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UN PROGRAMMA AUTENTICAMENTE INTERNAZIONALE
Veramente unica l’esperienza di vedere

arrivare da tutto il mondo sintetizzato in

un “abstract” il lavoro di ricercatori ed

esperti che si occupano della nostra Sin-

drome. E’ come se si fosse aperta una

nuova dimensione che ti consente di

avere una visione diversa  da come hai

precedentemente vissuto  il tuo confronto

con la delezione.

Suggestiva poi l’immagine che questo su-

scita, di bambini e di ragazzi che il dott.

Shin di Singapore o la dott.ssa Campbell

in Australia, o la dott.ssa  Repetto in Cile

visitano,  curano, seguendone  regolar-

mente la crescita insieme alle loro fami-

glie, così come facciamo tutti noi genitori

di Roma con la dott.ssa Digilio o di Fi-

renze con la dott.ssa Lapi  e così via.

Effettivamente si tratta di un’esperienza

che supera il concetto di condivisione che

ti fa uscire dall’isolamento e ti fa sentire

meno solo. Questa volta c’è realmente un

valore aggiunto, un concreto segnale di

speranza che nasce da una considerazione

oggettiva: sono tanti e diffusi in tutto il

mondo gli scienziati che hanno posto al

centro dei loro interessi  lo studio della

Sindrome del 22.

Al di là quindi di rappresentare  un’emo-

zione, il  congresso che a breve ospite-

remo si presenta come un’opportunità di

conoscenza e di approfondimento che,

sinceramente, sarà difficile che si ripre-

senti per noi genitori, almeno qui in Italia.

Infine, qualche numero:  verranno  50 re-

latori provenienti dagli USA, dall’America

Latina, dall’Australia, dal Medio Oriente,

da Singapore e naturalmente dall’Europa,

in particolare Svizzera, Francia, Olanda

Belgio Norvegia e Italia. Il nostro “contin-

gente” è nutrito con scienziati di grande

valore,  con molti dei clinici che cono-

sciamo, cui ci rivolgiamo abitualmente per

la cura dei nostri figli, ma anche con rela-

tori che tratteranno aspetti ancora inesplo-

rati nei nostri convegni nazionali

Giulietta Angelelli Cafiero

Abbiamo chiesto al Prof. Bruno Marino,

che ci ha costantemente sostenuto, con-

sigliato e incoraggiato in tutto il per-

corso necessario alla realizzazione del

16° Congresso VCFS, di scrivere le sue

impressioni sul programma scientifico

appena delineato

Cari amici,

come voi sapete dal 3 al 5 Luglio prossimi

si terrà a Roma il 16° Meeting internazio-

nale sulla Sindrome VeloCardioFaciale or-

ganizzato localmente dalla nostra AIdel22.

Il congresso si presenta di grande inte-

resse per le famiglie, i medici e tutti i pro-

fessionisti coinvolti nella diagnosi, nel

trattamento e nel follow-up dei bambini e

degli adolescenti con questa sindrome.

Le relazioni saranno svolte dai maggiori

esperti internazionali con particolare at-

tenzione agli aspetti assistenziali e di-

vulgativi. 

Dopo un inquadramento storico su come

si è arrivati alla individuazione e alla

diagnosi di questa condizione, verranno

trattati gli argomenti relativi agli aspetti

clinici, cardiologici, immunologici, psi-

chiatrici, genetici e di chirurgia plastica.

Numerose relazioni saranno dedicate alle

problematiche psicologiche, del linguag-

gio, della crescita, dell’apprendimento e

dell’inserimento sociale dei soggetti por-

tatori di questa sindrome.

In conclusione penso che questo mee-

ting potrà essere un appuntamento im-

portante per chi cura questi bambini e

per chi li accompagna verso una cre-

scita serena ed equilibrata.

Bruno Marino

3 - 5 Luglio 2009, Roma - Italia

per informazioni e approfondimenti 

visitate il nostro sito

www.aidel22.it



Domenica 31 maggio p.v. si svolgerà a Gros-

seto (Campo Zauli) il Campionato italiano

interforze bici su strada e il 18° Campionato

italiano forze di polizia, organizzato dalla

S.S. Grosseto in collaborazione con il Co-

mando Regionale Carabinieri Toscana. 

La manifestazione ha lo scopo di ricordare

l’Appuntato Alessandro Giorgioni tragicamente

scomparso nel 2004, mentre prestava il proprio

servizio a tutela della sicurezza pubblica.

L’evento è stato realizzato grazie all’inizia-

tiva di Nicola Musella e alla collaborazione

di Sabrina Gambinossi, referente della nostra

associazione per la Regione Toscana. Il rica-

vato della raccolta benefica sarà devoluto in-

teramente all’AIdel 22, per il progetto-studio

della SOD di Neuropsichiatria Infantile del-

l’Ospedale Careggi di Firenze.

Poiché le ricerche, sul territorio nazionale,

circa le caratteristiche psicopatologiche rela-

tive alla sindrome, non sono ancora molte,

l’AIdel 22 ha coinvolto la SOD di Neuropsi-

chiatria Infantile dell’AOU di Careggi – Fi-

renze, con l’aiuto della Dott.ssa Elisabetta

Lapi genetista dell’AOU Meyer – Firenze.

Presso il Careggi, infatti, è stato intrapreso,

uno studio clinico su bambini e adolescenti

con la sindrome, allo scopo di definire e mi-

gliorare le conoscenze sul profilo psicopato-

logico e comportamentale di questi ragazzi,

aiutare le loro famiglie, individuarne i biso-

gni attuali ed emergenti ed attuare strategie

terapeutiche e riabilitative mirate.

I fondi raccolti concorreranno all’assegna-

zione di una borsa di studio ad un ricerca-

tore, che consentirà di proseguire  questo

studio, per migliorare le conoscenze di que-

sto aspetto della sindrome.

Ringraziamo di cuore quanti hanno colla-

borato allo svolgimento di questo evento. 

Per tutti i dettagli sulla manifestazione con-

sultare il sito internet www.ssgrosseto.it

Carla Sponticcia

GARA CICLISTICA A GROSSETO

Questo articolo si occupa della prima comuni-

cazione della diagnosi di sindrome o handicap

a essa correlato fatta al soggetto interessato dai

genitori o da chi per essi.

Illustra le fasi attraverso cui l’individuo passa

dopo l’avvenuta comunicazione: dalla fase

dello stordimento e della confusione a quella

della negazione e della collera, a quella della

riorganizzazione. Indica alcuni atteggiamenti da

adottare al fine di gestire al meglio il percorso.

La comunicazione di sindrome o deficit fatta

al proprio figlio rappresenta un’ informazione

che irrompe nella sua vita e che inizialmente

viene vissuta come un’ aggressione del de-

stino, vissuto che potrebbe diventare partico-

larmente acuto in una cultura in cui sono

fondanti i valori dell’efficienza, della bel-

lezza,della perfezione e della competizione. Il

primo incontro con la realtà inattesa rappre-

senta sempre un momento fondamentale che

dura nel tempo e influenza i successivi adatta-

menti alla situazione di diversità.

Quando la diversità viene comunicata durante la

prima o la seconda infanzia, si verifica un “mu-

tamento”: da un lato c’è il disgregarsi del mondo

normale, una progressiva perdita delle rappre-

sentazioni di normalità costruite fino a quel mo-

mento; dall’altro lato si profila un’ incertezza sul

futuro, nel senso che la comunicazione di diver-

sità cambia improvvisamente il profilo del pro-

prio orizzonte. Nelle situazioni di comunicazione

più tarda il momento di confusione iniziale è vis-

suto anche come difficoltà a riconoscere se

stesso, diventato all’improvviso diverso da

quello che fino allora si era immaginato. 

Normalmente allo shock e allo stordimento

iniziale, caratterizzato da sensazioni di di-

sorientamento e impotenza, segue una fase

di negazione e rifiuto: “non è vero”, “ci deve

essere un errore”, “si sono sbagliati , “tutto

si rimetterà a posto” . Nella fase successiva

si alternano momenti di rabbia e di collera,

verso i medici, verso i genitori, ma anche

verso se stessi. Infine, attraverso una fase di

contatto diretto col dolore e con la tristezza,

inizia un lento processo di adattamento alla

realtà, in cui ci si avvicina alla diversità con-

trattando internamente con limiti e risorse

che la situazione presenta e riorganizzandosi

per affrontarla. Naturalmente le diverse fasi

descritte non si susseguono mai in una ri-

gida sequenza prestabilita, ma si sovrap-

pongono e si alternano nei differenti

momenti del processo di adattamento alla si-

tuazione di diversità, e ognuno dei vissuti e

dei meccanismi di difesa descritti è sogget-

tivo e può apparire già dal momento della

prima comunicazione.

Ora evidenzieremo comportamenti errati e ri-

cercheremo corretti atteggiamenti finalizzata

a tentar di rendere quanto più fluido e chiaro il

messaggio che il genitore prima o poi dovrà

consegnare al figlio affetto da sindrome.

I risultati di molte ricerche mettono in luce le

grandi difficoltà che incontrano i genitori nel-

l’affrontare il momento della prima comuni-

cazione. Difficoltà prevalentemente di carat-

tere emotivo: comunicare all’altro una

situazione di sofferenza rimanda al rapporto

che il genitore ha con la sofferenza, alla sua

idea di malattia, alle sue attese rispetto alle

proprie capacità di far evolvere le situazioni ;

il genitore si trova di fronte a una patologia che

non può sanare, rispetto alla quale si sente im-

potente e, se non è in grado di accogliere e tol-

lerare questi sentimenti, si difenderà con la

fretta, col distacco, a volte con bugie e inesat-

tezze consolatorie che contengono l’implicita

convinzione che il figlio non sia in grado di af-

frontare il problema. Altre volte le spiegazioni

precoci a tutti i costi, o la tendenza a fare pro-

gnosi troppo precise e dettagliate, denunciano

la difficoltà nel tollerare l’incertezza e l’attesa.

Entrambi questi atteggiamenti non sono per-

fettamente idonei alla situazione, perché ca-

dono nell’errore chi per difetto chi per eccesso.

Certamente il riferimento categorico a una me-

todologia codificata è sconsigliato, tuttavia ri-

sulta importante seguire alcuni passaggi che

rimandano il genitore innanzitutto alla neces-

sità di interrogarsi sulle dimensioni della pro-

pria identità , che comprende anche la capacità

di stare accanto al figlio in una situazione non

piacevole, non gratificante e incerta.

In tale contesto risulta particolarmente produ-

cente un colloquio efficace, intelligente e tran-

quillo che tenga conto dei principali

meccanismi psicologici e delle difese del sog-

getto interessato unitamente ai vissuti personali

e alle ansie dei genitori che devono affrontare

il momento della consegna della notizia. Il

coinvolgimento emotivo di quest’ultimi è ine-
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NAVIGAREACCOGLIEREVALORIZZARE EDUCARE: PROGETTO G8 JR

L’avvenimento G8 , ancor più dopo il suo

trasferimento all’Aquila, occupa largo spazio

nella comunicazione istituzionale di tutti i Paesi

partecipanti. L’allargamento del meeting a

Cina, India, Brasile, Mexico, Sud Africa ed

Egitto rappresenta un primo formidabile sforzo

di costruzione del consenso a fronte della si-

tuazione di crisi economica internazionale.

Entro tale spazio, speranza nel futuro e ado-

lescenza, solidarietà e navigazione, accoglienza

e valorizzazione, educazione al consenso e co-

struzione di modelli positivi, costituiranno una

novità di grande rilievo internazionale. 

Il “G8 dei ragazzi” è un progetto di comu-

nicazione sociale della Fondazione Tender to

Nave Italia Onlus, costruito insieme a Go-

verno Italiano e Unicef all’interno del tradi-

zionale programma G8.

L’idea nasce dalla volontà di valorizzare il con-

tributo che gli adolescenti possono dare al con-

cetto di “diversità”, avendo essi un punto di vista

“diverso” e originale del mondo e della propria

esistenza. Possono per questo diventare i mes-

saggeri migliori del bisogno collettivo di vivere

la diversità come risorsa e non come problema. 

L’obiettivo è di portare all’attenzione pubblica

nazionale ed internazionale alcuni elementi:

• la diversità è ricchezza, opportunità ed è re-

lazione d’aiuto quando la diversità diventa

fragilità e disabilità

• il ragazzo difficile è l’adulto di domani,

portatore di idee nuove

• più il mondo adulto sviluppa atteggiamenti

di apertura ed interesse verso le istanze dei

giovani, maggiormente efficaci e consape-

voli saranno le politiche a loro rivolte

Tali elementi rappresentano un nucleo con-

diviso della moderna strategia educativa, quello

che fa della educazione tra pari (peer educa-

tion) e delle abilità di vita (life skills) un perno

della moderna educazione adolescenziale.

21 adolescenti di età compresa tra 14 e 17

anni, 7 ragazzi, 7 ragazze, 7 “dys”, (testimoni

di una disabilità) provenienti da tutti i Paesi rap-

presentati al meeting G8 e selezionati in ogni

Paese da Nave Italia in collaborazione con

IYFR (Rotary Club International), faranno

l’esperienza di navigazione sul veliero, incon-

treranno la delegazione UNICEF del G8 dei

ragazzi, ma soprattutto diventeranno testimo-

nial nei rispettivi Paesi, riferimento di coetanei

nei confronti dei quali si impegnano a diffon-

dere il documento prodotto durante il G8, at-

traverso blog e altri canali multimediali

Le nostre ragazze, Dora e Rossella, sono

state scelte per partecipare al progetto e rap-

presentare tutti i ragazzi “del 22”.

Durante la navigazione gli adolescenti parte-

ciperanno alla responsabilità di conduzione del

veliero e affronteranno laboratori di formazione

esperienziale costruiti per ottimizzare il senso

di squadra e mettere a punto i termini della

sfida e l’agenda.

Nei giorni del G8, i ragazzi discuteranno i

temi in agenda e produrranno un documento

multimediale da diffondere in tutto il mondo,

incontreranno coetanei portatori di handicap,

riceveranno a bordo alcune “first ladies”, alle

quali consegneranno il documento elaborato,

perché sia portato nelle mani del Presidente di

ciascuno dei loro Paesi.

Alla nostra Associazione e soprattutto alla

“sindrome del 22” sarà dedicata la giornata

dell’ 8 luglio, con diverse attività presso il ga-

zebo “Nave Italia” al porto di Civitavecchia,

dove approderà il veliero al termine della cro-

ciera. Avremo l’opportunità di tenere una con-

ferenza stampa, con ospiti e proiezione di

filmati, per illustrare ai giornalisti presenti gli

aspetti fondamentali della nostra condizione e

l’attività svolta da AIdel 22. Avremo anche uno

spettacolo per intrattenere grandi e piccoli.

La visibilità dell’iniziativa e l’efficacia co-

municativa garantita dalla riconoscibilità inter-

nazionale dell’evento, forniscono al Paese

organizzatore, l’Italia, e a tutti coloro che so-

sterranno l’evento una capacità di proposta fatta

di sensibilità, modernità, attenzione che non

può non avere riscontri positivi, anche per la

spettacolarità che il più grande brigantino a vela

del mondo attualmente in navigazione, forni-

sce all’evento.

Per questo siamo veramente lieti di parteci-

pare al progetto, di dare a due dei nostri ragazzi

un’opportunità veramente speciale di appren-

dimento e di divertimento, ma anche di avere

l’opportunità di porre all’attenzione dei mass

media e di chi ha responsabilità politica la con-

dizione che vivono tutti i nostri bambini, ra-

gazzi e adulti ”del 22”.

Giulietta Angelelli Cafiero
vitabile, purtuttavia deve essere gestito: nes-

sun genitore può sottrarsi alla personale riso-

nanza delle cattive notizie che sta portando,

ma tutti i genitori devono trasmettere la noti-

zia con sicurezza considerando priorità asso-

luta l’influenza che la stessa avrà sul figlio.

In sintesi, deve verificarsi un flusso di infor-

mazioni bidirezionale tra genitore e figlio, in

cui il messaggio è veicolato, oltre che dalle pa-

role, anche dai gesti, dalle espressioni e dai si-

lenzi, e che comprende le emozioni e i vissuti

di ognuno. Tentare di migliorare il momento

della prima comunicazione, riducendo il ri-

schio di incomprensione e di distacco fra i pro-

tagonisti di questo scambio, significa cercare

di definire alcuni criteri che orientino il collo-

quio, trovando un punto di equilibrio fra la co-

difica rigida dei comportamenti da tenere e la

totale improvvisazione legata al buon senso e

alla disponibilità personale del genitore.

Si tratta di mettere in moto da subito quel

lungo e delicato processo che permetta al sog-

getto di tessere nuovamente l’appartenenza,

di riconoscersi, di rincontrarsi e di gettare un

ponte fra passato e futuro.
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Le nostre Dora e Rossella 

tra i ragazzi della Nave Italia!
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UNA TAPPA STORICA 

NELLA RICERCA GENETICA

La metà del nostro genoma, costituita da se-

quenze di DNA ripetute centinaia di mi-

gliaia di volte che sembravano prive di

significato, in realtà risponde a un preciso

programma genetico e contribuisce in ma-

niera decisiva a dare un’identità alle diverse

cellule dell’organismo umano.

La scoperta è stata annunciata da” Nature

Genetics” ed è frutto di una collaborazione

internazionale. Il lavoro segna una tappa

storica nella ricerca genetica, svelando

come il “lato oscuro del genoma” si com-

porti esattamente come i geni, che invece

rappresentano soltanto il 2% dell’intero pa-

trimonio genetico. Non solo: quelle se-

quenze ripetute sono essenziali per il

corretto funzionamento dei geni. Infatti, i ri-

cercatori hanno dimostrato che alcune di

queste sequenze vengono trascritte in pre-

cisi momenti della vita cellulare, per esem-

pio durante le prime fasi dello sviluppo o il

differenziamento. Altre sono in grado di in-

serirsi in prossimità dei geni e di regolarne

l’attività: in alcuni casi, questo fenomeno

può avere anche effetti patologici significa-

tivi come, ad esempio, la trasformazione

della cellula sana in una tumorale. 

ODONTOIATRIA 

SPECIALE

Il Prof. Eugenio Raimondo ci scrive per pre-

sentare il suo progetto sullo studio delle mani-

festazioni nel cavo orale di soggetti affetti da

una malattia rara. Questo il testo della comuni-

cazione: “Per alcune malattie, una lesione clas-

sica rilevata dal proprio dentista può indicare

un approfondimento diagnostico genetico. Per

lo studio sarebbe importante poter visitare più

pazienti affetti dalla stessa malattia per indivi-

duare eventuali compromissioni standard della

patologia. Ci mettiamo a disposizione, a titolo

completamente gratuito, per poter intrapren-

dere un cammino di cure e di ricerca con i vo-

stri associati. Nei nostri intenti vi è

successivamente la volontà di pubblicare un

testo manuale che raccolga i nostri studi. I pa-

zienti non collaboranti possono essere visitati

e curati in anestesia generale in strutture da noi

convenzionate con il SSN.”

UNA CLASSE SPECIALE

Sono oramai tre anni che i ragazzi dell’at-

tuale classe 5° sez. AL del Liceo Lingui-

stico Aristofane sostengono AIdel 22 con

un’iniziativa originale e lodevole. 

Tutti gli anni, durante “la settimana dello

studente”, questi ragazzi organizzano un

“Caffè letterario”, in cui offrono agli altri

studenti della scuola dolci e prelibatezze

varie,  assolutamente “fatte in casa” da loro

e dalle loro famiglie, per allietare gli inter-

venti, i dibattiti e le discussioni in calenda-

rio nella mattinata. Ogni anno i proventi

delle giornate, tutti destinati ad AIdel 22,

crescono, così come sono cresciuti questi

ragazzi  e  la loro disponibilità a mettersi al

servizio degli altri.

Siete proprio bravi, ragazzi. Grazie e in bocca

al lupo per la maturità dalla vostra Prof.!
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ISCRIVETEVI ALL’ AIDEL22

• Come Socio ordinario (pazienti, genitori,

fratelli, sorelle, tutori di persone con sin-

drome da delezione cromosoma 22).

La quota associativa è di € 50,00 (di

cui € 10,00 di quota annuale e € 40,00

di contributo annuale)

• Come Socio sostenitore (persona fisica o

giuridica che intenda contribuire al perse-

guimento degli scopi dell’Associazione)

La quota annuale di € 10,00. Per libera

scelta, il socio sostenitore potrà versare

anche un contributo volontario   

5 PER MILLE
Anche quest’anno una straordinaria

opportunità per sostenere la nostra

Associazione, con una semplice firma!

Con la normativa fiscale vigente, in-

fatti, è possibile destinare il 5 per

mille delle proprie imposte alle Or-

ganizzazioni non lucrative di utilità

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 AIdel 22: 

C.F. 97282430582

Diffondiamo questa 

notizia al maggior 

numero di persone!

Con questo semplice gesto 

ci sarà possibile in futuro 

contare su nuove 

importantissime risorse!


