Network. " pionessa nazionale gno nasce da un’idea del medico
di drone ra- neurologo ed esperto di

malattie neuromuscola-
ri dott. Marcello Vil-
lanova e incontra

la piena volonta

del management,

cing Luisa Rizzo, la

ltre le Barriere & I’evento | ¢antante Gaia Mura,

organizzato lo scorso 1° lu- | Tnonostante la sua
glio a Bologna dal Presidio | Marcata capacita
Ospedaliero Villa Bellombra per | respiratoria, Do-
mettere al centro il racconto di chi nato Grande, at-
in prima persona vive la malattia leta di Powerchair

della  direzione
sanitaria oltre al

neuromuscolare o la grave disabili- | football che ha supporto di tan-
ta ed ¢ un esempio di coraggio per | introdotto in Italia ti professionisti
la societd. Dietro al comune pen- | il calcio in carrozzina sanitari del Consor-
sare che una persona disabile non | fondando I'associazione - zio Colibri e della stessa
possa farcela, la struttura riabilita- = “Oltre Sport”, Riccarda Am- Villa Bellombra divenuta da
tiva ha offerto la testimonianza di | brosi campionessa italiana paralim- | quest’anno un centro di riferimento
chi non si tira indietro ma realizza | pica di bocce. Un elenco arricchito | per il trattamento e la riabilitazio-
i progetti e sogna in grande. dalla presenza di Daniela lannone | ne di malattie neuromuscolari rare

Il primo meeting di Scienza & stato | scrittrice, al suo quarto romanzo di | come la SMA o la distrofia musco-
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lare. Se grazie ai progressi della Me-
dicina e della Scienza diventa possi-
bile prolungare la vita delle persone
affette da malattie neuromuscolari
(una volta chi era affetto da Distro-
fia Duchenne moriva poco piu che
adolescente, oggi arriva a superare
anche i1 cinquant’anni di eta) ¢ al-
trettanto importante prendersi cura
di loro, coinvolgendole come parte
attiva e importante della societa.
Appositamente per [’evento, tra i
relatori di scienza, & arrivato dalla
Francia il prof. Edoardo Malfatti -
Centre de Reference de Maladies
Neuromusculaires, UPEC - Univer-
sita di Parigi Est, offrendo ad una
sala gremita di pazienti, medici e
ricercatori una lectio magistralis su
“Lo stato dell’arte sulle strategie
terapeutiche nelle malattie neuro-
muscolari”. Dell’ importanza della
qualita di vita per una malattia in-
curabile ha parlato il dott. Marcello
Villanova, il quale ha detto:

“In questa cornice unica, la voce
principale é quella di uomini e don-
ne che parlano di abilita, che nel
loro caso, assumono ancora piu im-
portanza. ARTE, SPORT, CULTU-
RA, MUSICA: sono solo alcuni dei
campi in cui molti di loro si sono
distinti in Italia e non solo. Abbia-
mo pensato di fare conoscere ed ap-
prezzare queste persone per il loro
talento. Dietro la disabilita c¢’é un
mondo sconosciuto ai piu che ab-
biamo portato alla luce attraverso

interviste e chiacchierate a microfo-
ni aperti”.

Dulcis in fundo, Daniele Chiova-
ro, I'unico al mondo in grado di
realizzare quadri mediante pittura
a bocca, benché affetto da distrofia
muscolare di Duchenne, ha donato

L'evento

una tela sulla quale ha dipinto lui
stesso un Colibri, simbolo di legge-
rezza e velocita, consegnata nelle
mani dell’amministratore delegato
del Consorzio Colibri, Cavaliere del
Lavoro Averardo Orta.

Tra gli interventi che hanno sotto-

lineato D’importanza della Ricer-
ca quello del Direttore sanitario
Vincenzo Pedone e del direttore
scientifico del Consorzio Colibri
Roberto Piperno. A fare da cornice
le associazioni amiche: Per Mano
onlus, Ruotabile onlus, Comuni-
ta Ebraica Progressiva di Bologna
“OR Ammim”, Societa Italiana di
Storia della Medicina, Societa Me-
dica Chirurgica di Bologna.

Oltre le Barriere, reduce da un gran-
de successo di critica e partecipa-
zione, da appuntamento al prossimo

anno.
gli amicididuz magazine




Solidarieta

Grande successo dellasta di beneficenza ad Agnone

Protagonisti di speranzas:
Amici di Luca e Amici di Blu insieme

ggiudicato! Questa ¢ la pa-
rola che il 6 agosto scorso ¢
risuonata oltre 30 volte nella
piazza Plebiscito di Agnone, affolla-
ta di cittadini durante la 5" edizione
dell’Asta di beneficenza © L’armonia
dei colori alla rinfusa dell’anima’,
promossa dall’associazione agno-
nese Amici di Blu a favore della
Casa dei Risvegli Luca De Ni-
gris. Loro stessi, i promo-
tori e 1 partecipanti, si
sono aggiudicati il pri-
mato della simpatia e
della generosita. Dal
nord Italia quest’anno
si erano mosse in due
per raggiungere 1’amena
cittadina del Sannio nell’al-
to Molise: Maria, la mamma di
Luca e Laura da Verona, mamma di
Andrea; entrambe volevano dare te-
stimonianza delle loro storie accanto
ai propri figli, ma nello stesso tem-
po godere dell’affettuosa amicizia
che si respira in questa comunita
accogliente. Cosi ¢ stato, oltre ogni
aspettativa: sempre piu attivi ed ef-
ficienti i giovani collaboratori degli
Amici di Blu sotto la guida di mam-
ma Diana, animatrice dell’iniziativa

B

da 5 anni; sempre pit numeroso il
pubblico presente; sempre piu vi-
vace e simpatica la conduzione dei
due battitori dell’asta che non dava-
no tregua alzando la posta con rit-
mo frenetico ed efficace. Il vivace
svolgimento dell’asta con [’offerta
di oltre trenta opere pittoriche, fo-
tografiche e artigianali (lavorazione
del rame, gioielleria, terracotta) ¢
stato preceduto dal forte e
toccante momento in cui
si sono ricordati Gior-
gia (la figlia di Diana
soprannominata  Blu
dagli amici) e Luca e
altri amici comuni re-
centemente  scomparsi:
di loro, si ¢ detto, resta per

tutti noi I’energia vitale che con-
tinua a circolare e alimenta iniziative
forti come questa. Terminiamo que-
sto report della splendida esperienza
molisana con le parole che Maria
Vaccari, presidente dell’associazione
Gli amici di Luca, ha scritto all’ami-
ca Diana dopo aver saputo dell’otti-
mo risultato dell’asta: “Un risultato
straordinario, siete stati veramente
bravi ad allestire e condurre la vostra
5% edizione dell’iniziativa. Vi porto

EDICOLA

di Ciuti V. & C.

Un ringraziamento particolare
da parte degli Amici di Luca alla
volontaria Giovanna che ha rea-

lizzato anche quest’anno un ga-
dget che e stato consegnato alle

persone che hanno parteci-

pato all'asta di Agnone. '
tutti nel cuore e quest’anno sono par-
ticolarmente contenta perché un’altra
nostra amica, Laura, ¢ stata partecipe
diretta della splendida festa che riu-
scite a realizzare nella vostra acco-
gliente cittadina. Tu in primis ne sei
I’artefice, con 1 tuoi parenti e amici
giovani € meno giovani uniti in un
grande, grandissimo cuore! Porterd
sempre dentro di me I’energia che
mi avete trasmesso e la trasmettero a
mia volta agli amici che accogliamo
alla Casa dei risvegli. GRAZIE alla
bella comunita agnonese!”

VIDEO CASSETTE
DVD - CD MUSICALI
LIBRI - SERVIZIO FAX
PRODOTTI GOLDEN

CARTOLERIA

RILEGATURA LIBRI

Via LINCOLN 5 Tel. 051 492553 - 40139 BOLOGNA
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Il grande manifesto che nelle vie
di Agnone annunciava l'asta

gli amicidiﬂeuaz/magazine

I Sandro e Francesco, simpatici battitori dell'asta



La spettatrice

Un ensemble musicale per

(™

“La conquista
della felicita”

Incontri di arte e vita in un
luogo di cura e di ricerca

“La conquista della felicita”

Una foto di gruppo con il direttore Massimo Sgargi e le due bande di San Lazzaro di Savena e Casalecchi di Reno. Grazie alla Fondazione “Entroterre” che ha
promosso l'iniziativa nell'ambito della manifestazione “BandaBo”

di
Giovanna Re

omenica 25 giugno, nel con-

testo di Entroterre Festival ,

ho assistito al piacevolissimo
concerto tenuto dalle Bande Musi-
cali di San Lazzaro di Savena e Ca-
salecchio di Reno, unite per I’occa-
sione dal loro bravissimo Direttore
Massimo Sgargi.
E stato un emozionante pomeriggio
programmato nella rassegna estiva
“La conquista della felicita” che per
iniziativa di Fulvio De Nigris e I’As-
sociazione “Gli amici di Luca”, ogni
estate si tiene nel giardino antistante
la “Casa dei Risvegli”.
Con alcuni pazienti e loro famigliari,

A gliamicididua magazine

abbiamo ascoltato brani molto coin-
volgenti e altamente stimolanti.

II primo “Take it easy”, una ritmica
marcia, ¢ al termine “Blackout”.

Le due ammirevoli composizioni del
Maestro Massimo Sgargi, hanno rac-
chiuso altri undici brani in un amore-

vole e gioioso abbraccio. Di Jacob De
Haan, il caro ricordo di un amico “To
a friend”. “Beyond the riverbend”
di Robert Sheldon. 1l testo aiuta a

ritrovare la forza ed il coraggio per
superare gli ostacoli e riuscire a rag-
giungere la nostra salvezza.




Il famosissimo Inno Inglese “Land
of hope and glory” (“Terra di spe-
ranza e gloria”), di Edward Elgar; la
sinfonia di fine ottocento Finale “To
Symphony N° 3” di Gustav Mahler;
“Joy” di Frank Ticheli; poi la sen-
timentale melodia nell’intermezzo
della Cavalleria Rusticana di Pie-
tro Mascagni, continuando con tre
marce della Marina Militare Ame-
ricana e la colonna sonora del film
“Back to the future” di Alan Silve-
stri. Sono rimasta affascinata per
la bravura e completa armonia fra i
due Corpi Bandistici sapientemente
diretti e coadiuvati dalla loro grande
passione. Nel grande gruppo, il suo-
natore di Tuba, Roberto Bertoli, era
giunto da Udine in compagnia del
suo imponente strumento, luccicante
come il sole.

Alle percussioni, abbiamo avuto la
prestigiosa partecipazione del Pro-
fessore Giuseppe Pezzoli, docente al
Conservatorio Giovan Battista Mar-
tini di Bologna.

Il Maestro Massimo Sgargi, prima
di dar inizio alla musica, ha parlato
dell’attrazione che ha verso questo
mondo.

Si era sempre dedicato al Jazz , poi
da circa sette anni, ¢ sorto in lui il
grande amore.

Lo comprendo pienamente perché
sono esibizioni che fanno battere il
cuore al loro ritmo, trasmettendo tan-
ta energia e voglia di vivere.

“Viva le bande musicali. Viva !!!!”

Al termine ¢ stato richiesto il bis,
accompagnato da calorosissimi ap-
plausi. Tutti bravi!!! Bravissimi !!!
Ancora oggi, se chiudo gli occhi e
ripenso a quel luminoso pomeriggio
musicale, sorrido e sono felice.

Un immenso grazie a Fulvio De Ni-
gris per ’eccezionale regia dell’inte-
ressante programma estivo. Grande
ammirazione per Maria Vaccari, Pre-
sidente dell’ Associazione “Gli ami-
ci di Luca”, che con la sua costante
dedizione, riesce a trasmettere tanta
forza verso i pazienti e loro famiglia-
ri, in un ambiente cordiale, sereno ¢
pieno d’amore.

“Amici di Giovanna Re

La spettatrice

”

Per il Teatro e l’Arte

Giovanna Re ¢ una influen-
cer prima maniera. Gia nei
primissimi anni ‘80 era il
punto di riferimento di mol-
ti gruppi teatrali bolognesi
e di privati, per tutto quello
che serviva di trovarobato
e costumi. Il suo atelier di
via San Mamolo era meta di
continui pellegrinaggi alla
ricerca dell’impossibile ma
anche di soluzioni per i piu
svariati problemi di tipo te-
atrale e non. Era abbastanza
frequente entrare di giorno
per attardarsi fino ad oltre
I’orario di chiusura. Ma la
cosa bella era che le incertez-
ze in quel negozio, con quel-
la professionista si trasfor-
mavano in certezze, lampi di
genio illuminavano la stanza
e si propagavano fin sulle
scena. Sempre al passo con
le novita ed i tempi in conti-
nuo cambiamento, fondo il
Club “Amici di Giovanna Re
per il teatro e I’Arte”, capace
di organizzare un pubblico
vasto e attento agli Spettacoli
Teatrali.
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Club “Qmjes di

Ben presto Giovanna ¢ di-
ventata merce preziosa per
gli  organizzatori teatrali
assetati di pubblico e di at-
tenzioni che riusciva a pro-
curare in vari teatri con una
particolare predilezione per
I’Arena del Sole. Un talento
che, nonostante il passare de-
gli anni, ancora le rimane e
le ¢ riconosciuto.
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Risvegli di parole

Davide Ferrari
e i molteplici registri
della sua poesia

ato a Bologna nel 1958, Da-

vide Ferrari ha fondato, sotto

I’egida di Paolo Volponi, “La
casa dei pensieri”, associazione per
la promozione della cultura del li-
bro. Per molti anni ha seguito, con
numerosi interventi sulla stampa
nazionale e con una diffusa attivita
di conferenziere, le vicende della
scuola italiana e dei vari progetti di
riforma, con un particolare interesse
per i temi della presenza nella scuo-
la di percorsi dedicati alla creativita
e alla poesia. Pur impegnato sempre
in un’assidua attivita di promozione

gli amicididuza magazine

a cura di Bruno Brunini

culturale ed anche di militanza poli-
tica, Davide Ferrari ha frequentato
dagli anni ‘90 la scena poetica ita-
liana, sia con numerosi reading, sia
pubblicando su riviste e nelle rubri-
che di poesia che negli anni vi sono
state in diversi quotidiani. E tradotto
e pubblicato in varie lingue, soprat-
tutto per i suoi versi di pit immedia-
ta intenzionalita civile e sociale.

Ma i registri di Ferrari sono molte-
plici, ¢ molto presente anche una
vena squisitamente lirica, con po-
esie di una struggente indagine
dell’intimita. Pubblichiamo qui due
testi che nascono da una profonda
sensibilita verso i drammi della no-
stra condizione umana, ed altri due
testi che nascono, come detto, da un
racconto piu “interno”.

Per leggere sue poesie

si puo andare alla

pagina facebook:
https://www.facebook.com
/profile.php?
id=10006305041825%
&locale=it_IT

Quello della pagella

Io sono quello della pagella
cucita nel vestito.

Non pianga adesso

che 10 non posso

piangere piu.

Resistere al pianto

mi piace, e andare a scuola.
Giocano, i compagni,
fumano, rinunciano.

Io vado, sempre,

per questo ho buoni voti,

e la mia mamma

¢ contenta.

Lei mi ha cucito la pagella
“cosi non la perdi-

diceva- “ti servira,
vedranno chi sei,

capiranno che non arrivi
per rubare, che sei capace
di studiare, ti faranno lavorare”.
Adesso mi dispiace,

I’ho persa,

non sento piu

il rumore della carta

se muovo il petto

e, dico la verita,

non riesco nemmeno

a muoverlo il petto.

Ho avuto paura e dolore
quando I’acqua

mi ha preso i polmoni.
Dopo non piu,

ora non piu.

Io sono quello della pagella
cucita nel vestito,

non pianga adesso

che 10 non posso piangere pitl.
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2 Agosto 1980

2 Agosto 1980

Tu che facevi?

Emme chiede.

Io penso invece a loro.
Non voglio dar loro

una parola

che sia di grandezza.

In due, niente da me
diversi, e dal maiale

che stritola per cibo

ogni rifiuto.

Lui contava, senza
guardare troppo 1’orologio.
Lei sorrideva a una bambina.
“E’il momento, si va.

Una morte si lascia

che ci rende eterni.

Il sangue degli inutili

fara parlare,

piangere, impaurire.

Ne ho visto tanto. Di pit non fa
che piacermi”.

Allo specchio

il mio viso vi rassomiglia
assassini, mostri da poco,
gonfiati al banale,
inabissati in un cielo

di terra e sterco

nell’alto dove il cuore
vostro pensate di un Dio.
Ma siete a me

uguali, mortali,

meno di un occhio valete
di una qualsiasi mano.

Lui contava, senza
guardare troppo 1’orologio.
Lei sorrideva a una bambina.

4

0208 2016

La cera di Ulisse

Tutto di te ho amato,
tutto 10 amo,

ma piu i capelli tuoi
piu la tua voce.
Liberi i tuoi capelli

e prigionieri,
soltanto di se stessi.
E la tua voce

che mi fa tremare,
dal video antico
arriva, eco del vento,
fra le rocce e il mare.
E’ di quel tempo mio
che tu hai voluto.

Io senza capire,
avevo solo si,

senza la cera di Ulisse,
per non piu’ sentire.

22122021
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Risvegli di parole

Quando

Quando andro via
ricordati di venire,

di fare numero al
saluto, di raccontare,
inventare quello che

la gente vuol sentire.
Ricordati quanto

ho amato esserci

€ avere attorno a

me, occhi e mani,

€ non sono riuscito.
Fai che siano la,

che raccolgano ’invito,
amici e chi non ¢’entra
e puo servire, fare
ch’io sembri amato,
quando me ne saro
andato. Immagina
quanto vorro, in quelle
ore, le prima senza
nulla, quando andro
via, immagina e

vieni, fatti vedere,

fai come se al mondo
fosse cosa, notizia,
perdita. Fai tutto

per farmelo sembrare.
Non ti potro applaudire
ma i tuoi capelli

ricci fra le mani

ho avuto io, senza
potere averli per amore.
Ricorda e per i tuoi
capelli vieni, io

il tuo piu assurdo
amico, 10 che

ti davo il nome.

Per me fai cio

che dico, luce

spera di sole,

unghie dell’orsa,
regalo inaspettato,

fai, fammi felice
quando saro andato.

19 01 2020

4
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Bologna ha perso un altro figlio

Davide Amadei

restera nei nostri cuori

di
Marco Piazza

Consigliere Comune di Bologna*

=28

e ne ¢ andato improvvisamen-

te a soli 56 anni appena com-

piuti. Davide era uno sceno-
grafo costumista apprezzatissimo e
lo piange tutto il mondo del teatro.
Si era diplomato in scenografia nel
1990 e ha curato decine di allesti-
menti lirici e di prosa in Italia e
all’estero con regie importanti e di-
rezioni musicali del calibro di Ric-
cardi Muti, Claudio Abbado e tanti
altri. Tra 1 tantissimi teatri lirici in
cui ha lavorato ricordo: il Teatro Li-
rico Sperimentale di Spoleto, Teatro
Regio di Torino, La Fenice di Ve-
nezia, Innsbruck ¢ naturalmente an-
che il Teatro Comunale di Bologna.
A Bologna, nell’ambito della prosa,
con Luigi Gozzi e Marinella Mani-
cardi, ha curato molti allestimenti al
Teatro Delle Moline e al Teatro Are-
na del Sole Bologna.
Ha condotto laboratori di scenogra-
fia e insegnato presso il Dams di Bo-
logna e presso 1I’Universita di Firen-
ze. Da alcuni anni collaborava con
il regista lirico Alessio Pizzech che
ricorda di Davide Amadei “la sua vi-
cinanza e il suo amore per il teatro.
11 suo rigore e studio, precisione ar-
tigianale, di un saper fare arte che ¢
stato un esempio, un costante ideare
con i piedi ben piantati nel testo, nel
libretto, nell’opera.” Tutto questo
sarebbe gia tantissimo e basterebbe a
descrivere una vita piena.
Ma Davide aveva anche una grande
passione per Bologna. L’essenza di
Bologna, I’aveva trovata nell’arte

gli amicidiﬂ&x(a/magazine

cosi detta popo-
lare, nelle poesie
e soprattutto nel
teatro dialettale
dei grandi au-
tori e interpreti

come  Alfredo
Testoni, Arrigo
Lucchini, Bru-

no Lanzarini,
Carla Astolfi e
altri autori che
avevano saputo
sapientemente raccontare, attraverso
i loro testi, ’anima petroniana della
nostra incantevole, scanzonata, ap-
passionata, accogliente, avvolgen-
te, affascinante citta. Davide era un
vero artista, e quell’essenza ’aveva
colta pienamente grazie alla sua for-
mazione ¢ al suo spirito colto e sen-
sibile e I’aveva adorata e celebrata
dedicandosi a divulgarla attraverso
le compagnie dialettali di Bologna
Arrigo Lucchini e Bruno Lanzarini
avendo sempre cura di spiegare al
pubblico la storia della commedia
che portava in scena, come era nata,
chi erano i suoi autori, il contesto in
cui era stata scritta.

Ma lo spirito di Bologna Davide si
impegnava anche a preservarlo e tra-
mandarlo, ricercando negli archivi
con la pazienza della passione e la
meticolosita del professionista, testi
e documenti. Digitalizzandoli perché
la biblioteca dell’Archiginnasio po-
tesse conservarli e renderli disponi-
bile a tutti anche in futuro. Lo ricor-
dano Fulvio De Nigris e la Casa
dei Risvegli Luca De Nigris,
la Compagnia Arrigo Luc-
chini di cui Davide ¢ sta-
to appassionato regista,
scenografo e costumi-

sta dal 2008, la Compagnia Bruno
Lanzarini (aveva curato un libro su
Bruno Lanzarini insieme a Patrizia
Strazzari), 1’associazione Burattini
a Bologna e il Burattinaio Riccardo
Pazzaglia, tanti altri amici. Grazie
Davide per tutto quello che sei riu-
scito a fare, Bologna perde un pezzo
importante del suo cuore culturale e
a noi manca insopportabilmente un
caro amico e un grande artista.

*Stralcio
dall’intervento
in Consiglio
comunale




Ciao Davide!

Quanto mi... ci mancherai!!!

avide era un uomo, grande
D ricercatore, organizzatore, re-

gista, scenografo e tante altre
cose ancora.
Ha cominciato a farci le prime re-
gie nel 2008 quasi per scherzo. Gli
piacque e continuo leggendo copio-
ni e proponendoceli. Ci prese sotto
la sua tutela e ci fece fare il “sal-
to di qualita”. Gli piaceva leggere
commedie fatte tanti anni prima, ri-
visitarle e metterle in scene in for-
ma moderna e con nuovi costumi.
Un genio: riusciva a fare tutto da
solo e noi apprezzavamo 1 suo ta-
lento e lo seguivamo orgogliosi...
Abbiamo collaborato io e Iui alla

Compagnia Dialettale Bolognese
“Arrigo Lucchini”

E UN INBARIEG

AL MARE 8 Anires B« LA e v AEATOC 1 Tipgs Fanbotis Taberd
AOBEATA BALED, ANNAMARIA LECENEE!
AR S, SR S s
e
BAVIEE AMADES

=
Dialet’ta.le Bﬂ
5 “Arrigo Lucchml

ch ha mvente
i turtlén

‘commedia in tre atti in dialotto
Ostilio Lucarini

nuova stesura della “Cronache del
teatro dialettale bolognese” che Ar-
rigo Lucchini aveva scritto molti
anni prima. Piu avanti nel centena-
rio della nascita di Arrigo, sempre
i0 e lui, abbiamo proposto il libro
“Innamorato di Bologna”, facendo
anche uno spettacolo all’ Orato-
rio dei Filippini in sua memoria.
Quanto ci sarebbe ancora da dire...
ma basta!!

Ho solo un gran nodo alla gola nel
pensare che non lo rivedro mai pit.

Annamaria Lucchini
Compagnia dialettale bolognese
Arrigo Lucchini

Mi ricordo di te

Arrigo Lucchini

Innamorato
di Bologna

racson ¢ povie
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Il colore si deve sentire, non vedere

Davide Amadei e la
sua gran voglia di fare teatro

di
Maria Grazia Lorenzo

Laureata in Pedagogia,
con la passione del teatro

lla fine degli anni Otanta, in

una Parrocchia del centro di

Bologna, un gruppo di adole-
scenti, guidati dalla loro catechista,
aveva una voglia matta di racconta-
re la propria vita e il proprio sentire
come solo gli adolescenti sanno fare
con la freschezza e I’inconsapevo-
lezza che a volte fa andare oltre i
propri intenti. Alcuni di loro, insie-
me a Davide Amadei, manifestarono
il desiderio di fare teatro. In uno dei
primi volantini scrivemmo: “Il grup-
po teatro S. Procolo, il teatro non ce
I’ha. 1l teatro lo chiede in prestito
come la maggior parte delle compa-
gnie amatoriali, ma alla mancanza
dello spazio scenico compensa la
gran voglia di fare teatro”. La scelta
dei testi non fu mai un repertorio gia
confezionato, anzi spesso seguendo
intuizioni e suggestioni letterarie po-
teva persino apparire incoerente. De-
cidemmo infatti di allestire JOB dal
libro di Giobbe nell’atmosfera ebrai-

Uno scatto alle prove di "Peppone e Don Camillo” marzo 2023
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Maria Grazia Lorenzo e Davide Amadei in "Marcolfa”

ca dell’Ottocento e subito dopo Mar-
colfa una farsa di comicita e ironia
inarrivabile di Dario Fo. Azzardo e
consapevolezza andavano di pari pas-
so ed ebbero una svolta determinante
in Aspettando Godot di Beckett; con
la regia condivisa tra me e Davide,
che si occupava anche dei costumi e
delle scene con professionalita e pre-
cisione stilistica. Capimmo che il Te-
atro dell’assurdo era il nostro luogo
scenico preferito. Nei primi anni ‘90
mettemmo in
scena Orfeo e
Gli sposi del-
la torre Eiffel
di Cocteau e
I Re muore
di  Ionesco.
Un impegna-
tivo lavo-
ro sui testi
culmind nel
racconto spet-
tacolo  Sotto

1 portici cantando, tratto dagli scritti
di Giulio Cesare Croce ambientato
in un’ipotetica Bologna del ‘500 con
abiti e maschere di fantasia e scene di
piazza di struggente realismo. Den-
tro a questo viaggio tra suggestioni
medievali e teatro contemporaneo lo
spirito guida era Davide, scenografo e
ideatore di oggetti scenici. Ogni sera
alle prove Davide si presentava con
nuove esigenze. Ho sempre credu-
to che facesse finta di dimenticare le
indicazioni precedenti per misurarsi
con nuove idee che meglio esprime-
vano il senso dello scritto, ma soprat-
tutto quello che non era scritto, per
leggere tra le righe e giocare con le
intenzioni. Per lui il senso delle cose
era molteplice, mai compiuto, sempre
da scoprire. Appena un aneddoto tra i
tanti mi rimbalza nella mente, quan-
do pitturando insieme il muro di car-
ta per Aspettando Godot chiesi come
fare e lui rispose: “Il colore si deve
sentire non vedere”.
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Cara Francesca resterai con noi con il
tuo spirito, la tua energia e il tuo SOrriso

1 te, Francesca, ricorderod sem-

pre il tuo sguardo e il tuo at-

teggiamento vispo e birichi-
no di bimbetta tra i 7 e gli 11 anni,
quando, negli anni ’80, frequenta-
sti alla scuola Armandi Avogli le
classi elementari in cui io
ero insegnante. Rico-
nobbi in te sin da
allora  un’intelli-
genza viva, una
capacita di so-
cializzare molto
spiccata e uno
spirito aperto al
rapporto con gli
altri ragazzi e con
gli adulti. Il sorriso
che riempiva il tuo viso
ti rendeva simpatica a tutti.
Poi, negli anni successivi, ti persi
di vista: vennero le medie, il liceo
e avevo solo alcune notizie del tuo
percorso di studi molto positivo,
insieme ad un gruppo di compagne
delle elementari con cui mante-
nevate un rapporto molto stretto

Con la Madonna di San Luca
il Pettirosso per Gli amici di Luca

ome ogni anno in occasio-

ne della discesa della Beata

Vergine di San Luca,mentre
era arcivescovo di Bologna il Car-
dinale Carlo Caffarra, ¢ nata questa
bella iniziativa. Naturalmente quan-
do gliel’ho proposta si ¢ dimostrato
molto contento in quanto lo scopo
era di coinvolgere i bambini delle
scuole materne ed elementari.
Ebbene, anno dopo anno, si ¢ allar-
gata coinvolgendo varie realta: le
case di riposo, la casa circondariale
della Dozza, alcuni sacerdoti € suore
che hanno dato il loro contributo e il
nostro stesso Cardinale. Detto fatto,
cosi e’ stato. Certo devo ringraziare

di frequentazione. Quando io vissi
il dramma del coma di Luca e poi
la sua morte, tu avevi 20 anni, fre-
quentavi ingegneria all’universita
sempre con ottimi risultati. Tu e le
tue compagne di classe delle Ar-
mandi Avogli mi foste vi-
cine quando ci fu I'ul-
timo saluto a Luca
nella chiesa della
Sacra Famiglia e
i0 vi rividi, or-
mai adulte, le
mie ex scolaret-
te, sempre molto
unite ¢ affettuose
nei miei confronti.
Alcune volte ci ri-
vedemmo col gruppo,
intanto vi eravate laureate
brillantemente, tu ingegnere, le al-
tre in diverse discipline. Da quan-
do nacque I’associazione Gli amici
di Luca, ci sei stata costantemente
vicina, inviando ogni anno un con-
tributo a favore della Casa dei Ri-
svegli Luca De Nigris, non mancavi

chi mi da una mano, un parti-
colare contributo me lo danno
coloro che mi aiutano a fare il
“Mercatino di Natale”: il grup-
po volontarie “il Pettirosso”.
Un particolare ringraziamen-
to va al gruppo del “Progetto
Corallo”, grazie quindi alla opero-
sita delle efficientissime Martina
Pittureri e Sara Raspanti unitamente
al partecipanti che si sono cimentati
in un quadro che rappresenta la Ma-
donna di San Luca nella sua fioriera.
E diciamolo hanno messo veramente
TANTO impegno, certo un grazie pit
grande a Chiara, Ilir, Milena, Mari-
ca e al Super Massimo, istruttore del

mai all’appuntamento della genero-
sita. Qualche anno fa, insieme alle
altre ex-alunne mi invitaste a cena
fuori, gia spose ¢ madri, tu di una
bella bimba di nome Anita, tanto
somigliante a te: il tuo compagno
di vita era Paolo, un giovane di
Agnone nel Molise, paese che poi
¢ diventato cosi vicino e solidale
alla Casa dei Risvegli. Anche que-
sto ci unisce. Quest’anno in agosto,
quando sono andata alla bellissima
iniziativa dell’asta di solidarieta ad
Agnone, ho provato un forte ram-
marico perché tu eri con noi, ma
purtroppo solo con il tuo spirito e
soprattutto con la tua energia e con
il tuo sorriso, quello che non per-
deremo mai! Grazie Francesca, ci
mancherai, ma resterai sempre nei
nostri cuori. Ti saluto con le paro-
le che hanno espresso i tuoi cari nel
retro della tua foto: “E stato un tem-
po breve, troppo breve,ma ringra-
ziamo il Cielo per averti avuta.”

La tua maestra

Maria Vaccari

gruppo uscito anche lui dal coma.
Con la speranza di coinvolgerlo in
vari progetti, spero che questo sia
solo I’inizio, noi li sosteniamo con
tanto affetto, perché vogliamo loro
bene. Arrivederci alla prossima di-
scesa in citta della Madonna 2024.

Valeria Cane e il Gruppo
volontarie “Il Pettirosso”
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Lo staff della Casa dei Risvegli, valore inestimabile

Ulisse il nostro guerriero

icordiamo con affetto 1’amico

Ulisse che ha purtroppo lasciato

i suoi genitori, la cara moglie
Elisabetta e i due figli, dopo tanti mesi
di lotta per il suo recupero alla Casa
dei risvegli. Questa che pubblichiamo
¢ una testimonianza di grande signifi-
cato, scritta dal padre Giorgio e dalla
madre Loretta, che ci hanno conse-
gnato quando sono tornati a trovarci,
dopo la morte del figlio.

lo e mia moglie Loretta, in questo
grande dolore presente e per sempre
per la mancanza di nostro figlio Ulis-
se, abbiamo un forte desiderio di tra-
smettere al Dott. La Porta e al dott.
Battistini, a Maria Vaccari, all educa-
trice Elena e allo staff tutto la nostra
gratitudine per la grande assistenza
ricevuta da nostro figlio e per [’aiuto
alla nostra famiglia.

Importantissimo é sottolineare che
oltre alla competenza e alla passio-
ne nelle cure é evidente una umanita
e amore per la missione che vengono
trasmesse a tutti nella Casa dei risve-
gli. Cio viene trasmesso nelle buone
situazioni, nei momenti piu critici e
nei  miglioramen-
ti. Questo genera
fiducia e sostegno
per affrontare tutto,
questa possibilita di
affidarsi da la for-
za al familiare e di
conseguenza viene
trasmessa  diretta-
mente al “pazien-
te”. In tutto questo
e determinante la
possibilita di comu-
nicare col proprio
caro grazie al tempo
di permanenza nella
Sstruttura.

Se mio figlio in una
giornata non era
sempre presente, il
tempo a disposizione
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e la forza ricevuta aveva la possibilita
di essere trasmessa a Ulisse che poi
sempre percepiva. Ulisse, ricevendo
questa forza e speranza, rispondeva
con carezze e avolte con estrema fatica
inviava baci, lui manifestava la forza e
la volonta a non mollare e combattere,
infatti Ulisse ha combattuto fortemen-
te. Non c’é luminare della medicina
che puo dare la medesima forza del fa-
miliare al suo caro ammalato, se non
ha questa passione, umanita e amore.
Questo dovrebbe essere trasmesso agli
studenti in medicina e ai colleghi a li-
vello nazionale. Maria Vaccari nella
testimonianza della sua esperienza
con suo figlio Luca De Nigris ci ha
raccontato che visse un’esperienza
di visite limitate negli ospedali dove
era ricoverato; noi, grazie alla strut-
tura della Casa dei risvegli, abbiamo
vissuto rapporti costanti con nostro
figlio, momenti di forte miglioramen-
to, momenti di gioia e momenti difficili
ma sempre condivisi, in una Struttura
ospedaliera sarebbe stato impossibi-
le; percio non potevamo accettare, al
momento di una eventuale dimissione
dalla Casa dei risvegli, una struttura

ILCOMA
E SOLO

“UNA STORIA
SOSPESA.

Il risveglio ¢ il lieto fine per un nuovo inizio.

differente dalla casa, avremmo ripor-
tato Ulisse nella sua casa con tutte le
conseguenze possibili, cosi voleva an-
che lui. Ultimamente con le difficolta
nell’alimentarsi Ulisse stava soffrendo
molto e faceva molta fatica, ma era
sempre combattente: lo chiamavo il
mio guerriero. Avevo chiesto al Cielo
di dare il cambio a mio figlio in que-
sta fatica. La settimana prima, era un
venerdl, ero con Ulisse... ricevo una
telefonata da Rimini per rientrare, le
mie analisi fatte il giorno prima ri-
chiedono un ricovero urgente.
Ho pensato: é il cambio. Non era il
cambio con Ulisse ma con mia moglie
Loretta che la settimana successiva poi
e venuta alla Casa dei risvegli. E’ sta-
ta una fortuna per noi, le discussioni
e la prepotenza da parte mia di venire
sempre da Ulisse (cosi dice Loretta)...
se non ci fosse stato il cambio non mi
avrebbe mai perdonato: cosi Loretta
ha avuto cura e rapporto con Ulisse
negli ultimi giorni. Lo staff della Casa
dei risvegli ha un valore inestimabile.
Grazie, un abbraccio a tutti, con rico-
noscenza per sempre.

Giorgio e famiglia

per la “CASA DEI RISVEGLI LUCA DE NIGRIS".




Scaffale

Il nuovo libro di Pietro Grassi e Raymond Zammit
La bioetica e il paradosso delle apparenze

le apparenze - Fragilita, di-

pendenza, disabilita nelle va-
rie fasi della vita di Pietro Grassi e
Raymond Zammit (Armando edi-
tore) ¢ il nuovo libro che raccoglie
interventi  di
molti studiosi

L a bioetica e il paradosso del-

internazionali,
da David Le
Breton, Anne-
Marie Callus,

o d PIETRO GRASSI
Dominique de RAYMOND ZAMMIT
Courcelles,

Elsa Muyniz, LA 2
solo per citar- IL PARADOSS

ne alcuni. Nel
libro,  quasi
800 pagine,
nel  capitolo
“I’Esistenza
e I’incontro”,
anche 1’espe-
rienza de Gli
amici di Luca
nella Casa dei Risvegli Luca De
Nigris nell’intervento dal tiolo “ll
risveglio dal coma, comportamenti
e strategie per accogliere 1 pazienti
e le famiglie” di Fulvio De Nigris,
Laura Simoncini e Maria Vaccari .

O barriere,

DELLE APPARENZE

Fragilita, dipendenza, disabilita
nelle varie fasi della vita

11 libro tenta di riformulare il discor-
so bioetico intorno al mondo della
disabilita, della dipendenza e della
fragilita, con l’intento di ripensare
I’esistenza delle persone disabili e
il loro essere nel mondo. Queste ri-
flessioni pongono al
centro la persona,
superando una men-
talita inerente alla
mancanza € metten-
do in discussione le
normali  definizioni
di normalita tentan-
do cosi di eliminare
pregiudizi
e stereotipi. Gli au-
tori intendono ritrar-
re D’esperienza della
disabilita lungo tut-
to l’arco della vita
sottolineando la ne-
cessitd di incontrare
persone, senza fer-
mare lo sguardo sulla
loro disabilita, permettendo cosi una
riflessione bioetica pit minuziosa,
piu inclusiva e attenta ad un corpo
dipendente e fragile che appartiene
all’esperienza umana in generale.

Pietro Grassi ‘

Dopo studi di filosofia, teologia
e psicologia, si € perfezionato in
bioetica, in storia della medici-
na e storia della psichiatria, in
psicopatologia, cultura, migra-
zioni ed in criminologia clinica.
Docente ISSR all’ Apollinare
(PUSC), Roma. Docente Master
Bioetica al Pontificio Istituto

Teologico Giovanni Pao-
lo II - Istituto di Bioeti-
ca (UCSC), Roma.

Raymond Zammit ‘

Docente di bioetica e di eti-
ca sociale e professionale.Gli
interessi delle sue ricerche
comprendono la bioetica, 1’e-
tica professionale, 1’etica degli
affari, I’etica nel sistema del-
la giustizia criminale, ’etica
ambientale e ’etica del cibo.
Direttore del Dipartimento di
Teologia Morale del-
la Facolta di Teolo-
gia dell’Universita di
Malta.
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Spazio di Luca

Al Florenz Village anche i dimessi della Casa dei Risvegli

Successo del service
rotariano Happy Gamp

. i
Maurizio Marcialis

Presidente della Commissione
~distrettuale per la disabilita
~ Rotary distretto 2072

el mese di maggio 2023, il

Rotary Club Comacchio Co-

digoro Terre Pomposiane ha
svolto la XXIII" edizione dell’Hap-
pyCamp, service rotariano diven-
tato negli anni il fiore all’occhiello
del Club. Come tutti gli organismi
dotati di vita propria, con il tempo
¢ andato crescendo, forse anche un
po’ troppo, almeno a giudicare dai
risultati di quest’anno. Si, perché
se da iniziativa esclusiva del no-
stro Club, col tempo s’¢ trasforma-
ta opportunamente in una iniziativa
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dell’intero Gruppo Estense, negli
ultimi anni sono venuti pure perso-
ne con disabilita inviate da nume-
rosi altri Rotary Club del Distretto
(Forli, Imola, Faenza, Ravenna,
Bologna, Vignola, Parma ed altri
ancora), naturalmente in compa-
gnia dei rispettivi accompagnatori.
In totale sono stati 188 i parteci-
panti di quest’anno, accolti con la
consueta cordialita dai padroni di
casa del Florenz Village, gli amici
e soci Arnalda e Gianfranco Vita-
li, e dall’intero loro staff, suddivisi
per esigenze di ricettivita in tre tur-
ni settimanali.

Venerdi 19 maggio 2023 s’¢ svolta
la serata ufficiale degli addii, con
tanta gente venuta da lontano, ap-
positamente per salutare gli ospiti

che il giorno dopo se ne sarebbero
tornati a casa. Naturalmente c’e-
rano tutti quanti loro, gli ospiti,
c’erano le rappresentanze di tutti
i Club del Gruppo Estense, c’e-
ra il sindaco di Comacchio, dot-
tor Negri, con la gentile signora.
Il Prefetto di Ferrara, impegnato
ad Argenta ad accogliere sfol-
lati, s’¢ premurato d’inviare un
suo messaggio. Da New York la
dottoressa Daniela Bas, per anni
responsabile dell’ONU per le po-
litiche sulla disabilita, ha voluto
ancora una volta esserci vicina
con un simpatico collegamento in
videoconferenza. Insomma, una
gran bell’evento rotariano I’Hap-
pyCamp, sentito e partecipato an-
che a livello distrettuale.
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Agata e sua mamma, nuove amiche

110 bomboniere per
un matrimonio

di
Maria Vaccari

Presidente
“Gli amicidi Luca odv”

n un caldo pomeriggio di meta

luglio, insieme ad alcuni amici

dell’associazione e accompagna-
ta dalle educatrici Cristina e Martina,
ho incontrato due nuove persone che
venivano da Livorno, con cui ci era-
vamo messe in contatto solo per mail
e telefono: Agata, ventinove anni, fu-
tura sposa a settembre e sua mam-
ma. Agata ci aveva telefo-
nato alcuni mesi fa per
sapere se la nostra
associazione era in
grado di realizzare
le bomboniere per
il suo matrimonio.
Ne parlai con Mar-
tina, conduttrice dei
laboratori del progetto
Corallo, e lei diede la di-
sponibilitda ad organizzare un’at-
tivita di questo tipo per un gruppo
di partecipanti alle attivita. Cosi,
una settimana dopo [’altra, ¢ andata
avanti la progettazio-
ne della

Livorn

e sua mamma
sono venute a
trovarci 1]

niera e della per-
gamena insieme
alla futura sposa;
poi ha preso il via
il lavoro di rea-
lizzazione che ha
visto impegnate
alcune  parteci-
panti al laborato-
rio che, coordi-
nate da Martina
e Sara, hanno
svolto un perfet-
to lavoro di gruppo, preparando i
materiali, suddividendosi i compiti,
tagliando e incollando con
precisione per ottenere
ben 110 bomboniere!
Terminato il confe-
zionamento ci sia-
mo accordate per il
ritiro. Agata e sua
mamma, entrambe
donne energiche ¢ ge-
nerose, si sono sobbar-
cate il viaggio da Livorno in
quel torrido pomeriggio di luglio e
noi abbiamo preparato I’accoglienza
nel giardino della Casa dei Risvegli
Luca De Nigris con un piccolo buf-
fet di dolci, caffé e bibite fresche
(ma anche loro hanno contribuito
portando due ottime torte!). E stato
davvero bello conoscerci! Ci sono
sembrate subito persone molto affa-
bili e simpatiche, che sono state fe-
licissime di incontrare gli amici
dell’associazione che le hanno
accolte, tra cui soprattutto Sil-
via che ¢ una delle donne che
si sono impegnate nella rea-
lizzazione. Poi hanno anche
familiarizzato con alcuni ospiti
della Casa dei Risvegli Luca De

L

o Agata

[l Agata, sua mamma e Silvia

[l Foto di gruppo alla Casa dei Risvegli Luca De Nigris

Nigris, mostrando grande sensibilita
nei loro confronti, anche perché il
padre di Agata subi anni fa un inci-
dente stradale e quindi in famiglia
hanno conosciuto le problematiche
del coma e della riabilitazione e ne
comprendono bene il valore. Insom-
ma, ¢ stato davvero un bell’incontro
che ci ha fatto scoprire queste due
nuove amiche di Luca, a cui ci sen-
tiamo ora legati anche da una forte
gratitudine per il cospicuo contribu-
to versato all’associazione Gli ami-
ci di Luca per la realizzazione delle
bomboniere. Ci siamo lasciate quel-
la sera con un abbraccio e con gli
auguri alla futura sposa per il suo
matrimonio che sara accompagnato
anche dalla nostra presenza attra-
verso il dono delle bomboniere agli
ospiti. Grazie, Agata!

Alcune delle bomboniere realizzate I
nei nostri laboratori

gli amicididuz magazine



Guarda dove siamo arrivati

Conoscere il

Il santuario di
Montovolo

oo o«
 Daniele Borioni
/

ungo la via Porrettana da Ca-

salecchio di Reno fino a Por-

retta terme Si possono scoprire
luoghi poco conosciuti ma non per
questo da trascurare, alcuni proprio
lungo la strada altri poco distanti
per brevi diramazioni
Certamente le singole visite sono di
breve durata, ma non conviene visi-
tare tutti i luoghi in un’unica gita.

H gli amicididuza magazine

Anche se si tratta di siti turistici
“minori”’, le localita nel complesso
abbracciano sette secoli di storia dal
1200 al 1900 e tutte meritano consi-
derazione.

Da Bologna il fiume viene risalito
controcorrente, fino alla sua parte
montana.

Poco oltre Sasso Marconi si trova
la deviazione (indicata a sinistra
provenendo da Bologna) per la pie-
ve di Panico, una chiesa romanica
del 1300. Probabilmente I’origine
della chiesa ¢ ancora anteriore (at-
torno al 1000). Addossata alla chie-
sa si trova ancora una canonica che

ingloba 1 resti dell’antico chiostro.
Tutto il complesso si trova in una
bella posizione dominante il Reno.

Poco piu oltre, da Sperticano, si puo
salire a Monte Sole teatro della fe-
roce strage dell’autunno del 1944
ad opera dei nazisti contro i civili
del luogo. La zona ¢ stata adattata a
sacrario ¢ non ¢ stata piu ripopola-
ta dai superstiti che la abitava prima
della guerra. Rimangono significa-
tivi resti di due chiese distrutte, e
del cimitero. Sono state collocate
tante stele commemorative recenti.
E sede di una comunitd monasti-
ca e di una istituzione “la scuola di



¥ Lapieve
# di Panico

Pace” dove si svolgono iniziative di
formazione ed educazione alla pace,
alla trasformazione non violenta dei
conflitti, al rispetto dei diritti umani,
rivolte ad adulti e ragazzi.

La zona presenta percorsi sterrati
facili da percorrere con vari mezzi,
i piu intrepidi possono anche sali-
re alla cima del monte per sentiero
agevole e ben segnato.

Lasciando la Porrettana a Riola di
Vergato, svoltando a sinistra (de-
stra orografica del Reno) si incontra
dapprima la moderna chiesa pro-
gettata dal finlandese Alvaar Aalto,
uno dei massimi architetti del seco-
lo scorso. Si tratta dell’unica opera

Scorcio
nel borgo
(INERYGIER

& Rovinea
Monte'Sole

architettonica del maestro presente
in Italia. Merita una visita, per al-
tro non difficoltosa, data 1’assenza
di barriere e il comodo parcheggio
adiacente.

Proseguendo piu avanti, verso il
ponte di Verzuno, ¢ ben visibile la
curiosa Rocchetta Mattei. E stato
un sogno, uno sfizio quasi giocoso
del conte Mattei che sulla base di
un castello trecentesco ha costrui-
to una fantasia in cui si mescolano
tanti stili dal romanico al moresco.
Attualmente ¢ stata restaurata ed ¢
visitabile.

Risalendo ancora da Riola si rag-
giunge il santuario di Montovolo.
E collocato in un luogo ame-
no sul crinale, tra un bosco
di piccole querce e un ampio
prato davanti della chiesa,
molto adatto ai giochi e al
picnic al cospetto di un vasto
panorama. Sempre nelle vici-
nanze vi ¢ I’affascinante bor-
ghetto di La Scola di origine
medievale e tutto ristruttura-
to, un luogo di pace e silenzio
totali.

Proseguendo verso Porret-
ta, da Silla si pud deviare e
raggiungere il paese di Vidi-
ciatico e poi seguire le indi-
cazioni per il rifugio Cavone
attraverso una fitta foresta di
faggi e conifere. Al Cavone
oltre al luogo di ristoro vi ¢
un piccolo laghetto ideale

Guarda dove siamo arrivati

Interno della
chiesa di Alvar
Aalto a Riola
di Vergato

per trovare frescura durante un’e-
state torrida e magari fare un pic-
nic ed una grigliata. Da qui vi sono
sentieri segnalati per salire fino alla
cima del Corno alle Scale, il monte
piu alto della provincia di Bologna,
da cui nelle giornate serene si gode
di un vastissimo panorama che puo
arrivare dall’Adiatico al Tirreno se ¢
molto limpido. In stagione una quo-
ta elevata pud essere raggiunta in
seggiovia anche da chi ha difficolta
motorie.

g Il laghetto
I del Catione_

gli amicididuza magazine  JEH1
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Lasciando Porretta verso Ponte del-
la Venturina, al di 1a di un ponte sul
Reno si trova la chiesa della Ma-
donna del Ponte, riconosciuta patro-
na del basket italiano.

Da Ponte della Venturina ormai
quasi in Toscana consiglio di an-
dare a destra fino a Pracchia lungo
I’omonima traversa: una strada, a
lato del Reno tortuosa e dal raro fa-
scino in mezzo a castagneti secolari.
Le castagne sono da lasciare in
loco, la raccolta ¢ vietata e qualcuno

La chiesa della madonna del Ponte, patrona
del basket bolognese

gliamicididua magazine

| Battistero della pieve di Roffeno

puo controllare. Se invece si prose-
gue dritto in direzione di Pistoia si
incontra ben presto il borgo di Pava-
na, quello di Guccini. Tornando ver-
so Bologna, da Vergato una devia-
zione sale a Castel d’Aiano da cui
si puo arrivare a Pieve di Roffeno.
Si tratta di un complesso che com-
prende una chiesa romanica risalen-
te al 1100 ma di origini ancora piu
antiche come testimonia un fonte
battesimale risalente al 1000.

Esterno
della pieve- £
di‘Roffeno

Formazioni
rocciose

alle grotte
di Labante

Adiacente alla chiesa si trovano an-
cora antichi edifici rustici, attual-
mente sede di un ristorante.

Nella zona ¢ anche consigliabile
la visita alle grotte di Labante che
sono fantastiche e suggestive forma-
zioni calcaree dove 1’acqua ha eroso
le rocce. Bisogna prestare cautela |
piu agili trovano anche sentieri che
risalgono la montagna sovrastante
scoprendo altre grotte ed altre emo-
zioni naturalistiche.
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Per sostenere
Gli amici di Luca
ed il nostro giornale
Gli amici di Luca
Magazine
puoi anche utilizzare
questo bollettino postale.

Vuo fare volontariato
con Gli amici di Luca
presso la Casa dei Risvegli
Luca De Nigris?

Se sei una persona aperta
ad una esperienza di forte
valenza sociale
e possibile partecipare
GRATUITAMENTE ai
CORSI DI FORMAZIONE
per collaborare nei servizi
di volontariato.

CASA DEI RISVEGLI"
LUCA DE NIGRIS

Per informazioni contattare
il numero telefonico

051.6494570

O scrivere una mail a
maria.vaccari@amicidiluca.it

CONTI CORRENTI POSTALI -

BancoPosta

Ricevuta di Accredito -

E sul C/Cn. 26346536

BancoPosta ;

Ricevuta di Versamento -

Esul C/Cn. 26346536

CONTI CORRENTI POSTALI -
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DELLA RICEVUTA DI ACCREDITO
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Via Saffi 8, 40131 Bologna
tel 051 6494570 / 051 6225858
info@amicidiluca.it
www.amicidiluca.it

Numero Verde

800-398067

Servizio gratuito
rivolto alle famiglie
comaiuto@amicidiluca.it

Per sostenere l'associazione
INTESA SANPAOLO
Filiale Via Rizzoli, 5 - Bologna
IBAN:
1T90S0306902477100000004163
c/c postale 26346536

Il codice fiscale de
“Gli amici di Luca”
per donare il 5x1000 e
91151360376

o gli amici di Luca / casa dei risvegli
@ gli amici di Luca

° Risveglitv
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Ce
anima
viva.

] Dai voce al silenzio del coma.

|%

- Nella prossima denuncia dei redditi firma nel quadro dedicato
15 mille; alle organizzazioni non lucrative (Onlus).

Riporta, sotto la tua firma, il codice fiscale de Gli Amici di Luca onlus 91151360376

&I gli amici diduca |

Grazie a tutti coloro che ci hanno sostenuto.

. il 5xmille non sostituisce I'8xmille e non & un costo aggiuntivo per il contribuente.
E una quota di imposte a cui lo Stato rinuncia per destinarlo alle organizzazioni no-profit per sostenere le loro attivita.
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