
A.Fa.D.O.C. onlus è l’unica associazione ita-
liana che riunisce le famiglie dei pazienti, 
prevalentemente bambini e ragazzi, in tera-
pia con l’ormone della crescita per patologie 

-
-

tre similari caratterizzate dalla bassa statu-
ra.  La rarità di queste patologie - a voltemo-
tivo di diagnosi tardive o errate, spesso cau-
sa di disagio psicologico - necessita sicura-
mente di maggiore conoscenza e assistenza.

-
sata dalla carenza patologica dell’ormone 
della crescita, caratterizzata da un ridotto 
accrescimento staturale nei bambini.Questo 

è una malattia genetica che colpisce ca. una 
bambina ogni 2500 nate vive. La causa del-
la patologia risiede nell’assenza totale o par-
ziale di uno dei due cromosomi X e tale difet-
to può riguardare tutte le cellule o solo un 
certo numero di esse, per questo il quadro 
clinico è molto vario. Il Panipopituitarismo è 
una condizione complessa molto rara in cui 

-
tura - non produce nessun ormone e le per-
sone affette devono assumere terapie so-
stitutive per tutta la loro esistenza,per ave-

fondamentali dell’associazione sono il soste-
gno e l’assistenza a 360° aquesti pazienti e 
alle loro famiglie, accompagnandoli durante 

tutto il percorso della terapia, dal momento 
della diagnosi in tutte le tappe dello svilup-

all’inserimento sociale dell’adulto. A essi so-
no dedicate tutte le attività associative, so-
prattutto il supporto psicologico e l’informa-
zione rivolta anche a professionisti che di-
rettamente o indirettamente sono coinvol-
ti nel campo della salute (medici, paramedi-
ci, psicologi, operatori sanitari, ecc.) e dell’e-
ducazione (insegnanti, educatori, ecc.). AFA-
DOC è il punto di riferimento per l’informa-
zione alle famiglie dei piccoli pazienti sui lo-
ro diritti alla salute, dalla condivisione della 
scelta della terapia più appropriata, al rico-
noscimento dell’invalidità per Malattia Ra-

per i pazienti adulti. AFaDOC- nata nell’otto-
bre 1993 a Vicenza, dove tutt’oggi esiste la 
sede nazionale, è presente in Internet con il 

quote associative, le donazioni, l’erogazio-
ne del 5per1000, le bomboniere solidali e le 
molteplici attività di volontariato dei soci. In 
programma a Roma il prossimo 22 e 23 apri-
le 2017 il workshop per la famiglia “Crescen-
do con AFaDOC”, dove saranno approfondi-

-
-

tiere terapeutiche, la valutazione della qua-
lità della vita di questi pazienti con partico-
lare attenzione alle problematiche legate al-

L’associazione  Workshop in programma il 22 e 23 aprile

L’aiuto diventa concreto
con A.Fa.D.O.C. onlus
La realtà offre sostegno psicologico alle famiglie

-
lattia rara, delle cellule nervose delle corna 
anteriori del midollo spinale. Queste cellule 
(i motoneuroni) sono quelle da cui partono 
i nervi diretti ai muscoli e che trasmettono 

colpisce tutti i muscoli usati per attività qua-
li gattonare, camminare, respirare e deglu-
tire. L’età in cui compaiono i primi sintomi è 
generalmente predittiva su quanto la pato-
logia sarà severa: ad esempio i bambini che 

-

presenteranno i primi sintomi durante l’in-

malattia estremamente invalidante. Oggi i 
-

me una malattia costantemente degenera-
tiva nel tempo e preferiscono non fare pre-
visioni rigide circa l’aspettativa di vita o il li-
vello di debilitazione. Ancora oggi, purtrop-
po, questa patologia è la prima causa di mor-
talità infantile. 

una Onlus costituitasi nel 1985, che ha lo 
scopo di raccogliere fondi per promuovere 

-
re la conoscenza di questa patologia e indivi-
duarne una cura. In questi ultimi anni l’asso-
ciazione è anche impegnata nella sensibiliz-
zazione sull’importanza di una buona quali-
tà della vita per le persone colpite da questa 

patologia e per le loro famiglie, sull’abbatti-
mento delle barriere architettoniche e men-

-
la ricerca, fornendo assistenza legale, psico-
logica e di base anche sugli aspetti burocra-

di aspetti legati ai Diritti Fondamentali per 
la dignità dei nostri pazienti, come il ricono-
scimento del Caragiver, le Tutele scolasti-
che, la revisione al Dopo di noi, e si batte per 
arrivare ad un percorso di Vita Indipenden-
te realmente riconosciuta. Attraverso i fon-
di percepiti con la destinazione del 5x1000 

-
le 03953480377), ed alla costante, assidua 
e generosa  attività delle Famiglie con picco-

-
gna a fornire un supporto economico ai so-
ci per l’acquisto di ausili tecnologicamente 

-
no notevolmente migliorare le attività quo-

-
-

cologiche sperimentali potrebbero miglio-
rare il decorso della patologia. 

-
ziamento dei 5 centri in Italia per le speri-
mentazioni ed i Trial  attualmente avviati. 
Per questo motivo è importante continuare 

-
scolare spinale, essendo una malattia gene-
tica, può colpire chiunque in qualsiasi mo-
mento.

L’evento 

Grazie ad ASAMSI 
la SMA entra al Quirinale
Finanziare la ricerca è fondamentale per ridare speranza

Chi è ASAMSI?
ASAMSI è un'associa-
zione ONLUS per lo stu-
dio delle Atrofie Muscolari
Spinali infanti li (SMA).
Costituitasi nel 1985 ha lo
scopo di raccogliere fondi
per promuovere studi,
convegni e ricerche al fine
di aumentare la cono-
scenza di questa patolo-
gia e individuarne la
terapia più adatta, oltre
che aiutare le fam iglie as-
sociate.

Cos'è la SMA?
L'Atrofia Muscolare Spinale (SMA) è una
patologia del motoneurone, una malattia rara
e degenerativa, che colpisce principalmente i
bambini.
É dovuta all 'assenza di un gene che produce
una proteina necessaria all'attività delle
cellule nervose che inviano gli impulsi motori
ai muscoli. l muscoli volontari (quelli addetti
alla respirazione, alla deglutizione o al
movimento di tutto il corpo) subiscono così
una progressiva paralisi.
La SMA è la principale causa genetica di
morte per i bambini sotto i due anni. Non
esiste a oggi nessuna cura.

Sabato 22 aprile 2017 Domenica 23 aprile 2017
ore 15.00 SALUTI e FINALITA' WORKSHOP ore 9.00 SALUTI e FINALITA' WORKSHOP

C. Sacche�, Presidente AFaDOC onlus C. Sacche�, Presidente AFaDOC onlus
TAVOLA ROTONDA: 
CRESCENDO CON  … ore 9.15

TAVOLA ROTONDA
CRESCENDO con il GH e le altre terapie ormonali: 

… Una mano per crescere * La nota 39 e le sue modifiche
* visione DVD 2004 e tes�monianza di Giulia * Dal sospe�o alla diagnosi  

… La Medicina Narra�va N.A. Greggio, Pediatra Endocrinologa, A.O.U. Padova
* Introduzione alla Medicina Narra�va  * L'aspe�a�va di crescita  

A.E. Gen�le, Is�tuto Superiore Sanità C. Bizzarri, Pediatra Endocrinologa, Ospedale Bambino Gesù Roma
* Da "Avventure nel Bosco Incantato" ad oggi * Dal GH alle altre terapie ormonali

P. Rosse�, Psicomotricista di Roma F. Buzi, Pediatra Endocrinologo, Brescia
* Il libro PICCOLISSIMO ME * L'induzione puberale nel maschio
* Le�ure ad alta voce M. Cappa, Pediatra Endocrinologo, Ospedale Bambino Gesù Roma

G. Alvisi, Scri�rice * L'induzione puberale nella femmina
… I nostri laboratori  M. Dei, Ginecologa Endocrinologa di Firenze

* Al workshop (tes�monianze) * Quando sospendere le terapie? E quali?
* Al campo scuola  (tes�monianze) L. De Marinis, Endocrinoloa Ospedale Gemelli Roma

… La Ci�adinanza * Nuove fron�ere terapeu�che
* L'importanza del paziente nella scelta del farmaco M. Cappa, Pediatra Endocrinologo, Ospedale Bambino Gesù Roma

S. Nardi, Ci�adinanza�va ore 11.30 TAVOLA ROTONDA
CRESCENDO con la SINDROME di TURNER
Le 3 FFF per la sindrome di Turner:

ore 18.00 CERIMONIA UFFICIALE PREMIAZIONE * Femminilità, Fer�lità, Felicità
CONCORSO PICCOLISSIMO ME R. D'Aprile, Psicologa Psicoterapeuta di Padova

M. Dei, Ginecologa Endocrinologa di Firenze
ore 21.30 ASSEMBLEA SOCI

* La terapia este�ca
Visione FILM per BAMBINI  M. Zama, Chirurgo Maxillofacciale, Ospedale Bambino Gesù Roma
Visione FILM per ADOLESCENTI * Veronica e la "sua" maternità

V. Barbarossa, Insegnante 
* Aspe� cogni�vi e suppor� adegua�
* Avanzamento proge�o piccole donne

C. Galasso, Neuropsichiatra Infan�le Università Tor Vergata Roma
ore 15.00 CRESCENDO CON IL SUPPORTO PSICOLOGICO

* Gli strumen� per valutare la qualità di vita
nei bambini tra�a� con GH
C.Carducci, Psicologa, Ospedale Bambino Gesù Roma

* Laboratorio intera�vo per genitori  e pazien� adul�
* Laboratorio intera�vo per ragazzi

14 - 17 anni
* Laboratorio intera�vo per giovani adul�

18 - 25 anni

Programma        

XI WORKSHOP per la FAMIGLIA

CRESCENDO con AFaDOC
… perché l'importante non è essere al� 
ma essere all'altezza 

ROMA, 22 - 25 aprile 2017
Salesianum - via della Pisana, 1111

A.Fa.D.O.C. onlus 
via Vigna 3, 36100 Vicenza 

Tel&Fax 0444.301570 - mail. info@afadoc.it
www.afadoc.it/wp/


