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RUN FOR CORNELIA
IL VIAGGIO PER LA RICERCA

PRESENTAZIONE: RUN FORNELIA —IL VIAGGIO PER LA RICERCA,
e un’iniziativa nata per far conoscere la Sindrome di Cornelia de
Lange, una sindrome genetica rarissima, che comporta nei
soggetti che ne sono colpiti, scarsa crescita, ritardo psico-
motorio e assenza o difficolta nella comunicazione verbale.

L’'incidenza della Sindrome e di circa 1:20000 e in Italia ci sono
circa 200 casi.

Con I’evento RUN FOR CORNELIA — IL VIAGGIO PER LA RICERCA,
si vuole inoltre promuovere una raccolta fondi in favore
del’ASSOCIAZIONE NAZIONALE DI VOLONTARIATO CORNELIA
DE LANGE (info su www.corneliadelange.org) per dare un aiuto
economico nell’organizzazione dei progetti in favore dei
bambini e ragazzi “Cornelia”.

Tra questi, il sogno di ogni Associazione e contribuire al
raggiungimento di una possibile terapia, per contrastare gli
effetti della condizione che colpisce i nostri figli.

In quest’ottica, I'obiettivo che ci poniamo e quello di supportare
I"attivazione di un trial di ricerca preliminare, volto a verificare la
trasferibilita in ambito clinico di risultati ottenuti in ambito di
ricerca di base da un gruppo di ricerca italiano, in termini di
potenziale efficacia di un approccio farmacologico specifico ai


http://www.corneliadelange.org/

frequenti disturbi comportamentali che i nostri ragazzi mostrano
e che condizionano negativamente la loro qualita di vita.

Chiunque voglia dare il proprio contributo, potra farlo
attraverso una donazione volontaria, utilizzando le coordinate
bancarie dell’Associazione Cornelia de Lange, o altri metodi
indicati sul sito dell’Associazione stessa.

Sara possibile, per tutti coloro che faranno una donazione,
eseguire lo scarico fiscale della stessa, tramite dichiarazione dei
redditi. La segreteria dell’Associazione sara a disposizione per
fornire la regolare documentazione necessaria a tale scopo.



MODALITA’ DI SVOLGIMENTO: RUN FOR CORNELIA —IL
VIAGGIO PER LA RICERCA e una corsa che il sottoscritto
(Vincenzo Placida) affrontera in solitaria, con partenza da
Vigonovo (VE) e arrivo in Piazza San Pietro a Roma (Citta del
Vaticano), per un totale di 690 Km circa.
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Ci sara ovviamente la possibilita di avere il supporto di amici o
sostenitori che lungo il percorso si vorranno unire per
percorrere parte o tutta la tappa quotidiana. lo faro tutte le
tappe correndo (e camminando ogni tanto per recuperare le
forze), mentre chiunque si vorra unire, potra decidere se farlo a
piedi o in bici.

Il percorso sara suddiviso in 17 tappe (ognuna delle quali avra
una lunghezza compresa trai 35 e i 55 Km) giornaliere e
saranno previsti anche 3 giorni di riposo per garantire un
regolare recupero fisico.



A supporto, avro mia moglie Romina, con la nostra piccola
Valentina che mi aspetteranno di volta in volta alla fine della
tappa, per spostarci successivamente insieme verso I’hotel o
B&B presso il quale alloggeremo fino al giorno successivo.

Sono previsti costanti aggiornamenti sull’andamento di ogni
tappa, tramite post e dirette video sui principali social network.

Prima della partenza di ogni tappa, verra organizzato un
incontro con il sindaco locale (salvo totale impossibilita da parte
dello stesso o di altro rappresentate della giunta comunale) e,
se possibile, anche con qualche giornalista di quotidiani della
zona.

Ad ognuno di loro verra consegnata una maglietta RUN FOR
CORNELIA —IL VIAGGIO PER LA RICERCA, sulla quale, oltre ai
loghi dell’evento e dell’Associazione Nazionale di Volontariato
Cornelia de Lange, ci saranno anche tutti i loghi degli sponsor
che decideranno di supportare la raccolta fondi in favore dei
progetti sopra elencati.

E’ prevista tra |'altro, la presenza dei suddetti loghi anche sulla
carrozzeria della macchina che ci sara a supporto.

Si cerchera inoltre di coinvolgere anche altre famiglie con
ragazzi “Cornelia” che possano abitare nelle vicinanze dei vari
arrivi di tappa, in modo da partecipare insieme agli incontri con
le autorita locali e dare maggiore visibilita all’Associazione
Cornelia de Lange.

Infine, ’arrivo in Piazza San Pietro, sara contornato dalla
presenza di numerose famiglie “Cornelia” e amici che hanno gia
dato la loro disponibilita per poter partecipare all’atto



conclusivo di questo fantastico viaggio, che terminera proprio
nel giorno della giornata mondiale di sensibilizzazione della
Sindrome di Cornelia de Lange (CDLS AWARENESS DAY),

previsto per il secondo sabato di Maggio, cioe il 14 Maggio
2022.
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MERCOLEDV’ 27 APRILE 2022 - Distanza: 55 Km circa

7 G

TAPPA 3 T ' s
POLESELLA - ARGENTA

VALENTEAM

Associazione
Nazionale
di Volontariato
Cornelia
de Lange

oDV

TAPPA 4
ARGENTA - SOLAROLO

VALENTEAM

Associazione
Nazionale
di Volontariato
Cornelia
de Lange

oDV




VENERDI’ 29 APRILE 2022 - Distanza: 35 Km circa

TAPPA 5 WAL
SOLAROLO - FORLI’ :

@

\ = A\ -l \
VALENTEAM
Associazione
Nazionale
di Volontariato
Cornelia
de Lange

SABATO 30 APRILE 2022 - Distanza: 45 Km circa
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DOMENICA 01 MAGGIO 2022 - Distanza: 35 Km circa
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L’ARRIVO “SPECIALE” DI QUESTA TAPPA, E’ PREVISTO PRESSO
LA SEDE DELL'ASSOCIAZIONE CORNELIA DE LANGE
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MARTEDI’ 03 MAGGIO 2022 - RIPOSO

MERCOLEDI’ 04 MAGGIO 2022 - Distanza: 45 Km circa
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DOMENICA 08 MAGGIO 2022 - RIPOSO
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MERCOLED!I’ 11 MAGGIO 2022 - Distanza: 45 Km circa
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VENERDI’ 13 MAGGIO 2022 — RIPOSO

In questa giornata e previsto l’'incontro al

Comitato Olimpico Nazionale Italiano (CONI)
con il Presidente GIOVANNI MALAGO’
alle ore 10.30

SABATO 14 MAGGIO 2022 - Distanza: 35 Km circa
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Quest’ultima tappa, sara I'occasione per ritornare a correre con
la mia principessa Valentina, che spingero con il suo passeggino
fino al “traguardo” finale in Piazza San Pietro. Questo sara per
me il modo migliore di concludere un viaggio che considero un
insieme di spiritualita, forza, beneficenza e amore per la vita.



Come atto conclusivo di questa “avventura”, vorremmo
organizzare, con l'aiuto della segreteria dell’Associazione
Cornelia de Lange ed eventualmente di altre Associazioni e/o
Fondazioni, una udienza privata con Papa Francesco, durante |la
qguale possano essere presenti tutte le famiglie “Cornelia” che
riusciranno ad essere presenti all’arrivo della tappa finale.

E, se sara possibile, cercheremo di fissare un incontro anche al
Quirinale con il Presidente della Repubblica.

Al Papa, al Presidente della Repubblica e al Presidente del
CONI, verra consegnata simbolicamente la maglietta
dell’evento RUN FOR CORNELIA - IL VIAGGIO PER LA RICERCA,
con tutti i loghi degli sponsor, ed anche una targa ricordo, con
intestazione dell’Associazione Cornelia de Lange.

Si cerchera inoltre, di coinvolgere qualche radio e qualche
testata giornalistica a livello Nazionale per dare ancora piu
risalto all’evento e, di conseguenza, alla Sindrome di Cornelia de
Lange e all’Associazione Cornelia de Lange, in modo che emerga
la necessita di dare piu “visibilita” a tutte le sindromi rarissime
(e relative Associazioni) come questa.

La naturale conseguenza, sara ovviamente una splendida
vetrina anche per tutti gli sponsor che decideranno di sostenere
la ricerca in favore dell’Associazione Cornelia de Lange, alla
quale e legata questa iniziativa.



Ringraziamo quindi in anticipo, chiunque vorra sostenere RUN
FOR CORNELIA — IL VIAGGIO PER LA RICERCA e di conseguenza
I’Associazione Cornelia de Lange.

Grazie da tutti i nostri splendidi ragazzi “CORNELIA”!

Vincenzo Placida
Vice presidente Associazione Nazionale di Volontariato CORNELIA DE LANGE

Cell. : 3472514709

Mail : errevi.placida@libero.it
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