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TORNA IN LIBRERIA PICCOLISSIMO ME
Il 19 marzo, festa del papà, torna in libreria il “nostro” PICCOLISSIMO ME, il romanzo di Gigliola
Alvisi che narra l’estate di Michelangelo, un bambino dal nome lunghissimo e dalla statura limitata,
figlio di due altissimi campioni di volley. Nell’agriturismo dei nonni conosce una bizzarra milionaria
americana,  Missis  Black,  che  crea  meravigliosi  cappelli  animati  e  che  aiuterà  il  bambino  ad
accedere finalmente a una diagnosi. Il romanzo ha vinto il premio Battello a Vapore nel 2015.
Da allora è stato ristampato più volte e ha viaggiato in lungo e in largo nelle scuole e nelle famiglie
di tutta Italia, raccontando nell’appendice finale anche la storia di Afadoc. Viene ora proposto con
una nuova font ad alta leggibilità, così una storia tanto inclusiva potrà adattarsi anche ai bambini
con qualche difficoltà di lettura. Perché – come recita anche il libro - l’importante non è essere alti,
ma essere all’altezza.

RARE OPEN DAY A ROMA
Le malattie rare sono talmente rare che i malati e i loro familiari si sentono soli e invisibili.
E proprio il 29 febbraio, un giorno così raro da apparire sul calendario soltanto ogni quattro anni, si
è svolto al Policlinico Umberto I di Roma la prima edizione del Rare Open Day, con l’apertura
straordinaria di 18 ambulatori.
Dopo le relazioni del CIRM, Comitato Interdipartimentale Malattie Rare, hanno potuto intervenire
anche  le  associazioni  dei  pazienti:  per  Afadoc  era  presente  Palma  Rossetti,  che  ha  voluto
focalizzare l’attenzione sul  problema della  transizione dai  reparti  pediatrici  a  quelli  dell’adulto,
soprattutto per quanto riguarda le pazienti con la Sindrome di Turner.
Dal 2020 opera al Policlinico un Ambulatorio delle Malattie Rare, all’interno del quale le dottoresse
Chiara Tarantino e Ludovica Vincenzi si occupano in maniera specifica proprio della Sindrome di
Turner.



LE PAROLE DELLE MAMME IMPERFETTE
E' il titolo che la psicologa Roberta D'Aprile e la scrittrice Gigliola Alvisi hanno scelto per il week
end mamme dell'associazione Afadoc, che quest'anno si è svolto dal 23 al 25 febbraio a Cremona
sotto la perfetta regia della presidente Cinzia Sacchetti.
Il week end è uno spazio protetto dove le mamme si confrontano scambiandosi parole che curano.
Per tre giorni ridono e piangono con la stessa intensità, spesso perfino contemporaneamente,
consapevoli che quelle lacrime e quelle risate curano nello stesso modo. Aggiungeteci la cucina
"dietetica" cremonese, le visite guidate, un'audizione a casa Stradivari con il violinista Fabrizio Von
Arx e avrete il quadro completo.

WHISRAISER, E POTRESTI VINCERE PIÙ DI QUANTO DONI
Da marzo la  nostra  associazione è presente su Whisraiser,  la  più  grande community  italiana
dedicata alle buone cause e alla raccolta fondi. La donazione diventa un gesto smart, spontaneo e
divertente che dà la possibilità di partecipare a una lotteria e vincere un voucher da 1000 euro per
riscattare il  premio che si desidera. Pochi clic e ci sostieni. Per noi è importante, e tu potresti
vincere il premio…
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