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ASSOCIAZIONE

CONVEGNO

SUL LUNGUAGGIO

E confermato: il 24 e 25 maggio 2013 si
svolgera a Roma presso la nuova Sala con-
gressi dell’Ospedale Pediatrico Bambino
Gesu di San Paolo il convegno “La parola
del 22”. Organizzato congiuntamente da
Aldel22 e dall’Ospedale il convegno ¢ de-
dicato all’approccio multi specialistico
delle problematiche legate al linguaggio e
alla presa in carico dei bambini e adole-
scenti Del 22.

L’ospite d’onore sara il prof. Robert
Shprintzen, lo scopritore della sindrome
Velo-cardio-facciale, che con piacere ha
accettato di intervenire e ritornare da noi,
dopo la splendida esperienza del congresso
mondiale del luglio 2009.

9 PER MILLE

Anche quest’anno una straordina-
ria opportunita per sostenere la
nostra Associazione, con una sem-
plice firma!

Con la normativa fiscale vigente, in-
fatti, ¢ possibile destinare il 5 per
mille delle proprie imposte alle Or-
ganizzazioni non lucrative di utilita
sociale (ONLUS).

Qualunque sia il modello utilizzato
(Mod. 740 - Mod. UNICO) nello

spazio dedicato alla scelta per la
destinazione del 5 per mille, va
quindi apposta la firma nel riqua-
dro riservato alle Onlus ed a se-
guire il Codice Fiscale di Aldel 22:

C.F. 97282430582

Diffondiamo questa notizia
al maggior numero di persone!
Con questo semplice gesto
ci sara possibile in futuro
contare su nuove
importantissime risorse!

ASSOCIAZIONE

PROGETTO DYNAMO CAMP:

PRONTI, SI PARTE!!!

Ormai tutto € stato gia programmato per
questa nuova esperienza da vivere insieme
presso la Dynamo Camp, una struttura di
Terapia Ricreativa, prima in Italia, appo-
sitamente concepita per bambini affetti
da patologie gravi e croniche.

Sono 20 le famiglie associate ad Aldel22
che parteciperanno al soggiorno Hanno
gia avuto un colloquio con i responsabili
della Fondazione Dynamo Camp, hanno
compilato il modulo informativo e rice-
vuto le istruzioni necessarie per trascor-
rere in piacevolmente la settimana dal 27
dicembre al 2 gennaio, presso il Camp, in
Toscana, nella provincia di Pistoia. Dopo
I’approvazione del nostro progetto da
parte della Fondazione, ci sono stati di-
versi colloqui telefonici con gli organiz-
zatori, un sopralluogo alla struttura da
parte di Maria Duma, (il consigliere re-
sponsabile del progetto), e I’individua-
zione dei due medici e dell’infermiera
volontari che accompagneranno il gruppo.
Ora si ¢ passato alla fase pit impegnativa
dell’organizzazione, con la scelta da parte
degli operatori della Dynamo delle attivita
che coinvolgeranno i bambini, quelle per
i ragazzi piu grandi e anche le attivita ri-
servate ai genitori.

11 gruppo ¢ numeroso, perché le famiglie
parteciperanno al completo e anche i “fra-
telli” e “le sorelle” saranno inseriti nelle
diverse attivita.

Allora buon viaggio, buon divertimento e
auguri per un felice anno nuovo!
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ISCRIVETEVI ALL’ AIDEL22

e Come Socio ordinario (pazienti, genitori,
fratelli, sorelle, tutori di persone con sin-
drome da delezione cromosoma 22).

La quota associativa ¢ di € 50,00 (di
cui € 10,00 di quota annuale e € 40,00
di contributo annuale)
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scelta, il socio sostenitore potra versare
anche un contributo volontario
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Cid che piu resta impresso nella mente
dopo una giornata di festa sono le im-
magini: i volti sorridenti, gli abbracci, la
gioia di ritrovarsi insieme. Molti di noi
ricorderanno il decennale di Aldel22
come una giornata bellissima trascorsa
con tanti amici, in serenita ed allegria,
ma certamente non potranno dimenti-
care la cornice fantastica che ha fatto da
sfondo al nostro incontro. Il sole, straor-
dinariamente caldo per il mese di ottobre,
ha reso ancor piu lucente Venezia, le sue
calli, 1 colori dei suoi edifici, 1 suoi tesori
d’arte. Camminando lungo i ponti, in
mezzo ad una gran folla di turisti, ab-
biamo raggiunto (in verita un po’ a fa-
tica...) il nostro punto di ritrovo, il ri-
storante Fantasia, dove ¢ stato bello
incontrarci, ma anche mangiare piatti
tipici della cucina veneziana, rigorosa-
mente a base di pesce. Complice la tem-
peratura mite, il cibo abbondante ed
un’accoglienza veramente familiare da
parte della “squadra” del Fantasia, I’in-
contro ci ha dato un primo assaggio del

La chiusura del convegno... in allegria

clima festoso che c¢i ha accompagnato
durante tutta la giornata.

Naturalmente ci sono stati momenti di
impegno ¢ di riflessione durante il con-
vegno all’Ateneo Veneto, cosi come non
sono mancati emozione ¢ divertimento
durante lo spettacolo al teatro La Fenice,
ma la cosa che piu ha caratterizzato la
giornata ¢ stato senza dubbio lo spirito
che ha animato tutti i partecipanti. Il
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clima tra di noi era vacanziero, in certo
momenti quasi goliardico, ma senza il ti-
more di essere retorici, possiamo dire di
aver respirato un’atmosfera di amicizia
vera, di comunione, di piacere nel rico-
noscersi in una stessa identita.

Ecco questo sara il ricordo piu bello del
decennale.

Giulietta Angelelli Cafiero

IL GONVEGNO ALLATENEO VENETO

Nella splendida Aula Magna dell’ Ate-
neo Veneto, ricca di affreschi e pregiati
fregi architettonici, si ¢ svolto il conve-
gno organizzato dal Consiglio Direttivo
di Aidel22 per presentare il Bilancio
Sociale dei 10 anni di attivita dell’asso-
ciazione. Numerosa la presenza dei soci
con le loro famiglie, tanti anche gli
amici, nostri sostenitori, significativa la
partecipazione di medici che da diverse
citta, sono intervenuti, testimoniando la
loro vicinanza ad Aldel. Tra questi, An-
tonio Baldini, Elizabeth Illingworth,

Elisabetta Lapi, Mario Zama.

Gli interventi dei relatori sono stati orien-
tati ad illustrare il contesto europeo e na-
zionale in cui I’attivita dell’ Associazione
¢ inserita, per meglio comprendere le re-
lazioni e gli scambi che sono stati co-
struiti nel corso degli anni e che hanno
contribuito a rendere 1’associazione cosi
come oggi appare, per struttura e per at-
tivita sociale svolta.

Le relazioni, sono state introdotte dal
Prof. Bruno Marino, moderatore del con-
vegno.

11 prof. Bruno Dallapiccola ha presen-
tato un excursus sulle numerose azioni
legislative europee che hanno fatto da
cornice alle diverse iniziative sulle Ma-
lattie rare da parte degli Stati membri ¢
dato I’impulso necessario a produrre
anche in Italia un processo di ricono-
scimento delle M.R come tema di salute
pubblica.

La prof.ssa Paola Facchin ha trattato dei
sistemi regionali di monitoraggio sulle

Segue a pagina 2
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Il Convegno
all’Ateneo veneto

Malattie rare in Italia. In particolare ha il-
lustrato la funzione dei Registri Regio-
nali, nella relazione con il flusso infor-
mativo nazionale e i Registri nazionali
sulle malattie rare.

La Presidente di UNIAMO, Renza Bar-
bon Galluppi ha evidenziato la funzione
della Federazione Italiana Malattie rare
come ponte tra le iniziative assunte a li-
vello europeo e la realta italiana. Il forte
impulso dato dalla Federazione negli ul-
timi dieci anni per la legittimazione della
rappresentanza dei malati rari ai tavoli
decisionali, costituisce il presupposto per
la presenza, in condizione di parita, delle
Associazioni di pazienti e di familiari, a
tutela degli interessi dei propri associati.
Larelazione ha poi illustrato i risultati ot-
tenuti con la nascita dell’impresa sociale
Uniamo-Goldin, attraverso I’attivita del
ristorante Fantasia, per I’integrazione la-
vorativa dei malati rari

La seconda sessione si ¢ aperta con I’ in-
tervento della dott.ssa Maria Cristina Di-
gilio dedicato alle acquisizioni medico
scientifiche sulla sindrome negli ultimo

dieci anni. In particolare: I’innovazione
nelle tecniche diagnostiche, con I’intro-
duzione della MLPA una tecnica mole-
colare che ha di fatto sostituito la FISH;
I’individuazione di un certo numero di
geni, la cui assenza dovuta alla delezione
nella regione ql1, ¢ responsabile del fe-
notipo comportamentale che si ¢ com-
preso essere specifico nella sindrome; le
raccomandazioni, utilissime per la ge-
stione anche in famiglia della “Del 227,

La consegna delle targhe

nate dal lavoro del “International
22q11.2 Deletion Syndrome Consor-
tium”, cui hanno partecipato per I’Italia
la Dott.ssa Digilio e il Prof Marino.

A conclusione degli interventi ¢€ stato pre-
sentata una relazione sul Bilancio Sociale
2002-2012 di Aldel22. La Presidente Giu-
lietta Angelelli Cafiero ha illustrato le mo-
tivazioni che hanno portato il Consiglio
Direttivo a redigere il Bilancio sociale, il
metodo adottato per individuare i dati ri-
levanti, la struttura organizzativa e il fun-
zionigramma elaborato dal gruppo di la-
voro, per rendere chiara la modalita
operativa dell’associazione. Sono state
poi illustrate le attivita di assistenza alle
famiglie, di diffusione scientifica e di so-
stegno alla ricerca svolte nei 10 anni e ri-
portate per esteso nel Bilancio Sociale di-
stribuito ai presenti.

Con grande emozione e sorpresa da parte
degli interessati, i consiglieri hanno con-
segnato una targa alla dott.ssa Digilio e
al prof. Marino con la nomina di “socio
benemerito” dell’associazione. Tra gli
applausi e I’allegria generale, la riunione
si ¢ conclusa con un imprevisto, quanto
gradito regalo dei consiglieri alla presi-
dente. Ma poi la festa ¢ continuata. ..
Sul nostro sito www.aidel22.it alla pagina
“convegni”, maggiori dettagli sui contenuti
dell’evento e la possibilita di visionare al-
cune presentazioni.
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Il saluto al pubblico all’apertura dello spettacolo. Da sinistra Cristiano Militello, Giulietta Cafiero ed Emma Bevilacqua.

Tutti sanno che il Teatro La Fe-
nice di Venezia con i suoi orna-
menti e stucchi dorati ¢ un
gioiello di arte barocca che in
due secoli di interventi di re-
stauro ha assunto un carattere
sempre piu sfarzoso. Malgrado
le aspettative, pero, nel mo-
mento di entrare nella sala illu-
minata, si prova ugualmente un
senso di stupore alla vista di
tanta ricchezza raffinata. Con
questa cornice, in una sala vera-
mente gremita dalla platea al
loggione, ¢ iniziato lo spetta-
colo, il nostro spettacolo.

La musica dell’orchestra a plet-
tro del Conservatorio di Padova
ha creato sin dal primo mo-
mento negli spettatori quel senso
di godimento, che solo certa mu-
sica puo dare, e una condizione
di perfetta armonia con I’am-
biente. [ musicisti, tutti piutto-
sto giovani, sono stati molto
apprezzati dal pubblico. L’en-
trata dell’Orchestra Sinfonica di
Venezia, diretta dal Maestro
Mauro Roveri con I’Overture
dal Barbiere di Siviglia, ha entu-

: ﬁ‘gi'ftéébio perfil.detennale¥diAidel22 Onlus

GRISTIADIE

Orchestra a plettro del Conservatorio "C. Pollini"
direttore: DORINA FRATI

Orchestra Sinfonica ROCCO TANICA
Maestro concertatore e direttore
MAURO ROVERI Cori
ey . "PICCOLE VOCI DI VALERIA"
Interpreti

Soprano: ANTONELLAMERIDDA
Basso: ANTONIO CASAGRANDE
Baritono: MARCO DANIELI

XTAT2e122~

2002 - 2012

Info: www.aldel22it = www.geticketit
segreleia@aidel 22t « 06-37514488

siasmato la sala, creando il giu-
sto clima per i brani lirici suc-
cessivi, interpretati da Antonio
Casagrande, basso, da Marco
Danieli, baritono, ¢ da Antonella
Meridda, soprano.

A condurre lo spettacolo c’era
Cristiano Militello, un sincero
amico di Aldel22, straordinario
nella capacita di introdurre al
pubblico i diversi brani, riu-
scendo a dare continuita all’in-
tero programma. Tra la prima e
la seconda parte, un “siparietto”
di Rocco Tanica con il presen-
tatore, € un monologo di Mili-
tello sugli striscioni allo stadio,
che lo hanno reso famoso a
“Striscia la notizia”, ha dato
alla serata una sferzata di alle-
gria, anticipando un’esplosione
di applausi all’apertura del si-
pario che rivelava un coro di
ben 146 bambini vestiti con i
colori e il logo di Aldel22. Bra-
vissimi i coristi, ottima la scelta
del repertorio che si ¢ concluso
con “What a wonderful world”
cantato da tutti gli artisti in pal-
coscenico.



