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- MESSAGGIO DI APERTURA

Carissimi Soci e Amici di A.C.A.R. con cui abbiamo
. CONVEGNO ACAR condiviso emozioni, battaglie e speranze,
TIRRENIA (Pl) 22-23-24 APRILE

vi auguro di cuore che le imminenti festivita natalizie
possano essere un momento di ritrovata serenita che

TEMERARI SI NASCE
TEMERARI IN MONTAGNA

vi accompagni, unitamente alle vostre famiglie, anche
per il prossimo anno.

Voglio esprimere anche la mia piu sincera gratitudine
PROGETTO ALBO ILLUSTRATO a quanti ci sono stati vicini con iniziative benefiche:
spesso queste donazioni sono avvenute in momenti
particolarmente dolorosi delle loro esistenze e questo
AIUTACI ha reso questi doni ancora piu preziosi, oltre a rap-
presentare un importante contributo nel sostenere la

ricerca sulle nostre patologie.

AVVERTENZA

A nome del Consiglio di Amministrazione e dell'Area
Scientifica rinnovo a tutti voi i migliori Auguri di
Buon Natale e Felice Anno Nuovo!

Gabriella Massa.
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Convegno A.C.A.R.
Tirrenia (Pl) 22-23-24 aprile

Finalmente quest'anno il motore del convegno
e ripartito e l'organizzazione ¢ in piena attivi-
ta! Potremo di nuovo condividere questo mo-
mento di convivialita e reciproca conoscenza
che unisce e rafforza l'anima stessa dell'asso-

ciazione!

Saremo di nuovo al Grand Hotel Continental a
Tirrenia (Pisa) dal 22 al 24 aprile 2022.

Quest’anno il tema riguarda I'Importanza della
collaborazione, cooperazione e condivisione

nel mondo delle malattie rare nell’era post

pandemia.

I contributi che forniranno i nostri esperti sono molti e quest’anno abbiamo relatori da
oltreoceano come il Prof. Maurizio Pacifici del Children's Hospital di Philadelphia, massimo
esperto di malattie scheletriche rare, e la Dott.ssa Nara Sobreira dal John Hopkins University of
Baltimore, con una relazione sull'importanza della collaborazione tra i Servizi di Genetica per lo

studio di patologie ultrarare quali Ollier e Maffucci.

La ricerca continua la sua strada con la collaborazione tra le Biobanche di Malattie Rare e le
Associazioni di pazienti. Durante il convegno ci sara una relazione sull’esperienza della Rete
Telethon dallo IOR di Bologna da parte della Dott.ssa Manuela Locatelli e Dott.sa Lorena
Casareto. Sara presente anche il Dott. Castori dallo UOC Genetica Medica IRCCS Casa Sollievo

della Sofferenza San Giovanni Rotondo.

Molti anche gli interventi sui trattamenti chirurgici complessi delle esostosi e sindrome Ollier-

Maffucci:

e Dott.ssa Camilla Caldarini (Dirigente Medico Ortopedia Pediatrica G. Pini Milano)

e Dott.ssa Elisabetta Pennacchioli (Direttore Rep. Chirurgia Melanoma, Sarcomi e Tumori Rari
IEO Milano)

e Dott. Nunzio Catena (Ortopedia Pediatrica Ospedale Gaslini Genova)

e Dott. Silvio Boero (Direttore UOC Ortopedia e Traumatologia Ospedale Gaslini Genova)

» Dott. Simone Riganti (Dirigente Medico Reparto Ortopedia Ospedale Gaslini Genova)
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e Dott. Antonio Memeo (Direttore UOC Ortopedia Pediatrica ASST G. Pini Milano)

Dott. Di Gennaro (Dirigente Medico Ortopedia e Traumatologia Pediatrica IOR Bologna)

e Dott.ssa Veronika Gonfiantini (Dirigente Medico Reparto Pediatria Bambino Gesu Roma)

Dott.ssa Laura Ruzzini (Dirigente Medico Reparto Pediatria Bambino Gesu Roma).

Anche gli strumenti diagnostici dell'imaging e del’EOS hanno un ruolo importante nel supporto
alla chirurgia ortopedica e di questo ci parleranno il Prof. Domenico Campanacci Direttore SODC
Ortopedia Oncologica e Ricostruttiva AOU Careggi Firenze e Dott.ssa Giuliana Roselli
Radiognostica AOU Careggi Firenze. Per la diagnosi ed il follow up ci sara una presentazione del
Dott. Marcello Bartolo Responsabile UOC Neuroradiologia Diagnostica e Terapeutica IRCCS

Neuromed Pozzilli.

Non per ultimo l'immancabile supporto psicologico della Dott.ssa Manila Boarini dello IOR di
Bologna ai nostri bambini e ragazzi Acar e la condivisione dei progetti ludico/educativi cosi

essenziali in questo periodo di grandi sacrifici e privazioni dovuti al Covid.

Ricordiamo che il convegno € aperto a tutti

Solo per i soci in regola con il pagamento della quota associativa anno 2021 e a breve anche
quella del 2022 (simbolicamente ¢ stata ridotta a 10 euro all’'anno) ¢ possibile usufruire delle
agevolazioni economiche: Acar si fara carico di una parte delle spese di soggiorno e di tutte le

spese del vitto relative ai pranzi, ai coffee break e alle cene.
Per partecipare ¢ necessario compilare il booking form che ha predisposto 'Hotel unitamente al
bonifico del 30% del totale della prenotazione da inviare alla conferma, il restante saldo in Hotel.

Come negli anni precedenti I'Hotel non applichera alcuna penale per disdette fino a 10 gg prima

la data di arrivo con restituzione della caparra versata.

Non rimane che partecipare numerosi!!

Claudia

Segnaliamo a tutti che gli indirizzi e-mail di ACAR da utilizzare sono i seguenti:
per informazioni: info@acaronlus.org
per argomenti di tipo amministrativo: amministrazione@acaronlus.org
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“TemeRari si Nasce”, seconda ondata

“TemeRari in Montagna”, prima edizione

Chiunque sia circondato da un ambiente accogliente, favorevole all’'ascolto e alla gentilezza,
chiunque venga valorizzato come persona per quello che puo riuscire a realizzare all'interno di
un gruppo sociale, puo essere in grado di affrontare in modo piu resiliente le avversita di una
diagnosi di malattia genetica. Per questo motivo I’Associazione ACAR offre ampio spazio ad
iniziative esperenziali collaterali a quelle sulla ricerca scientifica, in grado di spingere soprat-
tutto i ragazzi e i bambini, ad avere un approccio piu “temerario” con le malattie, che cerchi di
valorizzare le risorse di ogni singola persona e superare i pregiudizi di un destino considerato

spesso biologicamente predeterminato e immodificabile.

L'esperienza con Nave Italia, brigantino della Marina Militare Italiana, svoltasi a La Spezia
nell’agosto 2021, ha permesso ai partecipanti di confrontarsi su questi temi ed ¢ servita soprat-
tutto a riaccendere l'entusiasmo in un periodo contrassegnato dall'incertezza e dalle limitazioni
imposte dalla pandemia Covid-19. La prossima edizione, gia confermata per l'estate del 2022,
avra luogo in porti e date da definire e coinvolgera nuovi passeggeri e nuove realta istituzionali.
Inoltre a partire dal prossimo anno con I’Associazione Camici e Pigiami e la Fondazione Tender
to Nave Italia sara possibile realizzare un nuovo ed entusiasmante progetto: “TemeRari in Mon-

tagna”.

Entrambi i progetti fanno sempre riferimento alla cosiddetta “Terapia dell’Avventura”. Si tratta
di un approccio innovativo, partecipativo e motivazionale, che usufruisce di vari tipi di attivita
all’aria aperta e consente ai partecipanti di sperimentarsi e mettersi in gioco con il supporto di

un team multidisciplinare.

L’obiettivo di queste attivita € quello di aiutare persone fragili a sviluppare determinate abilita,
in un contesto fortemente emozionale, diverso da quello di un reparto ospedaliero, in un setting
di “coerenza funzionale” dove si sperimenta il giusto equi-librio tra indipendenza e uniformita,
tra regolarita e spontaneita delle singole persone, ciascuna dotata di notevoli capacita
individuali, esperienze, eta e provenienza diverse. A livello mentale un simile amalgama consente
di migliorare la propria autonomia e autostima. Entrambe le proposte educative promuovono
inoltre il lavoro cooperativo, il dialogo aperto tra diverse realta (mondo civile e mondo militare)
e la convivenza inclusiva in un ambiente extra-ordinario, come ¢ quello del piu grande
brigantino del mondo o quello della montagna: stare insieme in mare aperto o nei boschi delle
Alpi, condividendo regole e attivita, spazi e tempo, far parte di un gruppo che si autocostituisce

in tempi cosi brevi, agisce in modo diretto sull’empowerment e sul benessere generale delle per-
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onto Alla R

sone. Ogni progetto sara composto da tre fasi (prima, durante e

dopo l'esperienza) in grado di garantire una continuita tempo- FONDAZIONE

rale nello sviluppo e nell’acquisizione di tali abilita. TE N D E R TO
Al Convegno primaverile che si terra a Tirrenia saranno presenti
i Project Manager di Nave Italia e di Camici e Pigiami per fornire
tutte le informazioni specifiche a chi intendera partecipare a
queste due favolose avventure. NA\/E |-|_AI_ l A

ONLUS
In attesa di rivederci al prossimo convegno, auguro a tutti voi un sereno Natale e un felice Anno
Nuovo.

Andrea

Progetto Albo Ilustrato

E’ in corso di proget-

. m%hiﬁ%ﬁégmm“

WWW. ACAR2006.0RG

tazione un albo illustra-
PROGETTO

‘ _ . ALBO
accettazione, inclusione e ILLUSTRATO

to, che parla di diversita,

amicizia, per poter con-
dividere con i nostri
bambini, attraverso wuna
metafora, l'importanza di
sentirsi "accolti" e sen-
sibilizzare tutti sui temi
della diversita e della

amicizia come "medicina".

La storia si intitolera “La
Leggenda della Talpa dal
Muso Stellato” ed un'illu-
stratrice si € occupata

delle bellissime immagini.
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Abbiamo chiesto alla psicologa dell'equipe del Rizzoli, Dott.ssa Manila Boarini che segue tutte le
attivita della della nostra Associazione da anni, di prepare una postfazione spiegando la

patologia e il risvolto psicologico che ha sulle famiglie e sulle persone affette.

I libri saranno disponibili nella primavera 2022 e sara possibile, per chi lo vorra, ritirarli al

Convegno.

Questo strumento ¢ un ottimo modo per poter raccogliere fondi per I'’Associazione e

sensibilizzare amici, parenti, e insegnanti, sulle nostre patologie.

Veronica

erio ¢ affidarlo al cielo!
disse la ranocchia, “vorrei non avere questo muso”
sussurro la talpa...
La rana udendo quetle parole concluse “Sai cosa ti
2 Jo non ho pite bisogno di affidare alle stelle il mio
erio, la stella pii bella ce Uho accanto a me ed ¢
[inita sul tuo bel musetio”.

PROGETTO ALBO ILLUSTRATO A.C.A.R.onlus

Associanions Conlo Alls Revescis
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Aiutaci

e IL TUO 5 X MILLE DI A.C.A.R. ONLUS
codice fiscale 97410860585

Non costa nulla: non € una tassa aggiuntiva, ma una

quota di imposte a cui lo Stato rinuncia per

destinarla al sostegno del volontariato.
ELTA PER LA DESTINAZIONE DEL CINQUE PER MILLE DELL'IRPEF

La scelta puo avvenire tramite esplicita opzione:

A 4 Sentegrnd dele CQARIRATS Ta) Bt MAE b LA o sl

e sul modello CU =5 .;@.““‘“"ﬁﬁ%:;"m“;‘:ﬁ:m
» sul 730 FRMA A 4—\.9\"-/
« sul Modello Unico Persone Fisiche Siese | 97410860585

da manifestare apponendo la firma in un apposito riquadro previsto sui modelli, indicando il
codice fiscale dell’ente al quale si desidera che l'erario attribuisca il 5 per mille della propria
IRPEF. Il 5 per mille non ¢ in contrasto con l'attribuzione dell’8 per mille: si possono, infatti,

utilizzare entrambe le opportunita per destinare parte delle proprie imposte a diversi fini sociali.

Avvertenza

Tutte le informazioni contenute in questa newsletter sono condivise in buona fede e unicamente a
scopo informativo.

A.C.A.R. onlus non eé una Associazione medica, le informazioni fornite non hanno lo scopo di
sostituire l'assistenza medica. Si consiglia di rivolgersi al medico di fiducia o ad uno specialista per
le problematiche connesse agli osteocondromi multipli, alla malattia di Ollier ed alla sindrome di

Maffuccti, alle cure ed ai trattamenti, alle diagnosi ed infine all'uso di farmaci.

5\ CA R onlus

Piazza Pietro Merolli, 2 - Pal. B
00151 Roma - Italia
www.acar2006.org

Contatti

info@acaronlus.org

amministrazione@acaronlus.org
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