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CARI AMICI

di Rossano Bartoli

Quando le radici
diventano ali
per grandi sogni

«Siedeciso di costituire il Filo d'Oro, una
lega di ciecosordi e di loro amici volonta-
ri»: sono queste le parole con cui Sabina
Santilli nel 1964 annuncio la nascita del-
la Lega del Filo d'Oro. L'amicizia e il vo-
lontariato ne sono da sempre elementi
costitutivi, insieme alla caparbia volonta
di portare le persone che non vedono e
non sentono fuori dall'isolamento. A di-
stanza di tanti anni la Lega del Filo dOro
€ cresciuta e vuole crescere ancora per
rispondere alle richieste di piu persone,
ma quei principi restano il cuore del-
la nostra missione. Oggi piu che mai la
sfida e quella di dotarci di un'organizza-
zione adeguata rispetto alle complessita
che derivano dalle dimensioni raggiunte,
restando fedeli ai valori che “il filo d'oro”
racchiude e che necessitano di attualiz-
zarsiin nuove risposte e servizi.

Il 2022 ¢ iniziato con una bella noti-
zia: il Presidente della Repubblica Sergio
Mattarella ha insignito Renzo Arbore
del titolo di Cavaliere di Gran Croce al
Merito della Repubblica Italiana, citan-
do accanto ai meriti artistici anche il suo
impegno accanto alla Lega del Filo d'Oro.
Tutta la Fondazione si congratula con lui,
ringraziandolo per la sua amicizia. Ma il
2022 sara anche l'anno in cui vedremo
realizzato il grande sogno del Centro
Nazionale di Osimo: gli edifici del se-
condo lotto sono ormai conclusi e siamo
pronti a ricevere gli arredi. E un grande
traguardo, raggiunto grazie all'impegno
di tanti e alla generosita di tutti i nostri
sostenitori: I'sms solidale e i lasciti di cui
parliamo in queste pagine di Trilli sono
due possibili modalita per continuare a
sostenerci. Un altro progetto che ci im-
pegnera nei prossimi mesi é il recupero
della casa della nostra fondatrice a San
Benedetto dei Marsi, che la famiglia ha
donato alla Lega del Filo d'Oro: diventera
il Centro Studi Sabina Santilli.

—

Lo
)\« - che canta la vita
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Che cos’e oggi il filo d'oro?
La sfida che abbiamo nel nome

Siamo nati con una mission ben precisa: portare i
sordociechi fuori dall’isolamento in cui il buio e il
silenzio li avevano rinchiusi. Dopo 57 anni, quello
stesso obiettivo si concretizza in nuove sfide. Come
cambia allora il “filo d'oro™®

Inome della Lega del Filo d'Oro, Sabina Santilli lo ave-
va immaginato ben prima di andare dal notaio, il 20
dicembre 1964, per formalizzare la nascita dell'asso-
ciazione destinata all’assistenza, alleducazione e alla
riabilitazione delle persone sordocieche. E la stessa fonda-
trice a scrivere che quel nome rimanda al «filo aureo della
buona amicizia», «<senza la quale 'uomo privo di vista e udito
€ paurosamente isolato». Il filo d'oro quindi e la relazione con
chi non vede e non sente, il mettere a disposizione “occhi e
orecchie’, l'aprire un contatto con il mondo esterno. Ma ora,
57 anni dopo, che cos¢ il filo d'oro? Come si concretizza?
Come deve declinarsi per rispondere alla sfida sempre nuova
dell'inclusione delle persone con sordocecita e pluriminora-
zione psicosensoriale? La risposta € necessariamente a piu
voci: eccole.
Francesco Mercurio, Presidente del Comitato del-
le Persone Sordocieche, non ha dubbi: «E come il filo di
Arianna, che ci porta fuori dal labirinto della solitudine e
dell'isolamento. Non dimentichiamo che la possibilita di

Victor legge le attivita della giornata sulla sua agenda

comunicare permette a cascata di fare molte altre cose:
scegliere, sperimentare, svolgere attivita... in una parola
“vivere”». Per questo — dice - «il filo d'oro oggi non puo pre-
scindere dalle tecnologie, con le loro potenzialita». E se in
passato per chi era schierato al fianco delle persone sordo-
cieche era innovativo l'obiettivo di non accontentarsi dell’as-
sistenza ma di scommettere sull'apprendimento, «oggi la
sfida e ancora piu alta, € permettere il piu possibile I'auto-
determinazione».
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CENTRO NAZIONALE

La visita del
Presidente del Senato

«A volontari e operatori della Lega del Filo d’'Oro
rinnovo il mio piu sincero grazie per l'entusiasmo,
la generosita ed il coraggio con cui ogni giorno siete in
prima linea nell’assistenza, nell'educazione e nella ria-
bilitazione delle persone sordocieche e pluriminorate.
La visita di questa realta d’eccellenza mi ha profonda-
mente colpito, siete una bellissima famiglia che portero
sempre nel mio cuore». Sono le parole che il Presidente
del Senato, Maria Elisabetta Alberti Casellati, ha scritto
nel “libro delle dediche” della Lega del Filo d’Oro. 119 di-
cembre 2021 la Fondazione ha avuto I'onore di accogliere
laseconda carica dello Stato, accompagnata dalle autorita
regionali, nel Centro Nazionale di Osimo, due anni dopo
che la stessa ne aveva insignito i volontari con il Premio al
Volontariato - Costruttori del Bene comune.

Francesco Mercurio, Presidente del Comitato delle
Persone Sordocieche, ha rammentato alle Istituzioni e
alla politica che «bisogna imparare a vedere le persone
con disabilita come risorse e non lasciare loro e le loro fa-
miglie a se stesse», auspicando che «il Recovery Plan e la
legge-delega sulla disabilita portino la necessaria ventata
di aria fresca in un contesto legislativo e culturale fermo
a trent’anni fa». Rosa Francioli, Presidente del Comitato
dei Familiari, ha sottolineato come la pandemia abbia
mostrato la fragilita dell’attuale sistema dei servizi: que-
sto «deve far riflettere sulle politiche da attuare in futuro,
specie in presenza di bisogni tanto specifici».

La sordocecita
spesso e dovula a
una malattia rara?

* Se un tempo la rosolia contratta in gravidanza
era la prima causa di sordocecita, oggi sovente

sia questa disabilita sia la pluriminorazione
psicosensoriale sono causate da prematurita e da
malattie rare. Al Centro Diagnostico di Osimo
arrivano sempre piu spesso persone con una
malattia rara: si tratta di disabilita complesse,
in cui la minorazione sensoriale si affianca ad
altre disabilita. Le sindromi piu frequenti sono la
Sindrome di Usher, la Charge e la Norrie.

* Una malattia é definita rara quando colpisce
non piu di una persona ogni 2mila. In realta queste
sindromi sono cosi numerose che nel complesso

i malati rari sono tantissimi: 2 milioni solo in
Italia, di cui il 70% in eta pediatrica. La giornata
dedicata a loro e il 28 febbraio, quando si celebra in
tutto il mondo il Rare Disease Day.

Sono arrivato col cuore,
rimasto per il metodo

Una vacanza puo cambiarti la vita. E
successo a Nicola Anzelmo, da cinque
anni Direttore del Servizio Educativo

del Centro di Molfetta della Lega del Filo
d’Oro. «Conosco la “Lega” fin da ragazzino,
ma € stato nell’estate 1998, quando dovevo
scegliere cosa fare dopo il diploma,
che ho partecipato a un soggiorno
estivo come volontario»

ricorda. «Da quel momento

la sordocecita & entrata nella

mia vita e ha dettato il mio
percorso». Anzelmo infatti
decide diiscriversia Scienze
dell’Educazione a Bari, spinto
dal desiderio non solo di aiutare
le persone sordocieche ma anche
di dare la possibilita al mondo di
conoscerle meglio. Durante gli studi

continua a fare volontariato e per un certo
periodo ha proseguito anche dopo essere
stato assunto: «Ma forse volontario si resta per
sempre», dice.

«La mia passione con gli anni & diventata

. RICONOSCIMENTI

Renzo Arbore, amico e
Cavaliere di Gran Croce

112022 si € aperto con una bellissima sorpresa:
il Presidente della Repubblica Sergio Mattarella
ha conferito a Renzo Arbore, da oltre trent’anni
testimonial della Lega del Filo d'Oro, il titolo di
Cavaliere di Gran Croce al Merito della Repubblica
Italiana. Tutta la Lega del Filo d'Oro si congratu-
la con lui per questo prestigioso riconoscimento:
«Con grande gioia abbiamo appreso questa noti-
zia: Renzo non é soltanto un grande musicista e un
geniale creatore di programmi radio e tv, per noi
€ anche un vero amico, che ci € da sempre molto
vicino», dichiara Rossano Bartoli, Presidente della
Fondazione. Non a caso questo premio — come ha
sottolineato lo stesso Arbore — va non solo all'arti-
sta ma anche al suo impegno altrettanto intenso a

IoelaLega
del Filo d’Oro ci siamo
scelti reciprocamente:
io avevo la passione,
lei mi ha dato
il metodo

anche metodo: dopo I'universita ho iniziato
alavorare come educatore a Molfetta, sia
nel Centro sia nel Servizio Territoriale.
Entrando alla “Lega” come operatore ho
avuto l'opportunita di recarmi a Osimo e di
vedere da vicino il lavoro di professionisti
esperti, che sono diventatii “pilastri”

‘ ‘ della mia formazione: daloro ho

imparato tantissimo». Proprio la
formazione e l'aggiornamento
sono due dimensioni centrali
alla Lega del Filo d'Oro, su
cui si investe sempre molto.
Sono quasi 25 anni che
Nicola Anzelmo e parte
della “Lega’: <E quasi la meta
della mia vita», sorride. «<Ma
non € solo questo: anche mia
moglie lavora qui, i miei genitori
sono volontari, i miei figli la vedono come una
famiglia...». L'idea di cambiare non I'ha mai
sfiorato: «Per me sarebbe come un divorzio. E
poi dove trovo un altro posto in cui passione e
metodo vanno cosl a braccetto?».

favore delle persone con gravi disabilita. <Di questo
tutti noi gli siamo molto grati». Il Presidente del-
la Repubblica Sergio Mattarella gia nel 2017 aveva
accolto al Quirinale una delegazione della Lega del
Filo d'Oro, di cui faceva parte anche Arbore, che
fu occasione per una conoscenza piu diretta della
condizione delle persone sordocieche in Italia.
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IERI, OGGI E DOMANI

Quel filo prezioso
che ci portera nel futuro

I nostri valori sono il patrimonio piu grande. Crescere significa arrivare

a piu persone e migliorare le nostre risposte. Ma le nostre radici sono ben salde

incontro con la Lega

del Filo d'Oro per Carla

e Valentino Cavalca ha

significato una cosa ben
precisa: «A casa nostra € arrivata
la corrente e si & accesa la luce. E il
filo dell’alta tensione, che ha portato
energia a nostro figlio Alessandro e
anoi. Lui cosi é riuscito a tirare fuo-
ri capacita impensabili e a vivere la
sua vita insieme agli altri, senza es-
sere isolato», raccontano. In 85 anni
1 momenti duri sono stati molti, ma
«ogni volta abbiamo toccato con
mano cio che rende unica la “Lega™:
credere che c’é sempre la possibilita
di migliorare». Il filo poi si fa rete: «La
Lega del Filo d'Oro dissemina le pro-
prie competenze, coinvolgendo i pro-
fessionisti che seguono i nostri figli
sui territori, dialogando e contami-
nando. E una strada difficile e com-
plessa, ma inevitabile per il futuro»,
spiegano.

Anche Chiara Pattini, educatrice
del Centro di Lesmo, ricorre a una
similitudine: «Il filo d’'oro mette in
luce cio che le persone sordocieche
e pluriminorate psicosensoriali han-
no dentro. In loro c’¢ gia un mondo,
hanno bisogno che qualcuno riesca
a metterlo in evidenza». Una cosa
non scontata, ma sempre possibi-
le: «Occorre stimolare, incuriosire,
coinvolgere...». Da educatrice pero,
il filo d’oro per lei ha anche un altro
valore importante: significa che tutti,
alla “Lega’, parlano “la stessa lingua’ e
hanno lo stesso obiettivo. Lavorare in
équipe infatti «<non é solo affiancare
diverse professionalita e competen-
ze, ma riuscire ad avere uno sguardo

e

1l filo non é solo una metafora: ecco Fabio al laboratorio di filato e tessitura

unitario sulla persona, con 'umilta di
ascoltare l'osservazione che viene da
un collega, dalla famiglia, anche dai
volontari che con il loro entusiasmo
spesso sanno toccare le corde giuste
dei nostri ospiti». Il filo con i volontari
é particolarmente forte: «<Ho iniziato
nel 1997 e sono ancora qui», raccon-
ta da Osimo Daiana Galassi. «Per chi
non vede e non sente noi rappre-
sentiamo un ponte verso l'esterno.
Descrivendo cio che ci circonda e
raccontando la nostra vita quotidia-
na noi allarghiamo il loro mondo, ma
é altrettanto vero che loro allargano il
nostro. o non sarei la stessa persona
né la stessa insegnante senza l'espe-
rienza al fianco dei sordociechi».

Il Filo d'Oro, 57 anni dopo, non
é solo vivo e forte: & anche pronto
a proiettarsi nel futuro. «La sfida &

quella di continuare a lavorare sulle
nostre risposte, sia migliorando i ser-
vizi sia ampliandoli perché sappiamo
che ci sono moltissime persone che
ancora non raggiungiamo», afferma
Luisiana Sebastianelli, una dei due
Vice-Presidenti dell'Ente. «Ci sono
tante cose e vanno fatte tutte: imma-
ginare nuovi servizi, arrivare in nuo-
vi territori ma anche curare ancora di
piu le relazioni quotidiane, renden-
do concreti i nostri valori fondativi.
E una sfida giornaliera, che riguarda
la governance della Fondazione ma
anche ciascun dipendente e ciascun
volontario». Senza dimenticare i so-
stenitori, precisa Sebastianelli: «Il
filo d'oro é forte proprio perché ci
lega tutti, nella consapevolezza che
ciascuno sta contribuendo, in modo
diverso, aun unico grande progetto».

. LATESTIMONIANZA

Tendere la mano
significa generare
cambiamento

Oggi Patrizia Ceccarani é il Direttore
Tecnico-Scientifico della Lega del Filo
d’Oro, ma quando I'ha incontrata per la
prima volta, nel 1969, era solo una ragazza
che si affacciava a un mondo sconosciuto.
«[lfilo d'oro € sempre stato tendere una
mano per rispondere ai bisogni delle
persone sordocieche, aprire loro un mondo
che a quei tempi le escludeva e le isolava...
Era farle vivere», ricorda. Erano anni
animati da uno «spirito pionieristico, che ci
ha portati subito a confrontarci con 'estero.
Avevamo ben chiara I'idea che queste
persone non erano solo la loro disabilita
ma che tutte dentro avessero delle doti.
Non si trattava solo di farle uscire dal buio
e dal silenzio, ma di far emergere queste
potenzialita».

Ceccarani sottolinea molto il passaggio

dal filo alla rete: «Quella rete fatta per
intercettare e accogliere sempre piu
persone», dice. «<Unarete che tiene insieme
tanti attori, tanti professionisti diversi, i
servizi territoriali, 1 volontari ma anche

la scuola, i vicini di casa, i negozianti del
quartiere... tutti possono aiutare le persone
con sordocecita e pluriminorazione
psicosensoriale a vivere meglio».

Tanta strada e stata fatta, «<ma il rischio che
idiritti di queste persone non vengano
rispettati c’e anche oggi. Per questo la
Lega del Filo d'Oro deve tessere un filo
sempre piu forte con le Istituzioni»,

annota Ceccarani, «<perché queste persone
hanno esigenze specifiche e hanno
bisogno di servizi ad hoc, che considerino
laloro condizione come una disabilita
unica e non siano solo un puzzle di
interventi. L'autodeterminazione e la vita
indipendente sono obiettivi che valgono
anche per loro, ma con un significato
diverso: ¢ il diritto a vivere la propria vita
enon la vita di qualcun altro. Dobbiamo
essere piu incisivi, sia nei territori sia

ai tavoli istituzionali, per stimolare un
cambiamento reale nella societa». Ecco la
nuova declinazione del filo d’oro.

I mobili hanno dettagli che parlano

Gli arredi

Nei prossimi mesi, la Lega del Filo dOro sara impegnata nell'arredare

vedere come ogni nuovo oggetto che entrera in quei locali — dai pensili

inuovi spazi del secondo lotto del Centro Nazionale. Sara bellissimo ‘ .'

della cucina alla cassettiera della camera da letto, dal tavolo del laboratorio

all'angolo morbido per il relax — avra dei dettagli specifici, che vanno S

incontro all’'obiettivo di rendere gli ambienti non solo sicuri ma anche

funzionali a stimolare e sviluppare l'autonomia delle persone con
sordocecita e pluriminorazione psicosensoriale. Che i mobili della “Lega”
sono particolari € qualcosa che balza subito all'occhio, ma forse non é cosi
immediata la ragione: per esempio i profili in colore contrastante facilitano
chi ha un residuo visivo, connotando la destinazione dei vari ambienti e
I'area della superficie. Per la stessa ragione si utilizzano materiali diversi: le
sensazioni tattili differenti (liscio, rugoso, ruvido...) permettono a chi non
vede di riconoscere 'ambiente e 'oggetto con cui ha a che fare.
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Un intero villaggio
per far crescere Lorenzo

E nato con una malattia rara, la sindrome di Mowat Wilson. I suoi genitori si sono

subito attivati per garantirgli le migliori opportunita. A 5 anni Lorenzo sembrava

a un punto di stallo, ma grazie alla Lega del Filo d’Oro é ripartito verso nuovi traguardi

n proverbio africano

dice che per educa-

re un bambino serve

un intero villaggio.

Lorenzo Maria Gioja,

un bimbo romano di sei
anni con la sindrome di Mowat Wilson,
davvero ha tutto un villaggio intorno a
sé. «Noi non siamo mai soli: Lorenzo la
mattinavaall'asilo, dove ha una fantastica
insegnante di sostegno e un educatore, e
poi tutti i pomeriggi viene un terapista
diverso a casa», racconta mamma Bruna,
di 41 anni. Tra le varie figure che si pren-
dono cura di lui, ci sono la logopedista,
la fisioterapista e anche la tiflologa, cioe
un'esperta che conosce bene le proble-
matiche delle persone con disabilita vi-
siva. Lorenzo infatti ha una cecita quasi
totale e un importante ritardo cognitivo.
«Con loro Lorenzo si diverte a giocare, a
sperimentare suoni e oggetti. Ognuno,
con un approccio diverso, suggerisce
soluzioni per sviluppare a pieno tutte
le sue potenzialita e capacita». Alcuni
pomeriggi colorano, altri giocano con la
sabbia cinetica o cucinano la merenda:
per festeggiare Halloween hanno persi-
no spolpato una zucca.

Due genitori con il turbo
Bruna e suo marito Carlo Alberto
sono una “‘squadra” molto efficiente

nell’attivare intorno a Lorenzo tutti gli
aiuti possibili: partecipano a bandi, bus-
sano alle porte delle fondazioni, si rela-
zionano sistematicamente con i servizi
comunali per far si che tutti i diritti di
Lorenzo si concretizzino. «Aspettare
non ¢ un verbo che conosciamo. Noi
preferiamo agire, organizzarci, muoverci
d’anticipo», dice la mamma con determi-
nazione. La sindrome di Mowat-Wilson

. MALATTIE RARE

colpisce circa un bambino su 70mila
nati. «Alla 83esima settimana di gravi-
danza abbiamo saputo che nostro figlio
non aveva sviluppato il corpo calloso
che collega i due emisferi cerebrali e ab-
biamo subito cercato gli specialisti che
potessero offrirci le migliori terapie per
lui». Lorenzo € nato a Roma nel dicem-
bre 2015 e a poche settimane di vita era
gia a Verona in un centro specializzato,

I progressi della medicina

«Dinanzi a un bambino con una malattia rara occorre tener presente che
I'individuo e la malattia sono un’unica cosa, perché purtroppo non ci sara mai
guarigione. Questa consapevolezza € un punto di partenza imprescindibile»,
afferma Lucia Santoro, pediatra, referente per le malattie rare dellOspedale
Salesi di Ancona e della Lega del Filo d'Oro. «E importante includere nel
“care” anche le famiglie. Perché se & vero che la malattia rara dipende dalla
genetica, e pur vero che senza i famigliari un piccolino non potrebbe fare
miglioramenti». La presa in cura necessita della presenza costante di un team
multidisciplinare, composto da figure sanitarie ed educative, dalla scuola e
dalle associazioni. Ognuno ha un ruolo importante per costruire il futuro di
questi bambini: «Lo sviluppo degli studi sulla genetica, I'avvento dell'esoma
(un sequenziamento ancora piu specifico di tutti i geni, ndr) e gli ausili
tecnologici oggi ci permettono di aiutarli moltissimo».

che ha impostato una terapia per facili-
tare il suo sviluppo neuro-psico-moto-
rio. Nel 2020, quando Lorenzo € arrivato
per la prima volta al Centro Nazionale di
Osimo, grazie ai suoi genitori aveva gia
fatto tantissimo. «Ci siamo rivolti alla
Lega del Filo d'Oro perché dopo cinque
anni ci sembrava di essere a un punto di
stallo. Volevamo offrire ancora di piu a
nostro figlio e non sapevamo come fare,
né cosa fare. A Osimo ci hanno indicato
nuovi obiettivi per Lorenzo e ci hanno
insegnato come aiutarlo a raggiungerli,
favorendo e valorizzando i suoi interessi».

Migliorare sempre

Il bimbo é stato incoraggiato a scopri-
re le forme e i materiali, a manipolare gli
oggetti per inserirli in apposite scatole
forate. «Appena tornati a casa ho chie-
sto a un falegname di riprodurre tutti i
giochi che avevamo scoperto», raccon-
ta la mamma. Grazie alla “Lega” i geni-
tori hanno imparato soprattutto come
accrescere in Lorenzo la sicurezza nel
movimento: «Lo chiamiamo dalla cuci-
na, apriamo l'acqua e lo incoraggiamo a
raggiungerci, seguendo la nostra voce».
Spesso e volentieri cantano, visto che
Bruna e Carlo Alberto sono entrambi
diplomati al conservatorio e fanno i can-
tanti lirici. Il papa gli ha anche insegna-
to a suonare il pianoforte e tutta la casa
é disseminata di strumenti musicali che
Lorenzo ama provare. «Nostro figlio an-
cora non parla: risponde solo si e no, ma
adoraisuoni e lamusica. Siamo andati di-
verse volte a teatro, abbiamo visto Le noz-
ze di Figaro, UElisir dAmore, Billy Elliot,
Mamma mia! e School of Rock». Gli piac-
ciono ancheilibri tattili, che ha imparato
a sfogliare da solo. «Impazzisce per i ru-
mori forti: quando schiaccia il tasto del
trattore o delle sirene scoppia sempre a
ridere». La sua pit grande passione pero
é laginnastica. «Lorenzo non € spaventa-
to dal mondo, perché lo abbiamo portato
sempre con noi, nelle nostre esperienze
quotidiane, dal ristorante, alle passeggia-
te in citta...», conclude la mamma. «Noi
non ci fermiamo mai e anzi speriamo che
arrivi presto un fratellino».



o008
s80
e

lega del filo d'oro

PURTE APERTE

)

PICCOLI PASSI

Che paradosso,
un salto nel vuoto
per esser piu sicuro

«Ripensando alle due settimane
trascorse ad Osimo, 'immagine
che mi viene subito in mente

é quella di Lorenzo che corre
verso il tappeto elastico.

Lui che prende coraggio, si
incammina, controlla bene i
suoi movimenti e si precipita

a saltare». Questo gioco,
racconta la mamma Bruna,

é quello che lui piu adora e

alla Lega del Filo d’Oro sono
stati capaci di sfruttare questa
sua passione come leva per
togliere ogni esitazione nel
movimento. «Vederlo spiccare
quel salto potente, esagerato,
imprevedibile, & stato
bellissimo». Anche a casa la
famiglia ha messo due tappeti
elastici: uno all’interno e uno in
giardino. «Abbiamo predisposto
i mobili e gli spazi in sicurezza,
affinché lui possa raggiungerli
da solo». Un’altra parte del
lavoro é stato finalizzato a
migliorare le autonomie nella
cura di sé: «Lorenzo aveva

gia tolto il pannolino, ma ha
imparato a tirare su da solo

le mutandine, a slacciare la
cerniera della giacca, ad infilare
le maniche della maglietta
cercando da solo il buco per far
uscire le manine».

Le molteplici passioni di Lorenzo,

un bambino curioso e attivo.

Dal cavallo alla musica, dalla piscina
alla ginnastica

Grazie ai nostri volontari,

“vaccino dell’amore”

Si ¢ svolto online il 10° Forum dei Volontari. Il Presidente Bartoli: <E tempo

di riprendere. Direi di piu, di riprendere a correre»

omenica 5 dicembre,
Giornata Internazionale
del Volontariato, c’erano

180 persone collegate online

per partecipare al 10° Forum dei
Volontari della Lega del Filo d'Oro.
Il titolo scelto - “Volontariato: il
vaccino dell'amore” - evidenzia
I'importanza dei volontari

in questi difficili due anni di
pandemia: «Il vaccino dellamore
e dell'amicizia ha prevenuto

il peggio e ha limitato la forza
della pandemia, della solitudine,
dell'isolamento», ha detto
Francesco Mercurio, Presidente
del Comitato delle Persone
Sordocieche.

«Abbiamo fortemente voluto
questo momento, seppure a
distanza», spiega Erika Marra,

10° Forum Nazionale
dei Volontari
della Fondazione Lega del Filo d'0ro Onlus.
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Domenica 5 dicembre 2021

Coordinatore del Settore Attivita
Associative e Volontariato. “Ci
voleva proprio” per tornare a
gustare la bellezza dello stare
insieme, per ricaricarsi attraverso
le testimonianze giunte dalle
diverse Sedi, per ascoltare il
“grazie” dei familiari. «Tanti
nostri volontari avrebbero voluto
poter fare di pit, ma rileggendo
imesi passati € evidente che

non e stato fatto poco. Insieme

abbiamo dimostrato resilienza

e capacita di trasformarci per
rispondere ai nuovi bisogni.
Tutto questo ¢ prezioso, sia per le
attivita realizzate sia per la spinta
a “gettare il cuore oltre l'ostacolo”
cheivolontari ci danno».
«Mirendo conto che c’¢ “fame”

di stare insieme. Noi dobbiamo
garantire che questo avvenga

un po di piu rispetto a quanto

¢ accaduto finora», ha detto
Rossano Bartoli, il Presidente,
nelle conclusioni. «<Lincontro di
oggi esplicita la nostra volonta di
riprendere. Anzi, diriprendere
acorrere. La Fondazione si
impegna a mettere a disposizione
tutto cio che serve perché si
possano intensificare le attivita di
volontariato».

Neri Marcore e tornato al Centro Nazionale

Fino al 2019 quando i due testimonial della Lega
del Filo d'Oro, Renzo Arbore e Neri Marcore,
arrivavano al Centro Nazionale di Osimo era
sempre una festa. In epoca Covid aprire le porte &
piu difficile, ma non impossibile. I1 22 novembre
2021 Marcoré € tornato a Osimo per girare le
nuove campagne di comunicazione e raccolta
fondi che ci accompagneranno per qualche anno.
Come sempre l'attore € andato “oltre”, Nerisi e
fermato per tutto il giorno, ha incontrato i bimbi,
le famiglie e gli operatori. E stata anche I'occasione
per vedere il secondo lotto del Centro Nazionale,

che e in fase di completamento. Ovviamente sono

state seguite tutte le procedure anti-Covid. Nei
nuovi spot non poteva mancare Renzo Arbore,
storico testimonial della Lega del Filo d'Oro, che
pero ha girato a Roma: «Tra Arbore e Marcore
c’¢ ormai un “filo d'oro”», dice sorridendo Alice

NAPOLI

Sette menu per sette giorni

La passione per la cucina Bruna
cel’hanel dna: unatradizione

di famiglia, dal momento che il
nonno apri una trattoria. Lei € una
giovane donna sordocieca seguita
dalla Sede Territoriale di Napoli.
«Bruna e cresciuta in mezzo ai
fornelli», spiega la volontaria
Antonella Miraglia. E grazie a lei
che é nato il ricettario “A tavola
con Bruna e Bruno - 7 menu per

7 giorni”. I piatti proposti sono
quelli tradizionali della cucina
napoletana, rivisitati dal fratello di
Bruna. «Questo ricettario ¢ anche
un omaggio a papa Bruno, venuto
amancare durante la pandemia»,
continua Antonella. Ma come
énatal'idea? «Prima del Covid
affiancavo Bruna in palestra.
Conillockdown e la sospensione
dell’attivita in palestra Leopoldo,

Russell dell' Ufficio Comunicazione, anticipando

il comune denominatore di tutta lanuova
comunicazione. «Quell'abbraccio che tutti avremmo
voluto purtroppo non é stato ancora possibile, ma
'entusiasmo c’e ed € fortissimo».

un operatore della Sede, mi

ha proposto di sentire Bruna

al telefono con l'obiettivo di
restare insieme e far si che non
si chiudesse in se stessa» ricorda
la volontaria. Chiacchierando
evenutal'idea del ricettario:
«Bruna ne é rimasta entusiasta.
Adesso spesso mi dice: “Ho una
nuova ricetta, quando facciamo il
secondo libro?”».
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TESTAMENTO SOLIDALE

Aprire il futuro per altri
significa “esserci”’, sempre

Torna la campagna di sensibilizzazione sui lasciti solidali, con protagonista Renzo Arbore

on é possibile prevede-
re il futuro, ma possia-
mo costruirlo giorno
dopo giorno. E questo
il significato piu profondo rac-
chiuso nella scelta di fare un la-
scito solidale a favore della Lega
del Filo d'Oro, ossia di destinarle
- tramite testamento — i propri
beni o una parte di essi. La recen-
te esperienza della pandemia da
un lato ha reso impossibile quel-
la “rimozione della morte” a cui
eravamo abituati e dall’altro ha
sollecitato nuovi atteggiamenti di
solidarieta. La volonta di dare un
contributo per cambiare in me-
glio un pezzetto di mondo e il de-
siderio di lasciare traccia di sé, nel
lascito solidale trovano una rispo-
sta concreta tant’e che mai come
in questi due anni la Lega del Filo
d’Oro ha ricevuto tante richieste
di informazioni in merito, anche
grazie all'appello di Renzo Arbore
nella nuova campagna di sensibi-
lizzazione, che ha toccato molte
persone. Arbore presenta il lascito
come la piu bella delle opportuni-
ta: «Ora posso legare per sempre
la mia vita alla loro», dice riferen-
dosi ai tanti bambini sordociechi
incontrati alla “Lega’, «<regalando
loro anni d'oro». E un modo per es-
serci, per sempre.
Se all'inizio degli anni Novanta
i testamenti che citavano la
Fondazione erano appena una
quindicina I'anno, nel 2021 hanno
superato per la prima volta quota
cento. Le persone hanno sempre
piu compreso che con questo stru-
mento si puo davvero contribuire

COME FARE

Sempre legati
con un lascito

La Lega del Filo d'Oro ha
una grande esperienza in
materia di lasciti solidali, che
mette a disposizione di chi
desidera capire meglio come
fare per realizzare la volonta
di migliorare il presente e

il futuro di bambini e adulti
sordociechi e pluriminorati
psicosensoriali.

Chiamaci allo 071.7245328
oppure inviaci una mail a
lasciti@legadelfilodoro.it
erichiedi la nostra Guida

ai lasciti.

a scrivere un futuro diverso per
chi non vede e non sente. Grazie
ai lasciti, la Lega del Filo dOro ha
potuto “pensare in grande” e rea-
lizzare i suoi progetti piu rilevan-
ti, come l'apertura di nuove Sedi e
Centri nelle varie regioni d'Italia
e la costruzione del nuovo Centro
Nazionale, ormai in fase di com-
pletamento. Un lascito solidale e
tre volte importante. Per le per-
sone sordocieche e pluriminora-
te psicosensoriali ¢ la sicurezza di
essere assistiti nel tempo, con le
migliori competenze. Per chilo fa
e l'occasione di restare nella me-
moria non solo dei propri cari ma
anche di persone sconosciute che
avranno un futuro migliore. Per la
Lega del Filo d'Oro ¢ la possibili-
ta di pianificare a lungo termine
le proprie attivita e di realizzare i
progetti piu sfidanti, dando rispo-
ste ai bisogni di piu persone.

BANCA POPOLARE DI PUGLIA E BASILICA'

A Molfetta un Centro piu moderno

Un Centro piu bello, piu
sicuro e piu funzionale,
grazie al supporto della Banca
Popolare di Puglia e Basilicata
e dei clienti che hanno scelto il
conto corrente “Filod'Oro”. La
partnership dedicata alla Sede
di Molfetta prosegue ormai da
undici anni. Nel 2021 BPPB
ha sostenuto un progetto di
riqualificazione di alcuni
ambienti del Centro, anche
nell’ottica di poter suddividere
in modo piu adeguato Servizio

acominciare dai binari a
soffitto che permettono lo
spostamento in sicurezza

AZIENDE OLTRE I LIMITI

Il nuovo programma
per la responsabilita sociale
“Oltre” € una parola che esprime bene I'identita

della Lega del Filo d’Oro: andare oltre i limiti,
sentire oltre il buio e il silenzio, vedere oltre cio

Residenziale e Servizio

Diurno, in caso di necessita. 11
Centro ha visto la realizzazione
dilavori edili e di adeguamento
degli impianti, l'acquisto di
nuovi arredi e attrezzature,

degli utenti con forti disabilita
motorie. A dicembre gli ospiti
dell'appartamento “Arancio”

si sono trasferiti nella loro
nuova casa dove hanno trovato
camere da letto pit grandi,
bagni attrezzati per le disabilita
motorie, un grande spazio

per le autonomie personali e
lariabilitazione e una nuova
cucina didattica.

che oggi sembra possibile. Per questo la rete di
imprese solidali vicine alla Lega del Filo dOro si
chiama “Aziende Oltre i Limiti”. Il nuovo programma
prevede quattro fasce di donazione, partendo da
mille euro, per sostenere i trattamenti specialistici,
le attivita riabilitative sul territorio o l'intervento
precoce. C'e¢ anche la possibilita di definire
insieme un progetto. In tuttii casi il sostegno delle
aziende verra valorizzato con attestati, lettere di
ringraziamento, banner dedicati, contenuti social.
Per informazioni: www.legadelfilodoro.it
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VISTI DA VICINO | Laura Viezzoli

Quante storie da film

ho incontrato alla “Lega”

Dietro a ogni film c’é una storia.
In questo caso a intrecciarsi sono
le vicende dei protagonisti e quelle
della registra Laura Viezzoli, che
Jirma il docufilm Quando tu sei
vicino a me. «Per me é stato un
privilegio poter girare un anno a
Osimo, alla Lega del Filo d’Oro»

I sette protagonisti del nuovo film della
regista Laura Viezzoli sono gli ospiti del
Centro Nazionale della Lega del Filo d'Oro
di Osimo, che 'hanno accompagnata in un
mondo in cui si comunica con il tatto e con
diversi altri linguaggi. La pellicola - proiettata
in anteprima a Firenze a novembre 2021 -
nella primavera 2022 iniziera un tour nelle
sale d’essai. E la seconda opera di Viezzolia
trattare il tema della comunicazione, dopoil
documentario La natura delle cose centrato

sul dialogo con un malato di Sla.

Da dove viene I'idea di un film sulla

Lega del Filo d’Oro?
Anche se vivo a Milano, io sono

marchigiana e quando c’é stata la

possibilita di realizzare un film
suun’eccellenza delle Marche
non potevo non pensare alla
“Lega’. Ma soprattutto ci sono
motivazioni personali: durante

I'adolescenza ho fatto volontariato

proprio a Osimo, un’esperienza

che mi ha segnato e ha cambiato il mio
modo di vedere il mondo. Inoltre, da piccola
per qualche mese ho avuto una disabilita
temporanea che mi ha impedito di parlare.
Qualcosa che ha posto al centro della mia
attenzione la comunicazione umana.

La comunicazione é il fulcro del suo film?
Cosa significa comunicare e il comunicare

a360 gradi.

(19

Alla Lega del Filo d’Oro
mi sono sentita accolta,
sperimentando
una professionalita
che non perde
il sorriso

stesso alla Lega del Filo d'Oro si uniscono.
L'équipe del Centro sa molto bene come tirar
fuori dal buio e dal silenzio le persone. Tutti
noi per comunicare condividiamo un codice
standard, mentre li la comunicazione si gioca

Come ha scelto i sette protagonisti?
Ho avuto I'opportunita di conoscere le attivita
e ladiversita di ciascun ospite. Ognuno
diloro € un mondo e ogni persona viene
davvero considerata nella sua individualita.
Dopoi primi mesi di “osservazione”, la
cosa piu difficile ¢ stato scegliere.
Ogni operatore e ogni ospite
meritavano un film. Quindi
ho optato per persone che

fossero diverse le une dalle
altre, in modo da restituire
allo spettatore la molteplicita
dei caratteri e delle

situazioni. A quel punto ho
dato vita al racconto attraverso
iritratti che siintrecciano: da
Fabio, sordocieco, che comunica con
il Malossi, a chi comunica con la Lis Tattile a
chi invece usa un metodo pensato proprio per
lui. Ci sono gli anziani e i bambini.
Titolo perfetto per un’epoca di pandemia...
In realta l'avevo scelto prima del Covid, mail
valore della prossimita in effetti ora e ancora
piuimportante.

RACCOLTA FONDI

Un sms per i nostri #eroiognigiorno

Chiama il 45514 per contribuire ad arredare i nuovi appartamenti

Oggi che siamo ancora immersi
in una situazione pandemica,
chi sono gli eroi? Gli ultimi

due anni sono stati complessi
ma la Lega del Filo dOro non

si € mai fermata e ha imparato
avivere una nuova normalita,

in un contesto differente. I
distanziamento e difficile per
tutti, ma per chi non vede e non
sente comunicare a distanza &
quasi impossibile: percio rischia
un doppio isolamento. Sono
loro i nostri #eroiognigiorno: i
bambini e gli adulti sordociechi,

le loro famiglie, gli operatori
della Lega del Filo d'Oro che
ogni giorno lavorano per
andare avanti insieme oltre il
buio e il silenzio, nonostante gli

ostacoli eilimiti. Nulla & facile,
maalla Lega del Filod'Oro da
sempre le difficolta si affrontano
guardando avanti con coraggio,
cercando di fare sempre un
passo in piu. La campagna SMS
solidale lanciata in occasione
della Giornata delle malattie
rare, il 28 febbraio, vuole
sostenere tutto questo: bastera
una chiamata darete fissa o

un sms al numero 45514 per
contribuire ad arredare gli
appartamenti del secondo lotto
del Centro Nazionale di Osimo.

MAGLIANO DE’MARSI (AQ)

Pensando a Samuel
e a tutti i bambini

Martina Capogrosso € una mamma, che ha perso

il figlio Samuel nel marzo scorso. «Ad agosto ho
realizzato una prima iniziativa in ricordo di mio figlio»,
racconta. Una vendita dei suoi quadri, destinata a
sostenere le attivita della Lega del Filo d'Oro. «Poi

nel periodo di Natale con tutta la famiglia abbiamo
realizzato dolci e liquori fatti in casa con il medesimo
obiettivo: sostenere la “Lega” in onore di Samuel e

di tutti i bambini». Anche questa seconda iniziativa

ha visto una calda accoglienza da parte di tutta la
comunita di Magliano: «Ci hanno aiutati in tanti ed e
stato bello vedere la nostra iniziativa cosi ben recepita».

PIACENZA

Al Lago Verde la pesca
sportiva e benefica

«Con il freddo si prendono piu pesci», dice Stefano
Gregoli, che nel dicembre scorso ha proposto alla sua
societa di Pesca sportiva di dedicare il tradizionale
evento annuale di beneficenza alla Lega del Filo d'Oro.
«Per la societa e la prima volta, ma io personalmente la
“Lega” la conosco bene: sia per il matrimonio che per
il battesimo di mio figlio ho scelto le loro bomboniere
solidali. Per questo I'ho proposta, pensando di donare
un aiuto al Centro di Modena». Una sessantinai
pescatori che hanno aderito. Il contributo servira per
acquistare un ausilio fisioterapico.

VARESE

Le mele della Val di Non
rendono dolce la solidarieta

Settanta km all'andata e altrettanti al ritorno per fare
volontariato. «Da dieci anni seguiamo una ragazzina al
Centrodi Lesmo. E un luogo di eccellenza e anche se
stiamo a Varese cerchiamo di farlo conoscere» dicono
Marinella e Umberto Ambrosetti. Lo scorso dicembre
davanti alla basilica di San Vittore hanno offerto 3
quintali e mezzo di mele della Val di Non in favore della
Legadel Filo d'Oro e il parroco ci ha detto “perché non
lo rifacciamo tutti gli anni?”». Appuntamento quindi
allaraccolta delle mele 2022, «cosi sempre pitu persone
conosceranno l'opera della “Lega™.

BATTIPAGLIA (SA)

Il panettone e ancora
piu buono se e solidale

Nel 2020 la societa agricola OpArmonia ha realizzato
dei panettoni con le clementine candite e li ha

donati al personale sanitario degli ospedali di Eboli e
Battipaglia. Nel 2021 «abbiamo voluto dare alla nostra
solidarieta una dimensione nazionale e non potevamo
scegliere altri che la Lega del Filo dOro», confida'Ad
Marco Eleuteri. «Cosi nelle piazze di Pisa, Macerata,
Firenze e Padova insieme ai volontari della “Lega”
abbiamo offerto i panettoni e raccolto fondi».

= FATELO ANCHE VOI

PER ORGANIZZARE EVENTI A SOSTEGNO
DELLA LEGA DEL FILO D’ORO,

contattare I’'Ufficio Raccolta Fondi:

Tel. 071.7231763 - eventi@legadelfilodoro.it
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SE VUOI SCRIVERCI
UNA LETTERA:
Lega del Filo d’Oro - Via Linguetta, 3
60027 Osimo (AN)

ALTRI MODI
PER COMUNICARE CON NOI:

TELEFONO 071.72451
FAX 071.717102
E-MAIL info@legadelfilodoro.it
INTERNET www.legadelfilodoro.it
NUMERO VERDE 800.90.44.50

SEGUICI SU:
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Oggettuale

Il pregio dell'immediatezza

E il metodo pit intuitivo ed immediato
per esprimere un bisogno o un
desiderio: impugnare un cucchiaino
trasferisce subito all'altro il messaggio
“fame”, cosi come un piccolo gomitolo
segnala I'ingresso del laboratorio di
filato. Ovviamente funziona anche
nellaltra direzione: consegnare nelle
mani di una persona sordocieca

una posata diventa il messaggio
convenzionale per dirgli che I'ora del
pranzo e vicina e invitarla a prepararsi.
Per la sua semplicita la comunicazione

oggettuale permette anche alle persone

pluriminorate psicosensoriali una
comunicazione ricca oltre che di
orientarsi nel tempo e nello spazio.

>
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LE VOSTRE LETTERE

Una carta
che profuma
di affetto

Scrivo direttamente a voi,

cari bambini e ragazzi della
Legadel Filo d'Oro, perché vi
voglio un bene immenso dal
piu profondo del cuore. Provo
tanta gioia nel vedere i vostri
visi felici nelle foto che spesso
mi inviate, per aggiornarmi sui
vostri progressi. Sono contenta
che il mio piccolo contributo
possa allietare le vostre
giornate con le tante attivita
ricreative proposte dalla Lega
del Filo d'Oro. PS: Sentite la mia
vicinanza annusando la lettera!
Un bacione. Maria, Palermo

Cara Maria, e bellissimo avere
dei sostenitori cosi attenti e
vicini alla nostra realta da
scegliere una carta profumata
per Scriverci: un pensiero

in pin, dedicato proprio a

chi non vede e non sente.
Altrettanto bello e che lei abbia
in mente non solo i bisogni o

le difficolta delle persone con
sordocecita e pluriminorazione
psicosensoriale, ma il loro
desiderio di benessere, di gioia, di
vita piena... difelicita! E il nostro
impegno: credere che nessuna
condizione di disabilita sia
troppo grave per rinunciare alla
qualita della vita e adoperarsi
perrealizzarla. La sua lettera
profuma di amore e vitalita!

Unregalo
da due sposi
generosi

Viinviamo un bonifico,
frutto della generosita di
parenti e amici che hanno

o

festeggiato con noi il nostro 60
anniversario di matrimonio.
Abbiamo 86 e 83 anni, qualsiasi
regalo sarebbe stato inutile:
cosl abbiamo chiesto di “girarci
il corrispettivo’ in modo da
poterlo impiegare al meglio,

a favore di chi ha bisogno. Ci
rendiamo conto che la cifra
raccolta per voi € una goccia
nell'oceano, ma siamo convinti
(come diceva Madre Teresa)
che senza queste piccole gocce

l'oceano non esisterebbe.
Maria e Abramo, Barletta

Carissimi Maria e Abramo,
congratulazioni per le vostre
nozze di diamante, un traguardo
che é frutto di tanti passi fatti
uno dopo Laltro. Qualche volta
avrete camminato sul sentiero
della vita a grandi balzi, qualche
altra vi sara sembrato di non
riuscire a progredire nemmeno
di un cm, in qualche occasione

vi sarete persi e in qualche altra
sara stato necessario fermarsi
un po’ a riposare. Succede lo
stesso con i bambini e le persone
che seguiamo alla Lega del

Filo d’Oro: ma sono proprio i
piccoli passi che, giorno dopo
giorno, permettono di realizzare
traguardi che sembravano
irraggiungibili. Ogni passo ¢
importante, come lo ¢ ogni goccia
versata nel grande oceano della
generosita. Grazie!

e-mail: bomboniere@legadelfilodoro.it
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#festncmilcure

Trovi tante bellissime proposte
sul sito bomboniere.legadelfilodoro.it

Per ogni informazione siamo a disposizione tramite:

telefono: 071 72 31 763

WhatsApp: 335.1704729

Insieme oltre il buio e il silenzio

cuore

Proseguiro
la scelta di
mio marito

Viscrivo al posto di mio marito
Carlo, perché il mostro del
male me lo ha portato via.

Ora mi impegnero io a fare
una piccola offerta una volta
all'anno, di pitt non posso
perché essendo in affitto la

pensione mi basta appena.
Franca, Bastiglia (MO)

Cara Franca, grazie per la sua
volonta di proseguire l'impegno
di generosita di suo marito.
Questo non cancella il dolore, ma
¢ come mettere a dimora dei semi
durante l'inverno, nella certezza
che daranno fiori e frutti. Il suo
gesto rende vivo il ricordo di
Carlo e ivaloriin cui credeva.

Una carezza
a tutti
i genitori

Vimando il contributo che

le mie amiche Diana, Marta

e Beatrice mi hanno dato

per voi in occasione del mio

compleanno. Date una carezza

atuttiibambini e a tuttii

genitori da parte mia: ho perso

il mio Davide cinque anni fa, so

cosa vuol dire soffrire per un

figlio gravemente malato.

Maria Teresa,

Romano Canavese (To)

Cara Maria Teresa,

guardiamo sempre con cura i
genitori, consapevoli delle loro
enormi risorse ma anche del loro
bisogno di aiuto. Anche grazie a
voi, possiamo far si che lincontro
con la Lega del Filo d'Oro sia
una “carezza” per loro.



