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INCANTO 1#

LA VACANZA DI
VITTORIO

e

fabio e viviana fargetta

I'Eco della Vacanza_2022.indd 3

Nei giorni che hanno preceduto la par-
tenza per la Vacanza estiva in Romagna
abbiamo osservato Vittorio muoversi per
casa svelto e consapevole, per preparare
in tutta autonomia le sue cose. Sceglieva
indumenti, scarpe, accessori... tutto il
necessario per la settimana di diverti-
mento che avrebbe trascorso allAlbergo
Casetta. Sapevamo in cuor nostro che
allo stesso modo e con la stessa sicurezza
stava gia muovendosi tra le stanze della
sua vita, iniziando a scegliere, alla soglia
dei suoi 14 anni, cosa mettere in valigia e
cosa invece lasciare...

Lesperienza della vacanza estiva in Ro-
magna ¢ iniziata cosi, a casa. E iniziata
ancora prima di partire, ancora prima

di arrivare all'albergo Casetta. Perché, in
effetti, la vacanza inizia quando vostro
figlio sceglie di partecipare, di rinunciare
per una settimana alla sua quotidianita

e mettersi in gioco, affrontare la distan-
za da casa, andare incontro a vecchie e
nuove amicizie, sapendo che nel proprio
bagaglio, tra tante cose che decide di
portare con sé o di lasciare a casa, ce ne
sara una che con certezza partira con lui:
lemofilia.

Noi, naturalmente abbiamo accolto con
gioia la sua decisione di partire ed abbia-
mo fatto in modo di riuscire a realizzare
questo progetto: nutrivamo tanta fiducia
nelle sue risorse personali, ma anche nei
confronti del vulcanico Staff della vacan-
za. Abbiamo sempre pensato alla parteci-
pazione alla Vacanza estiva come ad una
grande opportunita che ci veniva offerta
per la sua crescita personale, grazie alla
possibilita di confronto con gli educatori
dello staff e con i ragazzi suoi coetanei.
Non é stata la prima volta. Gia qualche
anno fa Vittorio aveva partecipato alla
sua prima vacanza... ma la nostalgia di
casa e, forse, leta troppo tenera avevano
offuscato il ricordo dellesperienza vissu-
ta. Ma una tessera era stata collocata, un
piccolo passo sul cammino verso l'auto-

nomia, sia pur incerto, era stato compiu-
to. Noi genitori, da parte nostra abbiamo
sempre custodito la certezza che potesse
essere unesperienza fondamentale per
lui ed abbiamo coltivato la speranza che
sarebbe giunto il momento in cui nostro
figlio avrebbe deciso di tornare.

Non ci eravamo sbagliati, Vittorio ¢ par-
tito per vivere la sua bellissima avven-
tura ed ¢ tornato con gli occhi accesi di
felicita, profondamente e positivamente
rinnovato nel suo rapporto con gli altri,
ma soprattutto con lemofilia. Ed il segno
pit concreto di questa conquista & stato
proprio cio che a lui, fino a qualche mese
prima, sembrava unopportunita lonta-
nissima: la possibilita di autoinfondersi.
Noi sapevamo che per molti ragazzi
anche in passato, la vacanza era coincisa
con il momento in cui qualcosa cambia,
un nodo si scioglie all'improvviso e si
diventa... “grandi’, imparando a compie-
re in autonomia quei gesti che fin dalla
prima infanzia altri hanno compiuto per
loro: la mamma, il papa, un fratello piu
grande... e in fondo questo & stato uno
dei motivi che ci hanno spinto ad inco-
raggiare la sua partecipazione. La tenacia
di Vittorio, il clima sereno della vacanza,
la competenza medica e relazionale degli
animatori, cui va il nostro piu sincero e
affettuoso ringraziamento, hanno fatto il
resto.

Lentusiasmo per le esperienze nuove, la
gioia per gli amici conosciuti, il diver-
timento nel gioco e nello sport, l'arric-
chimento tratto da tutti momenti che
nostro figlio ha vissuto insieme ai ragazzi
ed agli animatori non hanno fatto che
confermare in noi l'idea di quanto la
vacanza estiva in Romagna sia unespe-
rienza fondamentale, un tassello irrinun-
ciabile nella loro vita e nel loro percorso
di crescita.

Grazie di vero cuore.
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INCANTO #2

SGUARDI E
STAMPELLE

simone di rosa

I'Eco della Vacanza_2022.indd 8

Cera una volta in Romagna un bambino
in un luogo simile ad un albergo, o forse
era proprio un albergo? Vabbe poco
importa, anzi, quello che importa ¢ che
per quel bambino quel posto era sempre
stato tuttaltro che quello che in realta
doveva essere, un albergo.

In questa Casetta il fanciullo ebbe locca-
sione di conoscere altri bambini come lui
o non propriamente come lui. Mi ricor-
do infatti, come se fosse ieri, questo pic-
colo essere che giaceva allombra su una
panchina biancastra un po’ arrugginita e
scrutava con i suoi piccoli occhi neri gli
altri suoi amichetti che si divertivano a
rincorrere il pallone.

Il ragazzino quel giorno non decise di
sua spontanea volonta di stare seduto
sulla panchina fermo come uno stoc-
cafisso; infatti, dolente voleva anche lui
librarsi nel campetto, ma sfortunatamen-
te non riusciva a muoversi senza l'ausilio
di aggeggi che comunemente chiamiamo
stampelle.

Come potrete immaginare, un bambino
che al posto di giocare a pallone portava
le stampelle per poter camminare, non
era esattamente il pit entusiasta e felice
del mondo. Sicuramente questo bambino
aveva un qualcosa di speciale, perché
nonostante questo distacco fisico tra lui e
gli altri piccoli atleti, riusciva comunque
nei limiti del possibile ad abbozzare un
sorriso, seguiva scrupolosamente le di-
namiche della partita fotografandole con
macchina fotografica ed esultando con la
squadra, sventolando la stampella come
se fosse una bandiera, come per gridare
“forza ragazzi ci sono anche io con voi”.
Lui col tempo aveva capito che vedere le
cose da unaltra prospettiva non era poi
cosi male, riusciva a cogliere emozioni,
momenti, eventi che non sarebbe mai
riuscito a cogliere e ad apprezzare parte-
cipando in prima persona.

Si rese conto che le fotografie che scat
tava con interesse non erano proprio
diverse dalla realta che lo circondava,

le cose che lui osservava, le cose che lui
desiderava fare ma che in quel momento
non gli erano possibili, non dovevano
essere motivo di tristezza e di sconforto
anzi dovevano essere motivo di felicita,
ma una felicita diversa, personale. Infatti,
in quei fotogrammi si potevano notare
con chiarezza le espressioni e le emozio-
ni che i piccoli lasciavano nell’aria, come
particelle, particelle di un virus che si
passa spesso da persona a persona, ma
che & comunque riuscito a infettare quel
bambino anche da una “notevole” dis-
tanza.

Pensate con quale pazienza un bambino
riusciva ad accontentarsi di vedere le
cose da lontano, ma come comunque
riusciva a percepirle divertendosi sem-
plicemente osservando il divertimento
altrui, assorbendolo come per osmosi,
come se in realta quello stesso sentimen-
to fosse arrivato per primo da lui.

Lui aveva capito anche che lemofilia non
era poi cosi male, che anche lei poteva
essere abitacolo di felicita, che era ormai
parte di lui nella buona e nella cattiva
sorte, soprattutto aveva capito che non
era solo ed é riuscito a capirlo solo li in
quel luogo, in quel pomeriggio, come
d’incanto.

Ovviamente il ragazzino e gli altri piccoli
marmocchi non erano lasciati in quella
casetta da soli allo sbaraglio, ma erano
guidati e coccolati da delle figure an-
cestrali che hanno contribuito a donare
gioia e divertimento a quei piccoli “amici
di sangue” e consapevolezza a quel fortu-
nato ragazzino.

Ora quel bambino ¢ un ragazzo adulto
che si ¢ schierato tra le fila di quelle figu-
re straordinarie per osservare ancora una
volta divertito i bambini divertirsi.
Prima di concludere vorrei parlarvi bre-
vemente di quelle “figure ancestrali” che
hanno sempre custodito me e la felicita
di chi come me ¢ stato fortunato.

Queste entita “celesti” a dispetto del
nome sono composte da carne ed ossa,
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proprio come noi, e proprio come noi
hanno delle splendide caratteristiche in-
dividuali, che pero, fuse tra di loro acqui-
siscono un potere e unaffinita incredibili,
che possono generare I'inimmaginabile e
possono concepire dal nulla un’idea, se-
duti insieme ad un tavolo e trasformarla
subito in realta. Tutto cio che sentono,
provano ed esprimono lo percepiscono
tutti i componenti del gruppo, tra di loro
generano unenergia che potrebbe esse-
re paragonata a quella di una centrale
nucleare.

Oggigiorno in questa famiglia cé anche
quel ragazzo che fotografava dalla pan-
china e che in queste persone ha visto
altri bambini, che come lui sono stati ca-
paci di immortalare momenti e riuscire
a estrarre da loro quella felicita speciale
che ha avuto la fortuna di provare in quel
soleggiato pomeriggio estivo.
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INCANTO #3

QUATTRO ANNI

nunzio panetta

I'Eco della Vacanza_2022.indd 14

Quattro anni. Quattro anni di avventure,
sorrisi, divertimento. Un lungo viag-

gio che mi ha visto partire bambino ed
andarmene ormai adolescente. Quattro
anni dove mi avete visto crescere, fisica-
mente, mentalmente e socialmente. Da
piccola recluta sono diventato il capitano
che ha guidato la mia squadra di sche-
gge impazzite alla vittoria all'insegna di
qualcosa di pit importante per me e tutti
i miei compagni di viaggio, il sorriso.
Questa forza, il sorriso, ci ha accompag-
nati appena parcheggiate le nostre auto
ed ha viaggiato con noi in questa setti-
mana. A pranzo, a cena, al campetto o in
piscina. Sempre insieme fino all'ultimo
minuto.

In questi quattro anni siete stati complici
della forgia che é stata e sara la mia vita,
rinforzando si il mio corpo, ma soprattut
to la mia mente, aiutandomi a crescere

e a convivere con la malattia, questo
comune denominatore che accomuna
tutti noi in maniera diversa. Lemofilia
per me & una forza trainante, una spinta
verso lalto.

Chi ¢ a contatto con lemofilia vede il
mondo in modo diverso; & come se aves-
se un paio di grosse ali che gli permet-
tono di vedere il mondo dall’alto senza
soffermarsi troppo sulle paranoie della
vita. Perché gli emofilici sono forti, sono
lottatori, nessuno si arrende e anche
perdendo un po’ di sangue si continua la
propria battaglia per imparare a convi-
verci, con questo sangue tanto irrequieto.
Il vero insegnamento che in questi
quattro anni il campo mi ha dato é stato:
“Divertirsi essendo consapevoli delle
proprie fragilita e rispettare quelle altrui
ma provando a superare i propri limiti”
Spero un giorno di tornare da animatore
e tramandare questo insegnamento ad
altri ragazzi e spero lo facciano anche le
famiglie dove lemofilia ¢ di casa.

Vi devo quattro anni di grazie, dal primo

RIVISTA INFORMATIVA

all'ultimo.

Vorrei un giorno tornare al Casetta e
sdebitarmi dando una mano a chi sara
spaventato o timoroso come lo ero io
all’inizio, cercando con il sorriso di tras-
mettere loro coraggio.

20/08/22
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M’INCANTO
PERCHE CI SEI

alessandro marchello

I'Eco della Vacanza_2022.indd 20

C’ un tempo giusto per ogni cosa.
Cercarlo, quel tempo, non sempre rende
pit semplice riuscire in quella cosa.

A volte arriva e basta. Spesso non arriva
mai o se quel qualcosa succede... capita
che non sia come avremmo voluto.

Cosi capita di abbattersi, di esserne delu-
si. A volte, spesso a dire il vero, ci diamo
la colpa per questo.

Usiamo parole come “successo” 0 “in-
successo” ... ne va di mezzo la nostra
autostima.

Oppure la colpa la diamo ad altro: “non
me lo ha permesso’, “sono stato sfortu-
nato”

Succede a tutti ogni giorno. Si chiama
“vivere”, credo.

Senza scomodare il fatalismo, I'inelutta-
bilita, si puo parlare di tentativi. Di atte-
sa. Pazienza e coraggio. Anche fiducia.
Tutte parole che trasformate in concetti
appaiono cosi comuni da perderne il
significato.

Ogni volta che pensiamo qualcosa, ci
sforziamo di raggiungerla.

Funziona cosi.

Un gesto o una parola, un progetto di
vacanza o di vita. Qualcosa per sé o per
altri.

Speriamo e alla speranza ci affidiamo.
Bastano?

A volte si, qualche altra volta la ricetta
(mai esatta) richiede altro.

Lavoro, sacrificio, rinuncia, perseveran-
za, stimolo, sostegno, sangue freddo,
anche la compagnia di qualcuno.

Ci si arrovella affinché tutto vada come
deve andare, fatichiamo, ci facciamo
travolgere dallentusiasmo lucido, ci
amareggiamo quando un imprevisto (ma
anche no) ci ostacola.

Educati al sacrificio, sfondiamo muri
mentali, soprattutto i nostri.

Troviamo soluzioni.

Magia.

Incanto.

Le cose avvengono, come le avevamo
desiderate, il fatto accade, la parola, brut
ta bestiolina dispettosa, la trovi, il gesto
viene spontaneo.

Perché? Perché quello era esattamente il

RIVISTA INFORMATIVA 20

tempo giusto per quella precisa cosa la.
Ci vuole pazienza e anche molto corag-
gio.

E fiducia.

Parole o necessita?

La cosa certa, ¢ che I'Incanto lo riconosci
subito.

Non ¢ schivo I'Incanto, € solo cosi natu-
rale e semplice da essere disarmante.

Il disordine, quello si che lo avverti.
Provoca fastidio, irritazione. Lequilibrio,
quello non lo vedi perché c¢, ed ¢ giusto
cosl.

E I'Incanto.

E armonia.

Quando succede e hai la fortuna di
accorgertene, di viverlo quel momento,
e quel progetto ha avuto successo, puoi
darti una pacca sulla spalla e dirti anche
un “bravo’, “ottimo lavoro”.
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Parole.

Le parole, sono solo di servizio, ma
anche quelle servono. Aiutano a tradurre
nel nostro linguaggio i fatti.

Le cerchiamo e ne chiediamo tante.
Servono a tradurre gesti e quotidianita,

e non a caso “fiducia” e “coraggio” le
affianchiamo spesso al successo, anche se
non ¢ quello che cerchiamo.

“Con un pizzico di orgoglio genitoriale e
con infinita gratitudine nei vostri con-
fronti, volevamo rendervi partecipi del
fatto che Vittorio, da quando é tornato
dalla vacanza, si infonde da solo... e se
la cava anche bene! Grazie”. (Viviana e
Fabio)

“Se ci fosse qualche genitore che ha
ancora dei dubbi e/o incertezze (tutte
perfettamente comprensibili) a far fare
questa esperienza al proprio figlio oppu-

I'Eco della Vacanza_2022.indd 21

re no, beh sappia anticipatamente che il
mio consiglio sara sempre ed esclusiva-
mente senza minima ombra di dubbio
SI. Mille volte. Grazie ancora.” (Simone)
“Grazie. Lorenzo era felicissimo dopo la
prima esperienza, a me sono bastate 2
ore per rendermi conto in che bellissimo
ambiente ha passato la sua vacanza!”
(Donatella)

Noi siamo gesti e parole. E contraddizio-
ni.

Siamo paure, emozioni, sensazioni, in-
tuizioni. Siamo coraggio e fiducia.
Siamo lavoro e rinunce. Siamo una nave
che conosce la rotta su cui navigare.

Noi, siamo sguardi e complicita. Siamo
corpi che si muovono su una zattera che
non affonda perché ognuno sa in che
posto stare. Esattamente quel posto.
Siamo anche errori e imperfezioni, che

RIVISTA INFORMATIVA 21

proviamo a correggere. Sempre.

Siamo tentativi, siamo giorni sommati
a giorni, siamo esperienza che sappia-
mo di non avere, ma ce la costruiamo,
lesperienza.

Perché siamo prima di ogni cosa esseri
umani.

E bello essere umani, donne e uomini,

e riconoscersi nei propri successi, come
negli insuccessi.

Ecco, appunto, l'aspettativa.

Si cade facilmente sull'aspettativa.

E una trappola che prima di sprona e poi
ti affligge.

Mi dico che lo possiamo fare solo se lo
vogliamo. Se lo desideriamo per noi.
Noi non ci nascondiamo, ci mettiamo
tutto noi stessi, nel bene e nel male.

Su questa vacanza ¢ stato scritto tanto, &
servito per trattenere.

Ma i ricordi, culla delle emozioni, non si
possono tradurre facilmente.

Sono spesso privati.

Vanno custoditi con cura.

I nostri come quelli dei ragazzi. Arrivati
bambini e partiti con qualcosa in piu.
Per qualcuno é l'autonomia (“si infonde
da solo”), per altri € unesperienza, ¢ vita.
Per altri ancora ¢ una sfida, intima, da
proteggere.

Ecco, noi siamo anche un esercito che
protegge e poi... rilancia.

Si puo fare di pit, si puo osare ancora
qualcosa?

Sempre si, sempre con attenzione e cura.
Con carezze e lacrime.

Con pazienza e coraggio.

Con parole e tempo.

Perché, lo sappiamo, ci vuole tempo per
fare qualsiasi cosa.

Anche per sperimentare.

C un tempo giusto?

Si, cé un tempo giusto per tutto.
Bisogna saper aspettare, esercitare la
pazienza.

Non sempre saltare su un treno in corsa
ci portera dove speriamo di andare.
Perdere un treno o lasciarlo passare, a
volte, & pitt importante che salirci sopra
ad ogni costo.
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Il campo estivo e un grande gio-
co, che si specchia nella vita.

E un patto con gli anni.

E il tempo che prova a fermarsi.
E una specie di contratto, con il
quale abbiamo scelto, per una
volta, di prenderci il tempo.

Di riempirlo di vita.

Non di farlo fermare per sempre,
ma solo per il tempo necessario
a compiere una magia.

93 - 30 JuG]10 2022 La magia del tempo ritrovato.

_ s Un tempo costruito di parole
w NN e di gesti semplici.
B\ 2ol Un tempo per noi.
i ' Il campo estivo.

Una giostra che gira, un sorriso
bellissimo, un gioco, la parola.
Il nostro tempo, la
cosa piu preziosa.

IANDo TI SORPRENDI E
ﬁ Tto SORRISO MENTR T%DASCELT 0

(GUARDANDOTI SINCEPAMENTE

f @campoestivoinromagna
l L A Q campoestivoinromagna

PERCHC (1S

PER IL TU0 CORAGGI0 QUANDo PRovI (ANCHE SE NoN RIES(T)
NEL[A TuA DIVERSITA E MI MERAVIGLIo SEMPRE

QUESTO PROGETTO

E RESO POSSIBILE ANCHE
GRAZIE AL SOSTEGNO

E AL CONTRIBUTO DI:

CSL Behring

Biotherapies for Life”

ANCHE QUEST'ANNO, ABBIAMO SCELT0 DI PRENDERCI IL TEMPO.

ABBIAMo DECISO DI STARE INSIEME, PERCHE TUTTA QUESTA VITA CI FA SENTIRE BENE,
NELLA PAROLA, STA TUTTA LA POESIA DELLA VITA. E NEL DIALoGo IL NOSTRO ESISTERE,
SPERIMENTAMO LA POSSIBILITA' DI ASCOLTARE, DI SOMPRENDERE L'AL TR0 SENZA GIUDIZIo.
SERVE UN POTERE MAGICO PER STARE INSIEME E PRENDERSI IL TEMP0? No!
QUELLA SCINTILLA CHE CREA LA POESIA E RENDE MAGICA LA vITA. LA POSSEGGONO TUTTL
PRENDIAMoCI IL TEMPO PER ASCOLTARCI, CON CORAGGI0, FIDUCIA E SOPRATUTTO.. TEMPO.
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