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#Teniamobotta

Care famiglie,

in questi giorni difficili, il mio primo pensiero va a tutte le famiglie che sono state in apprensione per
qualche loro familiare o amico che ha attraversato, o sta attraversando, giorni difficili.

E’ proprio in questi momenti tristi e difficili che la nostra grande famiglia Cornelia si deve stringere in
un grande e caldo abbraccio virtuale.

Stiamo vivendo una situazione di estrema difficolta e tristezza sia a livello familiare che comunitario,
difficolta che dobbiamo trovare la forza di superare e tristezza che dobbiamo trovare la forza di esorcizzare.

In questo momento mi viene in aiuto cio che io ho imparato
da tutti voi e dai nostri ragazzi.

Noi abbiamo gia vissuto momenti come questi:

momenti nei quali i tuoi programmi futuri sono saltati,
momenti in cui la salute dei nostri figli non e scontata,
momenti in cui abbiamo paura di un futuro che si presenta
diverso da quello che avevamo sperato e sognato.

Noi una nottata I’'abbiamo gia passata nella nostra vita

e quindi sappiamo come fare.

Ancora una volta abbiamo riposto fiducia nei nostri splendidi medici ed infermieri che, come molte
volte nel passato, ci hanno dato e ci daranno una mano per venirne a capo.
Un grande grazie perché nei nostri momenti di difficolta, molti di loro ci sono stati e come questa
volta, hanno fatto un lavoro straordinario.
Infine dobbiamo fare come in passato e trovare all’interno della nostra famiglia quella caparbia forza
di lottare, di non arrenderci ai momenti bui e di non aver paura del futuro.
Noi non ci siamo abbattuti in passato e dobbiamo non solo non abbatterci adesso, ma trasmettere
questa forza anche alle persone accanto a noi, perché il futuro, anche se adesso ci fa un po’ paura,
sara bello da scrivere insieme.
Sauro
#teniamobotta

In queste foto c’é tutta ’'ENERGIA POSITIVA delle nostre famiglie
che ci ha aiutato e ci continua a sostenere per affrontare questo periodo cosi difficile.
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L’appuntamento e solo
rimandato!

Carissime famiglie,

abbiamo vissuto un periodo complesso, sur-
reale e drammatico, abbiamo vissuto in un
mondo sospeso. Non é stato facile per nes-
suno e certe scene drammatiche e di intensa
preoccupazione non ce le scorderemo mai.

Per molti di noi € arrivato tuttavia il momento
di provare a riprendere il cammino lasciato, di
tornare sui propri passi e di pianificare il no-
stro futuro.

Tra le attivita sospese un posto dirilievo spet-
ta sicuramente al nostro Congresso Con-
diviso “ConfrontRare” sindromi rare a
confronto dove le nostre associazioni si sa-
rebbero dovute trovare per un evento stori-
co e di estrema importanza.

Il primo congresso congiunto delle sindro-
mi di Cornelia de Lange, Kabuki, Kleefstra e
Mowat-Wilson si sarebbe dovuto tenere il
2 - 3 e 4 ottobre di quest’anno a Cervia.

Tutto era stato deciso e non vedevamo I’ora
diincontrare tutti voi per questo evento nuo-
vo nel quale noi credevamo fortemente.

Ci siamo riuniti e, in comune accordo,
abbiamo pensato che

attualmente non sussistono
le condizioni per organizzare
il congresso delle famiglie
in piena sicurezza.

SINDROMI RARE
A CONFRONTO

CORNELIA DE LANGE » KABUKI
KLEEFSTRA » MOWAT WILSON

CONGRESSO
IVIS

GRE
CONDIVISO

Le regole sul distanziamento sociale, sulla sa-
nificazione dei locali e il contenimento degli
assembramenti, ci imporrebbe difatto dinon
poter organizzare un congresso cosi come lo
avevamo pensato e desiderato.

Vogliamo infatti che tutte le famiglie si senta-
no libere e sicure di partecipare al congresso
insieme ai loro ragazzi, vogliamo essere liberi
di poterci dare una pacca sulla spalla, di ab-
bracciarci e di guardarci in faccia senza utiliz-
zare le mascherine.

Abbiamo quindi deciso all’unanimita
di cancellare I’evento previsto per
ottobre 2020 e riproporci di organiz-
zarlo di nuovo per ottobre 2021.

Confidiamo infatti che nell’ottobre 2021
tutti noi saremo in grado di poter parteci-
pare in sicurezza al congresso senza alcuna
limitazione.




E’ nostra ferma intenzione mantenere il programma,
il nome, la struttura e tutti i dettagli e i servizi proposti
e previsti nel congresso di quest’anno.

Ci riserviamo tuttavia di poter cambiare il luogo del congresso e di apportare alcune novita che
potranno rendere il congresso pit fruibile per tutti.

Siamo sicuri di aver fatto la scelta giusta.
Non é un addio ma solo un arrivederci all’anno prossimo.
La notte non é ancora finita, ma le notti piu lunghe hanno i mattini piu belli.

a ASSOGIAZIDNE A __._.‘l_?-‘j\
° [TALIANA / x
MOWAT WILSON 9 A
' |
Assocliazione l.l \ ; |
Nazionale @. *,\ L 9 \ y wv/
di Velontariato _ " SINDROME W%, o v/
Cornelia DKLEEFSTRA Ry, g i
de Lange \\/ ITALIA \“*-i.'_'-':_=5=_'"-ji;'_‘;k/
Sauro Filippeschi Diego Zotti Mariella Priano Sandro Gori

SPECIALE CONGRESSO
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idarsi e fidarsi della scienza:

I"impegno di tutti e i benefici di ognuno

Molti di voi ricorderanno il workshop “CdLS -
vent’anni di ricerca”, tenutosi nel Congresso per il
ventennale dell’associazione (2017), che ha propo-
sto seminari sui progressi nazionali ed internazio-
nali della ricerca sulla CdLS.

In tale occasione, vi avevamo consegnato un que-
stionario con alcune domande da compilare, ed
ora vorremmo raccontarvi cosa ne abbiamo fatto
e quali sono i dati emersi.

E utile ricordare che il workshop & stato progetta-
to come un’esperienza pilota di public engagement
nel campo della ricerca biomedica, nello specifico
nell’area di studio delle sindromi rare, come, ap-
punto, la sindrome di Cornelia de Lange.

Cosa si intende per public engagement?

Viene definito public engagement un processo vol-
to alla condivisione reciproca di conoscenze, idee
e valori tra i ricercatori, i politici, i cittadini e i finan-
ziatori, con I’obiettivo di generare benefici comuni
e aumentare la qualita e 'impatto della ricerca e la
sua trasferibilita alla cittadinanza.

Sempre piu spesso viene chiesto ai ricercatori di di-
vulgare le conoscenze acquisite ai gruppi della co-
munita e ai soggetti interessati ma frequentemen-
te questo passaggio risulta complicato e difficile,
per cui i progressi e i risultati, seppur significativi,
non sempre arrivano direttamente e in modo chia-
ro e comprensibile ai cittadini.

| rischi di questa distanza sono molteplici: da una
evidente disinformazione ad una perdita di fiducia
nei confronti della scienza (si pensi alla recente di-
scussione sui vaccini); dal rischio di finanziamenti
non sufficienti alla difficolta di trasferibilita dei dati
di laboratorio all’ambito clinico e alla quotidianita
del paziente.

Attraverso i questionari che vi abbiamo consegna-
to, il nostro obiettivo era quello di esplorare il vo-

di Valentina Massa

stro grado di coinvolgimento nel campo
dellaricerca biomedica e clinica, insieme
alle vostre aspettative e alle vostre co-
noscenze.

L’interesse & stato quello di comprende-
re le idee e i punti di vista di voi genitori,
in merito alla ricerca, alla fiducia nella
scienza, alla disponibilita dei fondi e alla
comunicazione tra ricercatori e societa.
Al termine della giornata, infatti, vi &
stato somministrato un questionario al
fine di esplorare questi temi e valutare
la percezione dell’utilita del workshop.
Le risposte sono state successivamente analizzate.
A partire da questi dati abbiamo prodotto un con-
tributo scientifico che & stato pubblicato sul Jour-
nal of Developmental and Physical Disabilities dal
titolo ‘Embedding public engagement in biomedical
research: a pilot experience in the field of rare gene-
tic disorders’.

Nell’ottica di darvi conto dei risultati emersi e con
la prospettiva di un sempre maggior dialogo tra
ricercatori e famiglie, vorremmo qui di seguito
esporvi i risultati principali emersi.

La maggior parte dei genitori ha riportato un’opi-
nione positiva della ricerca biomedica (81.8%) e una
buona fiducia nella ricerca (78.4%).

Le opinioni e le aspettative si diversificano a secon-
da della tipologia di ricerca: ricerca di base, cioe di
laboratorio con modelli sperimentali, e ricerca cli-
nica, cioé con dati raccolti dai pazienti.

Nei confronti della ricerca di base, infatti, si oscilla
tra la speranza di una soluzione che possa portare
alla cura dalla malattia, all’attesa piu realistica che
le conoscenze aumentino al punto tale da miglio-
rare le condizioni di salute (“migliorare lo stile di
vita”).



Nei confronti della ricerca clinica, invece, abbiamo
categorizzato le vostre aspettative in quattro aree:

1) area euristica, ovvero di conoscenze e di scoper-
te (“trovare le cause”, “avere piti informazioni”);
2) area funzionale (“migliorare la qualita della
quotidianita”);

3) area altruistica (“per il futuro dei miei figli”’);

4) area supportiva (“affrontare le criticita piu
frequenti”).

Ci ha colpito, ma forse non sorpreso, che solamen-
te una piccola parte (19.4%) si ritenga soddisfatto
della comunicazione tra ricercatori e comunita.
Questo & un punto focale, in quanto dimostra I’ef-
fettiva distanza percepita, di cui si € parlato pre-
cedentemente e che ci stiamo impegnando a col-
mare, a partire da iniziative come quel workshop e
questo contributo.

Non sorprende, allora, che il 59.5% sente di avere
delle lacune in merito alla conoscenza della sin-
drome: la maggior parte dei genitori spiega che &
difficile accedere a informazioni scientifiche e det-
tagliate.

Il workshop & stato apprezzato proprio in quanto
occasione per stare al passo con i progressi della
scienza ed essere meglio informati sulla Cornelia

Spesso i caregivers di pazienti con una
sindrome rara si sentono isolati ed
esausti emotivamente, quello che per
altri @ una realta rara e distante, per
voi e la costante della vita e della quo-
tidianita.

La rete con altri familiari, che vivono
la stessa esperienza, ha una funzione
emotiva e supportiva: condividere il
proprio vissuto e discutere delle pro-
prie idee aiuta a dar senso alla propria esperienza
e migliora la gestione delle proprie emozioni.

In sintesi, nella nostra esperienza il workshop &
risultato essere un ottimo modo per migliorare il
dialogo tra ricercatori e comunita e una preziosa
occasione per creare rete tra genitori ed esperti.
Infine, il questionario ha dato occasione per riflet-
tere sulla disponibilita dei fondi destinati alla ricerca.
La maggior parte dei genitori (70.3%) ha intuito la
scarsa disponibilita dei finanziamenti, riferendo di
essere molto scoraggiati a riguardo.

CONCLUDENDO

Questo studio ha evidenziato che il public engage-
ment nel campo della ricerca biomedica € un otti-
mo modo per promuovere un ciclo con molteplici
benefici.

Questo inizia con i soggetti interessati, come i ge-
nitori, che diventano piu consapevoli ed informati,
con una benefica riduzione delle aspettative irre-
alistiche e un aiuto nella quotidianita, e continua
con i ricercatori, che nel dialogo ricavano nuove
domande di ricerca, nuove sfide, ed aumentano,
allo stesso tempo, la visibilita e la fiducia nella ri-
cerca.

de Lange.

Secondo la letteratura, infatti, i se-
minari e le esperienze di gruppo fina-
lizzate alla conoscenza sono sempre
efficaci: quando i pazienti, o in questo
caso i caregivers, hanno I'opportunita
di assistere alla spiegazione di esperti
ed esporre le loro idee e le loro aspet-
tative, sono piu soddisfatti, in quanto
si sentono coinvolti ed impegnati nel
processo di cura.

By

Questo risultato e coerente con la
letteratura che evidenzia la stretta
associazione tra la medicina centrata
sul paziente e la soddisfazione del pa-
ziente, si potrebbe intendere il public
engagement come un approccio alla
ricerca centrato sulla persona.

In aggiunta, il workshop ha rappre-

Ricercatori

Benefici per la societa
- Cittadini pil informati e
consapevoli
-Eliminazione aspettative
imrealistiche
Aluto nella convivenza
con la sindrome

Cittadini

Benefici per la scienza
-Nuovi quesiti scientifici e
nuowe sfide
-Maggiore visibilita della
scienza
~Recupera della fiducia

sentato I’occasione per creare una
rete ed esserne parte.

E DI NUOVO
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La comunicazione della diagnosi
di una sindrome rara complessa

cato di potenziare il nostro
rapporto con il mondo scien-
tifico, per poter aiutare a for- 3
. P
mare una nuova generazione A
di medici che condividesse lo " ﬂw-—-'

spirito collaborativo mostra- x

In questi anni abbiamo cer- " W
\
1

to da tutti i medici amici della
nostra associazione.
Purtroppo, parlando con
molti di voi, sono emerse sto-
rie tristi e di cattivi rapporti tra le nostre famiglie
e i medici che le nostre famiglie hanno dovuto in-
contrare durante il percorso clinico del loro figlio.
Sicuramente il momento pit critico per molti di noi
é stato quello della prima comunicazione della dia-
gnosi.

Ho aderito quindi con grande entusiasmo quando
il dott. Luigi Memo mi ha chiesto di partecipare,
in rappresentanza della nostra associazione, ad
un gruppo di lavoro che stava redigendo un docu-
mento per migliorare la comunicazione alle fami-
glie della diagnosi di sindrome malformativa o di
sindrome con quadro clinico complesso.

Il tema e sicuramente complesso e scrivere un do-
cumento che fornisca delle linee guida ai pediatri e
ai neonatologi di tutta Italia sul modo di comunica-
re la diagnosi di sindrome complessa puo aiutare a
creare un rapporto giusto tra medico e famiglia.
Anche i medici sono consapevoli che “partire coniil
piede giusto” & molto importante sia per il benes-
sere fisico e mentale della famiglia che del bambino.
Il documento per avere una certa forza e poter
essere divulgato su scala nazionale con efficacia,
doveva tuttavia essere scritto da piu attori e adot-
tato e sottoscritto da pili associazioni di specialisti
medici.

Ringrazio quindi il Dott. Luigi Memo che insieme
ai colleghi Alessandra Coscia e Dante Baronciani

di Sauro Filippeschi

si sono fatti latori di questa
esigenza ed hanno creato un
panel di esperti che coprisse
. tutte le varie figure interessa-
, teaquesta problematica.
Quindi, oltre a questi tre me-
dici, neonatologi delegati da
SIN (Societa Italiana Neona-
tologia) e SIP (Societa Italia-
na Pediatria), sono stati re-
clutati il dott. Mario Giuffre,
neonatologo e genetista clinico, delegato dalla
SIMGePeD (Societa Italiana di Malattie Genetiche
Pediatriche e Disabili), Corrado Romano, pediatra
e genetista medico delegato dalla SIGU (Societa
Italiana di Genetica Umana), Giuseppe Battaglia-
rin e Dario Paladini, ginecologi, in rappresentanza
della SIMP (Societa Italiana Medicina Perinatale)
ed in rappresentanza della SIEOG (Societa Italiana
di Ecografia Ostetrica e Ginecologica e Metodolo-
gie Biofisiche), e Mariano Lanna e Ambra luculano,
entrambi ginecologi.

A completare il panel di esperti sono stati chiamati
Emanuele Basile, psicologo e Giovanna Bestetti,
psicopedagogista, entrambi esperti in comunica-
zione della diagnosi.

Infine sono stati chiamati tre rappresentanti di as-
sociazioni di genitori: Anna Contardi, Coordinatri-
ce Nazionale Associazione Italiana Persone Down,
Annalisa Scopinaro, Presidente dell’Associazione
Sindrome di Williams ed attualmente anche Presi-
dente di Uniamo ed io, in rappresentanza della no-
stra associazione.

Fare parte di un gruppo di lavoro con associazioni
di importanza nazionale che rappresentano un nu-
mero di persone di ordine di grandezza superiore
a quello dei nostri soci, deve essere motivo di or-
goglio per tutti noi e sintomo di quanto in questi
anni siamo stati bravi e attivi. Il gruppo dilavoro ha
iniziato i lavori nel settembre 2019.

In questi giorni abbiamo redatto la versione defini-
tiva delle linee guida e dopo che sara approvata da
tutte le societa coinvolte potra essere divulgata sia
ai genitori che ai pediatri e ai neonatologi.

Non posso anticipare i contenuti del documento,
che saro ben lieto di condividere con voi, non ap-
pena ufficiale.

Quello che spero & che d’ora in poi, il giorno della
prima comunicazione della diagnosi, non si tra-
sformi pit in un triste e doloroso ricordo indele-
bile in nessun genitore di bambino con disabilita.




ph: dsvisuals.com

La sindrome di Cornelia de Lange & una rara malattia malformativa che colpisce un bambino su 10.000.
La mia bimba é quell’'uno. Non ci sono cure, non ci sono fondi per la ricerca. Ci sono solo le difficolta di ogni giorno.
Dona il tuo 5x1000 all’Associazione Nazionale di volontariato Cornelia de Lange: codice fiscale 92019140414
o sostienici con Banca Intesa San Paolo IBAN IT04 H030 6909 6061 0000 0002 034
Basta poco per farci sentire meno rari, meno soli.
www.corneliadelange.org - info@corneliadelange.org
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Estate 2020:
il COVID non ci ferma

Come si trasforma
il nostro Progetto Estate

Care famiglie e cari amici,

spero vivamente di poter dire quanto prima che sia-
mo usciti da questo periodo particolarmente diffi-
cile. Durante questo triste periodo infatti la nostra
famiglia Cornelia ha purtroppo perso due dei nostri
ragazzi, Giovanni e Mara e alcune famiglie hanno vis-
suto momenti di intensa preoccupazione.
Dobbiamo trovare la forza di ripartire e di continua-
re a cercare di aiutare le famiglie anche per loro.
Questo virus infatti ha modificato la nostra vita, ma
maggiormente ha modificato la vita dei nostri figli.

Improvvisamente tutte le loro attivita si sono bloc-
cate e molte di queste sono riprese da poco.

In poche parole i nostri ragazzi sono ritornati ad es-

sere invisibili alla societa e i loro bisogni sono passati
in secondo piano.
Anche per la nostra associazione non é stato e non é
un momento facile. Ci troviamo a cercare di organiz-
zare e portare avanti i nostri progetti in un momen-
to pieno di incertezze sul futuro. Nessuno sa infatti
che cosa potremo fare nei prossimi mesi.

..

E’ per questo motivo che abbiamo deciso
di non organizzare le consuete

“vacanze in autonomia” per i nostri figli
che solitamente si tenevano
nel periodo di Agosto.
Credo che chi ne ha usufruito
in passato comprenda I'impossibilita
di organizzare il soggiorno in sicurezza
in questo periodo.

Noi pero non rinunciamo a voler aiutare
i nostri ragazzi e le nostre famiglie
e rilanciamo con un nuovo progetto
di ““vacanze in autonomia’”, che sara
possibile attuare quest’estate.

[ m L m
Noi ci crediamo fortemente e per questo ab-

biamo deciso di investire una cospicua som-
ma di soldi per la sua realizzazione.

L’idea & quella di raggiungere le famiglie sul terri-
torio e di mettere a punto un progetto personaliz-
zato per ogni ragazzo.

Non possiamo sostituire la vacanza, maiil progetto
dovra fondarsi sugli stessi cardini:

e attivita connessa al periodo di vacanza
* raggiungimento di un obiettivo

di autonomia
* sollievo per le famiglie

Il progetto quindi dovrebbe andare
nella direzione di aiutare la famiglia
e il ragazzo in quel difficile processo

di distacco, anche parziale, dalla famiglia.

ECCO | PUNTI DA CUI PARTIRA QUESTO
NUOVO PROGETTO

1. La famiglia comunica I’adesione al progetto alla
nostra segreteria e I’associazione, in base al nume-
ro di richieste, stabilisce la somma economica da
destinare per ogni famiglia. Questa somma sara
utilizzata per pagare le prestazioni di un educatore
privato.

2. La famiglia individua un operatore di propria fi-
ducia sul territorio dove vive. Nel caso in cui non ci
sia la possibilita di trovare persone idonee, I’asso-
ciazione cerchera di coadiuvare la famiglia contat-
tando le strutture che erogano servizi sanitari sul
loro territorio.

3. L'operatore insieme alla famiglia si mette in
contatto con I’associazione e insieme al “team” di
esperti, stabilisce un obiettivo raggiungibile sulla
base del numero di ore che ’associazione riesce a
coprire.




Il Team di Esperti al momento € composto da:
Angelo Selicorni, Emanuele Basile, Paola Ajmone,
Elisabetta Gobbato, Stefania Giommi e Fabrizio
Izzo, & coordinato dal consiglio direttivo e, se ne-
cessario, sara implementato con nuove figure.
L’obiettivo dovra essere raggiunto durante il pe-
riodo usuale delle vacanze (luglio/agosto).
Attenzione: non sara un voucher economico a fon-
do perduto, ma esigiamo sia un progetto rendi-
contabile.

4. L’operatore individuato dovra seguire un corso
di formazione a distanza (Webinar) sulla nostra
sindrome e sulle tecniche di riabilitazione e di in-
terazione con i nostri ragazzi. Il corso sara organiz-
zato dalla nostra associazione e avra una durata di
circa 4 ore.

A A A
5. Durante lo svolgimento del Progetto
I’operatore non sara solo, ma potra avvalersi gior-
nalmente dell’esperienza dei coordinatori delle
vacanze (Elisabetta Gobbato, Stefania Giommi e Fa-
brizio I1zzo) che saranno a disposizione per consigli
giornalieri.
6. Alla fine del progetto I'operatore dovra redigere
una piccola relazione con foto dell’esperienza tra-
scorsa e inviarla all’associazione.

A questo punto credo nasca spontanea
la domanda: che tipo di obiettivo

e che tipo di attivita si potra fare?

Tutto cio dipende ovviamente dalle disponibilita
del territorio e dalle esigenze della famiglia.
Esempi di attivita potrebbero essere: una uscita di
qualche ora pomeridiana per raggiungere una pi-
scina, una spiaggia o semplicemente una gelateria
ed eseguire attivita di relax in autonomia per qual-
che settimana. A seconda del territorio, delle op-
portunita e delle capacita del ragazzo, potrebbero
essere organizzate alcune “gite” giornaliere in luo-
ghi turistici limitrofi di una intera giornata.
Addirittura potrebbero essere organizzate, se si ri-
esce ad individuare un operatore idoneo, persino
uno o pitt weekend in autonomia con I'operatore.

Alcuni esempi pratici:
* 2 mattine (o pomeriggi) a settimana
per un periodo di alcune settimane;
e tutte le mattine (o i pomeriggi)
per una o piu settimane;
e gite giornaliere “fuori porta”;
¢ uno o piu weekend in autonomia.

Insomma personalizzare il progetto significa
proprio questo: valutare le opportunita ter-
ritoriali, valutare le competenze e il grado di
autonomia del ragazzo e stabilire un obiettivo
raggiungibile.

Con il nostro team di esperti, che conosce la mag-
gior parte dei nostri ragazzi, sara semplice stabilire
un obiettivo raggiungibile nel numero di ore messe
a disposizione dall’associazione.

L’associazione non esclude di poter dare un soste-
gno economico per favorire la partecipazione del
ragazzo ad eventuali progetti locali (organizzati
dai Comuni o da associazioni territoriali).

In questo caso il parere del team di esperti sulla
qualita dell’attivita locale & vincolante per 'attiva-
zione del sostegno.

Anche nel caso in cui I’associazione fornisca un
sostegno ad un progetto esistente chiederemo
comunque all’operatore di partecipare al corso di
formazione e di rendicontare Pattivita svolta dal
ragazzo all’interno del progetto.

Il nostro progetto potrebbe, inoltre, essere di am-
pliamento a tali progetti locali; 'operatore potreb-
be accompagnare e riprendere il ragazzo al pro-
getto in atto e creare un momento di svago dopo
I’orario trascorso all’interno della attivita primaria.

Naturalmente il progetto deve soddisfare
anche I'ultimo punto che é essenziale,
il sollievo della famiglia.

Stara alla famiglia organizzare I’attivita del ragazzo
in modo che il tempo di liberta a disposizione sia il
pil piacevole e rilassante possibile.

Non é stato possibile stabilire tutti i dettagli
di un progetto nuovo, ma vi garantiamo che
faremo di tutto per risolvere i problemi che
mano a mano si presenteranno.

Contattate la nostra segreteria per discutere le vo-
stre specifiche esigenze.

Noi ci crediamo, credeteci anche voi.

MODALITA DI ISCRIZIONE: Tutte le famiglie
iscritte all’associazione hanno ricevuto questa
comunicazione in tempi utili per potersi iscrivere.
Sono ben 18 le famiglie che hanno aderito a questo
progetto e nel prossimo numero del Giornalino vi
daremo il resoconto di quanto sara stato fatto.

Aiutateci a sostenerlo, divulgatelo tra tutte le
vostre conoscenze e divulgate il nostro codice
fiscale per avere le preferenze per il 5 per mille!

Codice fiscale:

92019140414
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VACAMI A

I nostro Progetto ha conquistato proprio tutti,
anche FONDAZIONE TELETHON ci sostiene e ha intervistato

due mamme che tutti conosciamo, Silvana, mamma di Laerte
e Maria, mamma di Alessia.

Grazie a tutti coloro che continuano a sostenerci e grazie alle famiglie che come sempre credono in noi.
#vacanzaaKmO #wearefamily #associazioneitalianacdls #insiemeusciremo #nessunoésolo

ASSOCIAZIONI
IN RETE

FOMDAZIONE TELETHON

b
P°

Carissime Associazioni in Rete,

nell’lambito dei racconti di AIR, Vi parliamo oggi
del Progetto dell’Associazione Nazionale Cornelia
De Lange: #VacanzeakKmO, I'alternativa ai campi
scuola dell’associazione Cornelia De Lange.

Un breve corso di formazione via webinar per
passare un’estate serena: questa la proposta del
presidente dell’Associazione.

Sara un’estate anomala quella che si sta avvicinan-
do. Tra restrizioni, distanze di sicurezza e protezio-
ni individuali dovremo tutti contenere la voglia di
liberta e movimento, perché non possiamo abbas-
sare la guardia per il momento.

Anche Alessia e Laerte - entrambi lombardi e nati
con una rara sindrome malformativa, la sindrome
di Cornelia de Lange - quest’anno dovranno rinun-
ciare allo svago estivo concepito secondo il mo-
dello piu tradizionale dei campi estivi, organizzati
in questo caso, fino allo scorso anno, dall’Associa-
zione Cornelia De Lange nelle vicinanze di Urbino,
nelle Marche, e ad Orte, nel Lazio.

«Per Alessia, 8 anni, sarebbe stata la prima espe-
rienza - ci racconta la mamma Maria Domenica -.
Nonostante le perplessita paterne, reputo che sia
necessario concedere ai ragazzi, anche ai pit piccoli,
la possibilita di sperimentare esperienze di distacco
dalla famiglia e di socializzazione in liberta».

L’esempio dell’associazione Cornelia De Lange é
solo uno dei tanti e, presumiamo, molte altre or-
ganizzazioni avranno elaborato idee per offrire la
possibilita, a tanti bambini e bambine con malat-
tie genetiche rare, di trascorrere in maniera di-
stensiva questa estate cosi «speciale».

E allora invitiamo anche altre associazioni a farci
sapere cosa hanno in programma per i prossimi
mesi cosi da offrire spazio anche alle loro inizia-
tive che, siamo sicuri, aiuteranno famiglie e pa-
zienti a recuperare energia e serenita in attesa di
estati da trascorrere, nuovamente, tutti insieme.

L

Laerte, 14 anni, di campi estivi ne ha vissuti gia mol-
ti, e tutti con grande soddisfazione.

«Cavalcate, piscina, pet teraphy, giochi, aria aperta,
sempre sotto il vigile controllo di operatori specia-
lizzati» racconta mamma Silvana. Anche per lui,
all’inzio, il distacco non é stato facilissimo. «Laer-
te vive praticamente in simbiosi con il papd e i primi
anni la separazione creava qualche problema ... ma
dopo qualche primo broncio, é prevalso, nel corso
del tempo, il piacere di ritrovarsi con gli altri ragazzi,
gli operatori, in allegria e spensieratezza».

Quest’anno tutto questo non potra essere realiz-
zato, ma Sauro Filippeschi, presidente dell’associa-
zione, e i suoi collaboratori, non si sono persi d’a-
nimo e, dopo qualche riflessione, hanno gettato le
basi per le “nuove” #vacanzaaKmoO.

«La formula é piuttosto semplice - sottolinea Filip-
peschi -. In pratica ogni famiglia individua un ope-
ratore di fiducia sul territorio, a cui noi successiva-
mente proporremo un breve corso di formazione via




webinar e che seguira singolarmente ogni ragazzo
0 ragazza per un totale di circa 50 ore nel mese di
agosto. Saranno sempre le famiglie, in base alle op-
portunita che il contesto offre, a definire il tipo di
esperienza personalizzata da far vivere ai propri fi-
gli, suddividendo il monte ore in incontri o iniziative
quotidiane piuttosto che in uno o due weekend».
Cosi come avveniva per i campi estivi tradiziona-
li, 'associazione Cornelia De Lange interverra per
sostenere buona parte dei costi dell’iniziativa, che
prevede comunque anche I’intervento delle fami-
glie. Tutto avverra, rigorosamente, rispettando le
norme di comportamento anti-Covid-19.

«Noi abbiamo gia individuato "operatrice che potra
seguire Laerte - ci racconta Silvana - anche lei mam-
ma di una ragazza con la sindrome di Cornelia De
Lange. Sara lei a definire il programma dell’estate di
nostro figlio e siamo sicuri che, nonostante il fran-
gente cosi particolare, non rimpiangeremo i campi

estivi che, siamo sicuri, torneremo a frequentare il
prossimo anno».

Anche per Alessia sara un’estate speciale.

«A gennaio nella nostra famiglia € arrivata anche Ali-
ce, una gioia immensa ovviamente - racconta mam-
ma Maria Domenica - e il fatto di poter contare sul
supporto dell’associazione e delle sue iniziative ci
consentira di organizzare meglio le nostre giornate.
Del resto Alessia ha sofferto particolarmente I’inter-
ruzione della scuola e delle sue attivita quotidiane
dovute al coronavirus, e poterle concedere un mo-
mento di distrazione e relax sara certamente rigene-
rante, sia per lei che per noi».

Attualmente* I’Associazione ¢ nella fase di rac-
colta delle adesioni «che ci aspettiamo - sottolinea
Filippeschi - approssimativamente nella misura de-
gli scorsi anni. Noi siamo una piccola associazione e
normalmente intorno a queste iniziative raccoglia-
mo circa una trentina di famiglie».

(*fine maggio 2020)

L’esempio dell’associazione Cornelia De Lange & solo uno dei tanti e, presumiamo, molte altre
organizzazioni avranno elaborato idee per offrire la possibilita, a tanti bambini e bambine con ma-
lattie genetiche, di trascorrere in maniera distensiva questa estate cosi «speciale».

E allora invitiamo anche altre associazioni a farci sapere cosa hanno in programma per i prossimi
mesi cosi da offrire spazio anche alle loro iniziative che, siamo sicuri, aiuteranno famiglie e pazienti
arecuperare energia e serenita in attesa di estati da trascorrere, nuovamente, tutti insieme.

Per rendere sempre piti salda ed efficace la collaborazione delle Associazioni in Rete abbiamo scelto
di condividere i progetti di successo, realizzati dalle organizzazioni vicine alla Fondazione, sui nostri
spazi web. Vogliamo mettere a fattor comune idee e processi vincenti, da cui trarre ispirazione e
nuovo entusiasmo. Fondazione Telethon da visibilita ai progetti delle singole Associazioni, nati con
obiettivo di migliorare la qualita di vita dei pazienti con una malattia genetica rara. Vogliamo cosi
stimolare il confronto e la possibilita per tutti di entrare in contatto con le Associazioni o richiedere
approfondimenti in merito alle iniziative raccontate.

Quota sociale 2020

Ricordiamo che, con le modifiche del nuovo statuto, la quota associativa 2020
e di 60,00 Euro per ogni socio (quindi a persona).

Ricordiamo che puo iscriversi chiunque voglia partecipare all’attivita associativa
e che ne condivida I'importanza e le finalita stabilite dallo statuto.

I nostri elenchi da gennaio 2020 non sono pit validi, chiunque voglia diventare socio

deve quindi compilare il NUOVO MODULO D’ISCRIZIONE

(che avete ricevuto in allegato al Giornalino delle Famiglie n. 45
e che e disponibile on-line sul nostro sito: www.corneliadelange.org)

Al ricevimento della quota verra inviata la nuova tessera associativa con il bollino 2020.

IL TERMINE ENTRO CUI VERSARE LA QUOTA
E STATO PROROGATO AL 31 AGOSTO 2020
Associarsi € sostenerci, per permetterci di mantenere attivo il servizio di segreteria, aggiornato il

sito, ricevere il giornalino e le nostre newsletter; contribuire affinché si riesca sempre a far nascere
e poter mantenere nuovi progetti ed usufruire di tutte le agevolazioni previste per i soci.

PROGETTI
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9 Maggio 2020
Giornata Mondiale di sensibilizzazione
per la Cornelia de Lange




Sono passati ormai 3 anni da quando ho preso il
posto di Giorgio Amadori all’interno dell’Associa-
zione Italiana Cornelia de Lange e davvero sono sta-
ti 3 anni pieni di emozioni.

Oggi ¢ la nostra festa, € il nostro giorno di noto-
rieta e quindi volevo ringraziare un po’ di persone
che si son dati e si danno tuttora un gran da fare
per la nostra associazione.

Prima di tutto il nostro “babbo” storico Giorgio
Amadori e il nostro Angelo Selicorni.

Senza di loro oggi non esisteremmo e non avrem-
mo fatto tante cose belle e utili per i nostri ragazzi.
Poi vorrei ringraziare gli amici del Direttivo:

Ulla Mugler, Paola Aldeghi, Elisa Carapia e il no-
stro mitico Vincenzo Placida.

Ci sentiamo spesso per cercare di fare progetti e di
prendere decisioni importanti per tutti noi.

Poi volevo ringraziare il cuore pulsante dell’Asso-
ciazione, le “bimbe” di Pesaro: Stefania Bartoli,
Romina Floridi e la mitica Simo (Simona Cazzani-
ga). Come farei e come faremmo senza di loro?

Un grande grazie anche a quella grande pazza di
Pamela Scozia, che gestisce la nostra pagina face-
book “Associazione italiana Cornelia De Lange”
con precisione, puntualita ed una gran carica di
emozioni.

Grazie a Rosella Ingrassia per aver creato e gestito
la pagina facebook “NOI ... Genitori della Cornelia
de Lange”, che in questi anni ci ha fatto sentire vi-
cini anche se distanti.

E poi ringrazio VOI che inondate di bellissime foto
dei nostri ragazzi i social e siete dei fantastici testi-
moni del nostro modo di essere Famiglia.
ricordare tutti i
“esperti” a partire da Angelo Selicorni, Emanuele
Basile, Paola Ajmone, Anna Cereda, Antonella Co-
stantino, Barbara Parma, Milena Milani, Francesca
Dallara, Claudia Rigamonti, Valentina Massa, Carla
Leonardi, Giuseppe Zampino, Luigi Memo e tanti
altri che ci danno una mano quotidianamente.
Elisabetta Gobbato, Stefi Giommi e Fabrizio I1zzo
che hanno gestito le nostre vacanze.

Infine vorrei nostri fantastici

NOSTRI EVENTI
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Scusate la lunga lista di persone.

Avrei voluto inserire tante altre persone con le
quali in questi anni abbiamo instaurato un percor-
so speciale.

Il momento e difficile per tutti
e anche per la nostra
associazione.

Ci hanno rallentato,
ma non fermato.

Oggi godiamoci questo giorno e da domani ognu-
no di noi tornera a lottare con scuole chiuse, centri
diurni chiusi, disabili dimenticati, riabilitazioni, te-
rapie, etc.

E’ il momento di ripartire.

lo sono carico perché ormai ho imparato a cono-
scere questa grande famiglia che barcolla ma non
molla, che piange ma non si abbatte, che ride ma
lavora seriamente e quindi so che anche quest’an-
no faremo tante cose per le nostre famiglie.

EVVIVA NOI !

Siamo cosi rari da avere avuto anche la possibilita
di celebrare una giornata tutta per noi.

Siamo cosi rari da essere tanto diversi quanto simi-
li tra di noi, siamo cosi rari che dopo la paura che si
prova quando ci si incontra per la prima volta, poi
scoppia un amore ed una gioia contagiosa.

Oggi si celebra la giornata della sensibi-
lizzazione sulla sindrome di Cornelia de
Lange, ogni famiglia ha una storia diversa, ogni
persona affetta da questa sindrome & diversa ma
come in tutte le storie, un filo di fratellanza e di so-
lidarieta ci unisce.

Ecco perché oggi vi mostriamo un po’ dei nostri ra-
gazzi e siamo certi che sarete pronti a condividere
con noi anche i vostri figli, fratelli, amici.

Perché come diciamo sempre,
nonostante tutto

bisogna andare sempre avanti.
Questa e la GRANDE
FAMIGLIA CORNELIA'!




In occasione della:
Giornata mondiale per la Cornelia de Lange 2020,

P’Associazione Nazionale Cornelia De Lange,

con l'aiuto della Federazione Mondiale CdLS,

ha unito virtualmente tante famiglie da tutto il mondo
in un unico grande abbraccio,

per sentirci ancora piu uniti in questi mesi
particolari.

Bambini, genitori e amici
si toccano in queste pagine

arrivando da tutto il mondo.

I NOSTRI EVENTI
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Chissa cosa pensi mentre i tuoi occhi
osservano il mare che cosi tanto ami,
chissa dove arriva il tuo pensiero

mentre il tuo sguardo diventa lucido quando sorridi,

mentre ti commuovi e non so nemmeno io per cosd.

Chissa cosa pensi di me
che ti ho portato via dagli affetti,

via dal bene che ogni volta ti avvolge e stravolge,

che ti fa ridere fino a perdere il fiato,
che tiricarica di luce ed energia nuova.

Chissa cosa pensi osservando il cielo cosi immenso

ed il sole cosi caldo che ti scalda la pelle e le ossa,

che ti riempie il cuore di gioia.

Chissa se un giorno avro risposte alle mie domande.

Intanto continuo ad osservarti, incredula,

crescere e rimanere piccola allo stesso tempo,

continuo ad amarti e a sentirmi
ancora e sempre imperfetta,

ancora e sempre in colpa di non averti dato la vita

e le cose che forse vorresti e che meriti.

T
"-m

Nuvola Bianca

di Pamela Scozia

Avevamo iniziato questa rubrica
“Nuvola Bianca’ nel Giornalino n. 44,
poi nel numero scorso non abbiamo avuto
modo di pubblicarla e recuperiamo
in questo numero, dando voce

ai pensieri-poesie di Pamela.




Ci sono giorni...

Ci sono giorni in cui mi sento almeno il doppio dei

miei anni addosso, la fatica ed i pensieri hanno segna-
to il mio volto e solo quando mi guardo davvero allo
specchio me ne rendo conto.

Ci sono altri giorni invece in cui il tempo sembra es-
sersi fermato e mi sembra davvero impossibile che tu
sia gia una ragazzina.

Ho quasi dimenticato di come immaginavo che fos-
si, ho quasi dimenticato la visione che avevo di te a
questa eta e di quello che avevo desiderato per te.
Ci sono giorniin cui vorrei ancora che tu ti arrabbiassi
con me perché ti vieto di uscire con le amiche o di
truccarti di nascosto, vorrei che tu facessi i capric-
Ci per qualcosa che vorresti cosi tanto, invece sono
sempre io a scegliere i tuoi regali, le cose per te e mi
dimentico invece deiregali che tu faiame, a te stessa...
Raggiungere obiettivi considerati banali e normali,

talvolta superarli, & quello per cui ringrazio sempre

I 1,‘._['.- v
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e dovrei invece rammentare a me stessa la fatica im-
mensa che fai e il doppio dellimpegno che ci metti,
eppure a volte non li vivo come dovrei.

Forse perché non ho termini di paragone ed & per
questo che mi arrabbio quando dovrei avere piu
pazienza e rispettare il tempo che & sempre stato
clemente con te.

Aver imparato a guardare da un’altra prospettiva ed
aver imparato ad apprezzare le piccole cose e quello
che mi hai insegnato tu e mi chiedo ancora come tu
faccia ad essere cosi immensa nonostante tu sia cosi
piccola.

L’aver scoperto altre strade, altre vedute dopo un
cammino tortuoso e quello di cui sono sempre fiera,
perché nonostante le difficolta sei sempre stata tu a
rendermi una persona migliore, capace di affrontare
lunghi e difficili notti, che fanno paura, che terroriz-
zano, ma che mi permettono da sempre di vedere
la bellezza di nuove albe, di giorni nuovi e tutti da

vivere.

NUVOLA BIANCA
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Ogni tanto si aggiunge qualche Angelo
che ci guarda da lontano

A mio fratello

Caro Nanni, volevo dirti che spesso nella vita si puo avere paura, soprattutto si puo avere paura
di restare soli. Fortunatamente esistono persone con cui stringere legami, legami destinati a non
finire mai, quelli che ti segnano e ti fanno crescere. La vita me ne ha riservato uno: un fratello.

Chiamarti semplicemente fratello probabilmente sarebbe riduttivo, perché tu sei molto di pid.
Siamo stati I'uno accanto all’altro dal primo istante, abbiamo condiviso tutto, i momenti di gioia
e di tristezza. Crescendo mi hai insegnato tanto, mi hai insegnato ad amare la vita anche per le
pit semplici cose, ma anche che nulla é impossibile e che ogni traguardo puo essere raggiunto.
Mi hai insegnato ad amare le diversita, ad andare oltre le apparenze e non fermarmi dove si fer-
mano gli altri.

Perdere un amore come il tuo, magari silenzioso e complesso, ma cosi innocente e sincero, e stato
il dolore pit grande di tutti. Ma anche in questo triste ed estremo evento hai saputo insegnarmi
qualcosa.

Grazie a te ho capito che se una persona conta davvero, quella persona non andra mai via.
Tu non I’hai fatto, non sei andato via perché vivi in me, vivi in tutto cio che faccio, in tutti i miei
pensieri, in tutti i miei sogni.

Ciao, Marco




Mara sei stata amata profondamente.

Il nostro non é stato un sacrificio, ma un atto d’amore.

Abbiamo fatto tutto quello che umanamente era nelle nostre possibilita.

| tuoi fratelli ti sono grati per averli resi persone sagge e mature.

Non si sono mai tirati indietro e sono sempre positivi verso la vita.

Hai lasciato un vuoto incolmabile, tanti sono i ricoveri e gli spaventi, sempre a
vivere alla giornata con il sorriso nonostante tutto.

All’inizio la conoscenza della tua sindrome ha generato tanta diffidenza, tante
incomprensioni. Negli anni abbiamo trovato il tuo punto di riferimento e competenza nel
medico che ha fondato I"associazione con ['aiuto delle prime famiglie.

Per ogni dubbio la prima telefonata era per lui, il tuo”Angelo”.

Settimana scorsa é accaduto l'irreparabile, quello che prima o poi sapevamo sarebbe accaduto.
In questo periodo nefasto durante il quale tutti si recano al Pronto Soccorso.

Posso dire di essere grata al personale infermieristico, medici, anestesisti, chirurghi che si
sono prodigati per te. Hanno fatto di tutto per salvarti.

Alla terapia intensiva cardio chirurgica: hanno riconosciuto I"amore e la dedizione nei tuoi
confronti. Si sono consultati con chi ti ha curato per quasi tutta la vita.

A nome della mia famiglia li voglio ringraziare per il rispetto dimostrato nei nostri e soprat-
tutto nei tuoi confronti. Vedere da parte loro occhi lucidi per I'impossibilita di consolarci nel
momento della tua dipartita, venire ringraziati per averci conosciuto e rammaricarsi per il
periodo sfortunato, sentirsi dire grazie per la famiglia che siamo.

A nome della mia famiglia dico grazie al personale dell’ospedale Maggiore di Novara che si e
occupato di te. Grazie al dott. Portigliotti, alla dottoressa Cancellieri e grazie al tuo “Angelo”
dott Selicorni per esserci sempre stato per te.

Oggi, 8 maggio e il tuo comple-
anno sorellona e sempre in que-
sto giorno, ti riempivo di bacetti, ti
stritolavo tutta facendoti gli auguri
anche se ti dava fastidio e tu mi
guardavi con quegli occhietti che g
cavolo parlavano e mi sorridevi
sempre. Ma quest’anno e diverso | %5
mi svegliero, scendero le scale e
conoscendomi mi verra da piangere perché sul
quel divanetto rosso in sala tu non ci sei e non po-
trai scappare dai miei dispetti, non potro abbrac-
ciarti e nemmeno darti una sola misera carezza e
dirti auguri monellaccia ma potro solo passarmi le
mani sugli occhi per asciugarmi le lacrime.

Mi manchi tantissimo mostriciattolo, mi manca
svegliarmi la mattina o nel cuore della notte di
colpo perché tu hai fatto uno dei tuoi soliti disa-
stri, mi manca aprire la porta della tua cameret-
ta e trovarti tutta imbronciata perché cavolo non
era ancora pronta la colazione, mi mancano tutti
i rumori che facevi e tutti i tuoi versi da matta, le
tue manine sbiruline e tante altre mille cose che
nessuno puo capire se non io, Marco, mamma e

Famiglia di Mara Binello

papa. Voglio solo dirti che qui c’é
un silenzio surreale e che la casa
senza di te e la tua cagnolona é
vuota. Spero tu stia bene ovunque
ti trovi in questo momento, lassu
in mezzo agli angeli.

lo qui piano piano mi riprendero e
non dimentichero mai tutto quello
. che mi hai insegnato pur non po-
tendo parlare e tutto quello che mi hai fatto capire
solo guardandomi.

Mi hai insegnato I'importanza del tempo e la fu-
gacita della vita, mi hai insegnato a vivere ogni
attimo come se fosse I’ultimo e soprattutto mi hai
insegnato cosa vuol dire amare la vita e le perso-
ne dimostrandolo con la tua forza, con la quale
ti sei sempre aggrappata alla vita pur di stare con
noi, la tua famiglia di pazzi.

Ti avro sempre nel mio cuore e la gente puo solo
ringraziare te se guardandomi negli occhi puo ve-
dere la persona che sono diventato.

Auguri mostriciattolo dal tuo fratellone Luca,
mi manchi un sacco.

NOSTRI ANGELI
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Centro Sovrazonale

di Comunicazione Aumentativa

di Milano e Verdello

(77

Vogliamo dedicare in queste pagine un ampio spazio alla comunicazione aumentativa e
alla sua diffusione. In questo periodo cosi complesso per tutti noi, piti che mai ci puo tor-
nar utile la CAA con i nostri figli, per aiutarli a comprendere al meglio cio che stiamo vi-
vendo. Qui troverete solo degli spunti; potete approfondire visitando i siti da cui abbiamo

preso tutte queste informazioni:

http://[sovrazonalecaa.org/risorse-per-affrontare-insieme-questi-giorni-sospesi/: in questa pagina abbiamo

http://[rbinbook.altervista.org/
http://www.natiperleggere.it/
https://homelessbook.it/

organizzato alcuni strumenti per tutti. Per la consapevolezza, I'organizzazione della giornata, proposte per stare insieme. Alcuni
contenuti li troverete in piu contenitori, perché ciascuno possa trovarli secondo il suo modo di cercare.

Per affrontare le situazioni piu difficili

Oltre alla situazione generale di per sé difficile e ancor piu per chi fatica
a farsi un quadro del perché stiano avendo luogo questi sconvolgimenti delle nostre
giornate e delle relazioni, situazioni ancora piu difficili si affacciano ed é necessario
poter avere parole per raccontarle, parole contemporaneamente sincere
e che hanno cura per chi le riceve.

Abbiamo a questo
scopo pubblicato nel-
la nostra pagina dedi-
cata* alcuni materiali
che permettono di
dire della malattia di
uno dei genitori, quan-
do non & grave eresta
a casa e quando inve-
ce comporta il ricove-

ro in ospedale. i

Le brevi lettere, cosi

tanto tempo colla-
borano con il Centro
sovrazonale e con la
Biblioteca civica di
Brugherio.

La storia propone uno
sfondo onirico che ci
permette di raccon-
tare, con gentilezza,
come gli astronauti
che troverete nelle pa-

come le abbiamo con-
cepite, usano un registro diretto, confessando
anche lo smarrimento dei grandi.

Per ciascuna situazione abbiamo messo la versio-
ne riguardante la mamma e quella riguardante il

papa.

Trovate in questa sezione anche una storia, Pas-
seggiate spaziali, scritta da Claudia Denti e illu-
strata da Roberto Introzzi, educatori del CDD di
Brugherio, che molti di voi conoscono e che da

gine.

A breve saranno disponibili anche altre storie.
Anche storie per raccontare della morte.

La prossima uscita sara “Il giorno in cui il mare se
ne ando per sempre”.

un caro saluto
Antonio Bianchi

* http://sovrazonalecaa.org/risorse-per-affronta-
re-insieme-questi-giorni-sospesi/




Storia di un CORONAVIRUS

QUESTO LIBRO E UN INBOOK,
un libro illustrato con testo
integralmente espresso in sim-
boli.

Divertiti a leggerlo a voce alta
ai bambini, indicando i riqua-
dri uno a uno con il dito, sen-
za modificare velocita e ritmo
della lettura originale. Se vuoi
saperne di pit, vai in fondo al

o @ n | [coronavirus
IR .

Francesca Dall'Ara

Simboli in bianco e nero,
come consuetudine nei testi.

Utilizzo del modeling per la
lettura: durante la lettura i sim-
boli vengono indicati uno ad
uno, facendo attenzione a non
coprire con il dito né I'immagi-
ne né la parola, e mantenendo
velocita e ritmo della narrazione.

In questo modo si aggiunge

libro. illustrazioni di I’ Ito | del si

‘ Giada Negri all’ascolto la presenza del sim-
QUESTO LIBRO E UN INBOOK. bolo associato alla parola letta
E un libro tradotto in simboli . e chi ascolta pud seguire pil fa-
che nasce con lo scopo di fa- & F. RS cilmente il testo.

cilitare la possibilita di ascolto

della lettura ad alta voce di libri illustrati per
bambini e ragazzi.

Il modello inbook é curato dal Centro Studi
Inbook csinbook.eu, che ne & garante della
coerenza e dello sviluppo.

E caratterizzato da:

Fedelta al ritmo narrativo e al dialogo fra te-
sto e immagini del libro originale.

Sistema simbolico dotato di regole di compo-
sizione che include la scrittura in simboli dell’in-
tera frase (compresi articoli, pronomi, congiun-
zioni...).

Rappresentazione multimodale: ciascun
simbolo & composto da un elemento grafi-
co e da un elemento alfabetico in stampa-
to minuscolo, posto nella parte superiore.
Entrambi sono inseriti in un riquadro che da visi-
vamente unita ai due elementi.

Puoi trovare esempi video di lettura con il mode-
ling nel sito del Centro Studi Inbook.

Come una lingua, il modello & dinamico. Le sue
evoluzioni avvengono attraverso un continuo
confronto nell’lambito del Centro stesso, con ri-
ferimento alle evidenze scientifiche in letteratu-
ra, alle ricerche sul campo e alle trasformazioni
delle conoscenze in ambito linguistico-comuni-
cativo, percettivo visivo, grafico, tecnologico e
alla condivisione con i contesti che utilizzano gli
inbook.

Puoi trovare altri inbook in libreria o nella rete bi-
blioteche inbook.

Il catalogo nazionale degli inbook pubblicati dal-
le case editrici e di quelli autoprodotti & consulta-
bile nel sito della rete biblioteche inbook:

rbinbook.eu

Ecco linizio di questa favola, potete scaricare e stampare la versione completa
dal nostro sito: www.corneliadelange.org o richiederne una copia in sede.

C guasi buio ma Margherita
- ||t | A e
non ha nessuna voglia di dormire
Z
ANIECAIE. SIS IRSIY--
)
@ seduta alla scrivania = disegna | mostriciatioli
1 s &)+ |IN] RS
0 &
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Rete biblioteche inbook

Cosa sono
Le biblioteche inbook
costituiscono una rete per la
condivisione e la diffusione
della cultura del libro
proposto come elemento
inclusivo, tradotto in simboli,
con attenzione agli aspetti
linguistici, percettivi, tecnologici, di sostenibilita
del contesto.
La qualita di questi libri viene supportata
dall’azione di confronto fra le biblioteche della
rete con il supporto del Centro studi inbook.

Condivisione
Leretidibiblioteche aumentative e di biblioteche
inbook nascono per contribuire a rispondere
al diritto di partecipazione ai contesti sociali
in cui le singole biblioteche sono inserite e per
condividere: i libri, le strategie, le riflessioni.

Condivisione di libri
E’il primo elemento, il piti concreto, che definisce
la necessita di mettere a fattore comune
I'impegno dei singoli soggetti.
Per far si che il lavoro di traduzione in simboli di
un bel libro, processo a tutt’oggi impegnativo,
diventi patrimonio a disposizione di una
cittadinanza piti ampia.
Perché questo libro possa essere sugli
scaffali non solo di una biblioteca, ma di una
pluralita di biblioteche. E attraverso il prestito
interbibliotecario potenzialmente in tutto il
Paese.
Per fare in modo che ci sia un riferimento a cui

rivolgersi perlaricerca di un titolo, per verificarne
la disponibilita o per proporne di considerare la
traduzione.

Condivisione di strategie

Le esperienze maturate dalle biblioteche
pioniere vengono messe a disposizione di
chi si affaccia a questa prospettiva, perché
la conoscenza sviluppata sia messa a fattore
comune e permetta ulteriori sviluppi.

C’¢ in questa prospettiva una concezione
collaborativa, collettiva, della condivisione,
attenta al rispetto del lavoro di tutti e di ciascuno.
In questo senso c’e sintonia con la filosofia
del creative commons, in cui I'attribuzione del
credito agli autori si accompagna alla possibilita
di costruire su quelle conoscenze, messe a
disposizione di tutti.

Condivisione di riflessioni
La costruzione sociale € un’opera che non si
conclude mai. E’ necessario che sia viva, continui
ad essere rinnovata, messa in discussione,
possa trovare nuove soluzioni, sempre nella
prospettiva dell’inclusione, della possibilita di
partecipazione di tutti.
Le reti delle biblioteche aumentative e delle
biblioteche inbook vogliono essere luoghi dove
queste riflessioni si condividano, si possano
sviluppare, si possano poi rendere pubbliche
nelle forme che i partecipanti decidono.
E’ la forma della comunita di pratica, dove
soggetti esperti, provenienti da esperienze,
competenze, contesti diversi collaborano nella
costruzione collettiva di conoscenza.

Alleghiamo al Giornalino un progetto a diffusione gratuita, scritto e illustrato
da Sara Francesca Peila e Maria Caterina Minardi.
I nostri figli lo apprezzeranno sicuramente in questa estate un po particolare!

Ti conosco mascherina!

Un libro scritto con i simboli della CAA per imparare il corretto utilizzo della mascherina
durante ’emergenza sanitaria del Coronavirus.

Il libretto “Ti conosco mascherina” ¢ pensato per
bambini in eta prescolare, persone con bisogni
comunicativi complessi, persone straniere e per
chiunque abbia difficolta ad accedere alle informa-
zioni orali.

Per questo, il libro & scritto con i simboli della CAA
(Comunicazione Aumentativa Alternativa) che
supportano visivamente la comprensione.

Il libro & diviso in due parti: nella prima parte vuole
illustrare in maniera semplice, ma chiara e precisa,




la necessita dell'indossare la mascherina a causa
dell’emergenza sanitaria in corso.

La lingua utilizzata & semplice dal punto di vista
delle strutture sintattiche e del lessico, per facilita-
re la comprensione e per meglio adattarsi al codice
specifico del simbolo, di tipo visivo-linguistico.

e, L o

e
L L
= HEB

Per la traduzione in simboli & stato scelto un ap-
proccio di simbolizzazione per unita lessicali (sono
stati omessi i simboli delle parole funzionali), in
quanto nel caso specifico si vuole dare priorita a
una quanto pit immediata visualizzazione e com-
prensione dei contenuti.

1 L e i

8 % &

F i ST
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8 ¢ ¥
= \"/ *
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Per offrire una storia il pitl possibile “su misura”, in alcuni punti del libro sono stati lasciati dei riquadri
vuoti, per permettere ad ogni lettore di rendere la storia personale e personalizzata.

L~ Hee
La seconda parte del libro, invece, & di tipo pratico
e prevede una serie di pagine da completare, per-
sonalizzare, ritagliare.

| lettori sono invitati a colorare le illustrazioni in
bianco e nero presenti in tutta la storia, e a “gioca-
re” con la mascherina, applicandola e togliendola
dalla propria fotografia.

Continua a personalizzare il tuo libro!

HEp

Questi piccoli “giochi” presenti alla fine del libro
hanno lo scopo di avvicinare il lettore, che potreb-
be presentare resistenze o difficolta nell’'uso della
mascherina protettiva, all’'uso di questo dispositi-
vo di protezione, abbattendo in modo leggero e
scherzoso le possibili barriere di comprensione o
di disagio nei confronti di questa “novita”.
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Aiuta la nostra associazione con il tuo 5 per mille.

[ ] [ ]
AlutaC| COI] Aiuterai tutte le persone affette dalla sindrome
o ° di Cornelia de Lange e i loro familiari.
il tuo 5 per mille

Le persone colpite da questa rara sindrome genetica
hanno spesso un ritardo medio-grave,

possibili malformazioni agli arti o interne e difficolta
Associazione gpigre.

Mazionale
di Volontariato
Cornelia
de L ange Compilacon il nostro codice fiscale il riquadro dell'lRPEF
riservato al 5 per mille e firma il relativo riquadro.

oDV

Necessitano quindi di forme di assistenza costanti
per tutta la loro vita.

Visita il nostra sito per conoscerci meglio

COdice fiscale o per metterti in contatto con noi
92019140414

TAGLIATE, FOTOCOPIATE E DIVULGATE

C/C postale: 10007615
Banca Intesa San Paolo:
IBAN 1T04 HO30 6909 6061 0000 0002 034

N.B. Ricordiamo che I’Associazione é stata riconosciuta ODV

(Organizzazione di Volontariato - L.266/91 - D. L. 3 luglio 2017, n. 117,
denominato Codice del Terzo Settore)

e che quindi LE EROGAZIONI LIBERALI
SONO SOGGETTE AD AGEVOLAZIONI FISCALI

Sede legale Strada delle Marche, 49

oDV

Sede operativa L.go Madonna di Loreto, 17/18
61122 Pesaro
Tel. 0721392571

Associazione

Nazionale emailinfo@corneliadelange.org;
di Volontariato

Cornelia
de Lange www.corneliadelange.org

stefania@corneliadelange.org



