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10 CAMBIERO’ IL MONDO
Di Janna Cairoli

A volte inciampo

A volte cado

Ma non importa

Intanto vado.

A volte tremo di insicurezza
E ho bisogno di una carezza.
A volte aspetto

Poi faccio un balzo

Se cado ancora

Poi mi rialzo.

lo ho un trucco

Per avanzare:

non ho paura di inciampare.

Da tradizione, prima di tornare a casa dal weekend mamme, oltre allo scambio di baci e
abbracci, le nostre due amiche Roberta e Gigliola, fantastiche conduttrici dei laboratori
che tanto piacciono alle mamme afadoc, regalano ad ogni partecipante una poesia che in
qualche modo la rappresenta. E questa e la poesia che hanno dedicato a me a Torino.

Mi rappresenta davvero? Un po’ si, almeno credo...

Sicuramente non ho cambiato né cambiero il mondo, ma in tutti questi anni di presidenza in
afadoc mi sono sempre sforzata di apportare novita e miglioramenti nella gestione e nelle
attivita dell'associazione. Imparando dagli sbagli fatti, sono sempre andata avanti, a volte
con qualche insicurezza ma anche con tanta determinazione.

Alle famiglie AFaDOC spero di aver trasmesso qualcosa di positivo, un incitamento a non
mollare mai, ad inseguire | propri obiettivi e | propri sogni sempre, soprattutto alle mie
ragazze e al miel ragazzi che, con l'orgoglio di nonna materna, vedo crescere anno dopo
anno.

Auguro a tutti una buona lettura del Notiziario 2025 che raccoglie le principali attivita
svolte nell’anno.
Cinzia Sacchetti



GENNAIO - FEBBRAIO

WEEKEND MAMME - GRUPPO DI CRESCITA PERSONALE PER MAMME CONSAPEVOLI

Dalla visita al Museo Egizio a
quello del Cinema e della Rai
fino alla Merenda con Bicerin
nell'antico bar Baratti & Mila-
no, Torino si & dimostrata ac-
cogliente nonostante qualche
momento di pioggia e il nostro
gruppo ha vissuto un’espe-
rienza fantastica, da ricordare.
(ndr)

Il Weekend Mamme e un’espe-
rienza intensa e arricchente
pensata per offrire alle parte-
cipanti uno spazio di incontro,
confronto e crescita condivisa.
lo, vivendo nei dintorni di Torino
e lavorando, mi sono unita al
gruppo la domenica, raggiun-
gendo le altre mamme all'hotel
che le ospitava. Il gruppo, ac-
compagnato da Cinzia, Palma,
Roberta e Gigliola, aveva gia
trascorso il sabato esplorando
la citta sotto la pioggia, dando
vita a scatti suggestivi e molto
artistici, tra ombrelli colorati e
sguardi curiosi.

La domenica e stata dedicata
al laboratori, due momenti di-
versi ma complementari.

Il primo, condotto da Roberta,
era incentrato sulla rielabora-
zione di situazioni di vita quo-
tidiana che ci avevano turbate.
Dopo averle messe per iscritto,

Torino, 31 gennaio - 2 febbraio

Maria Teresa al Rischiatutto

le abbiamo rappresentate con il
supporto del gruppo: una par-
tecipante interpretava sé stes-
sa, mentre un‘altra improwvi-
sava il ruolo della controparte
(partner, amica, familiare). Lo-
biettivo non era giudicare, ma
aprire nuove prospettive, con-
frontarsi su reazioni possibili e
riflettere sulla legittimita delle
emozioni provate e sul rispetto
di sé nelle relazioni.

Il secondo laboratorio, guidato
da Gigliola, ha invece stimolato
la creativita. Dopo una prima
fase di caviardage, tecnica che
permette di far emergere pa-

b

Museo della RAI, Mariangela che canta

role significative da testi gia
esistenti, siamo passate a una
fase manuale: con carta, colori
e un vero e proprio armamen-
tario da Art Attack abbiamo
dato forma a quello che, so-
lo alla fine, abbiamo scoperto
essere una chiave. La nostra
abilita manuale si e rivelata -
con molta autoironia - inversa-
mente proporzionale al talento
di Gigliola nel accompagnarci e
sostenerci durante l'attivita.

La giornata si e conclusa con
un pranzo condiviso in un risto-
rantino vicino, tra prodotti tipici
piemontesi, risate, chiacchiere

e nuove connessioni. Ancora
una volta, Il Weekend Mamme
si e confermato come un’occa-
sione preziosa di incontro tra
donne: uno spazio autentico in
cul sentirsi accolte, ascoltate e
libere di condividere esperien-
ze ed emozioni.

Elena Favero Costa

|

Le mamme a fine laboratorio

Corso SIE (Societa Italiana di
Endocrinologia) & SIEDP (So-
cieta ltaliana di Endocrinologia
e Diabetologia Pediatrica) sulle
malattie rare endocrino-meta-
boliche

In un simposio molto interes-
sante dedicato alla “Sindrome di
Turner: dalla diagnosi alla tera-
pia a tutto tondo” sono state af-
frontate diverse tematiche: dalla
presentazione delle “Linee guida
internazionali” tradotte in italia-
no dalla prof.ssa M. Wasniewska
e dalla drssa Cecilia Lugara e
pubblicate da A.Fa.D.0.C., di-

PARLIAMO DI MAR.E. IN ITALIA

Cagliari, 7 - 8 marzo

sponibili su richiesta nel nostro
sito web, agli Unmeet needs,
le difficolta che ancora si in-
contrano per questa sindrome
che la Presidente AFaDOC ha
evidenziato in un confronto con
le esperte del S. Orsola di Bolo-
gna, la drssa Emanuela Scara-
no (Endocrinologa Pediatra) e la
prof.ssa Alessandra Gambineri
(Endocrinologa eta adulta) che
hanno presentato il Protocollo
di transizione della Sindrome
di Turner dalleta pediatrica a
quella adulta dellIRCCS Azien-
da Ospedaliero-Universitaria
Sant’Orsola di Bologna.

D

partiamo di B R E)
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Corso SIE (Societé talana df Endocrinologia) & SIEDP (Societs ltaana df Endocrinologia e
Diabetologia Pediatrica) sulle malattie rare endocrino-metaboliche

Perche Ounione..
V0 li forza!
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WORKSHOP PER LA FAMIGLIA “MENS SANA IN CORPORE SANO”

AFzDOC

PARC HOTEL
PESCHIERA DEL GARDA

«/: Associazione Famiglie
Deficit Ormone della Crescita
ed altre patologie rare

XIX WORKSHOP per la FAMIGLIA 2025

MENS SANA
IN CORPORE SANO

14 - 16 MARZO 2025

Peschiera Del Garda, 14-16 marzo

Dal 14 al 16 marzo si e tenuto il
XIX Workshop per la Famiglia
presso il Parc Hotel di Peschie-
ra del Garda.

Il titolo dell'evento "Mens Sana
in Corpore Sano”, ha voluto ri-
chiamare l'antica saggezza del
poeta romano Decimo Giunio
Giovenale, sottolineando lindis-
solubile legame tra benessere
fisico e mentale. Come affer-
mava Giovenale: “Preghiamo gli
dei affinché possiamo avere una
mente sana Iin un corpo sa-

no”, principio guida dello spirito
dell'associazione. Il workshop
rappresenta un’'importante oc-
casione per affrontare, con un
approccio integrato, le esigenze
fisiche e psicologiche di chi vive
con deficit ormonali e patologie
rare. Momenti di informazione
scientifica e supporto psicolo-
gico si sono alternati ad attivita
per tutte le eta, dai bambini agli
adulti, in un clima di conviviali-
ta, allinsegna della crescita e
della condivisione, che unisce e
rafforza le famiglie.

Giochi all'aperto

E anche per il 2025 ci siamo
trovati tutti, famiglie ed esperti,
a Peschiera del Garda per il
workshop organizzato da Afa-
doc nella cornice del Parc Ho-
tel, che ormai abbiamo elet-
to a sede ideale per le nostre
attivita. Gia il primo giorno le
emozioni non sono mancate:
terminati gli arrivi, per rom-
pere il ghiaccio ognuno si e
presentato agli altri svelando in
parte la propria storia mentre
in serata il ballo in maschera
ha creato un’atmosfera magica:
fate, coccinelle, principesse di
tutte le eta hanno danzato con
energia inesauribile, complicita
e divertimento. | lavori sono sta-
ti intensi e molte novita ci hanno
proiettato nel futuro: le ragazze
con noi da piu tempo e ormai
adulte tramite le loro testimo-
nianze, proposte e condivisioni
sono sempre piu in prima linea;
una nuova psicologa si € unita
al gruppo di professionisti che
ci supporta e il suo approccio
particolarmente diretto ha avu-
to un impatto positivo; infine,

Beatrice che disegna

la Sicilia e diventata la regione
del momento grazie a neo socli
che stanno portando avanti con
entusiasmo e slancio numerose

Bimbi in sala giochi

Due bimbe in maschera

per le nostre famiglie, i ragazzi
e le ragazze. Grazie Afadoc!!

iniziative a sostegno di Afadoc.
Ecco, in sintesi come ogni anno
ci siamo arricchiti di emozioni,
coesione e tanta voglia di fare

Giorgia Spinola

Il selfie di Roberta, Sara e Viola



NUOVA GUIDA PER LA FAMIGLIA
“LA SINDROME DI TURNER”

Presentata a Peschiera la nuo-
va Guida sulla Sindrome di Tur-
ner pensata da A.Fa.D.0.C. co-
me strumento utile ai genitori -
in particolare al momento della
comunicazione della diagnosi
- per aiutarli a comprendere
le caratteristiche fisiche e psi-
cologiche legate alla sindro-
me di Turner, tenendo sempre
presente che comunque ogni
bambina e unica e irripetibile e
che ognifiglia, e lei e basta.

APRILE

LA SINDROME DI TURNER

Guida pratica per la famiglia

GIUBILEO DEGLI AMMALATI E DEL MONDO DELLA SANITA

Roma, 5 - 6 aprile

Una delegazione AFaDOC, di
17 persone tra adulti e bambi-
ni, ha partecipato al Giubileo
degli Ammalati e del Mondo
della Sanita, sfilando lungo via
della Conciliazione fino alla
Porta Santa: con lo striscione
AFaDOC indossando tutti le

magliette viola LIMPORTANTE
NON E" ESSERE ALTI MA ES-
SERE ALLALTEZZA che hanno
suscitato molto interesse tra le
persone presenti!

E" stato un momento parti-
colarmente sentito, di unione,
partecipazione e commozione.

A.Fa.D.0.C. aps
Associazione Famiglie
ficit Ormone della Crescita
. Sindrome di Turner P
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WEEKEND DI SOCIALIZZAZIONE

PER GIOVANI ADULTI
Volterra, 1-4 Maggio

Un weekend lungo, quello dal
1° al 4 maggio interamente
dedicato ai giovani adulti di
AFaDOC per un confronto su
tematiche che Ui riguardano
da vicino, con gli specialisti
che si prendono cura di loro
da tempo. Sono stati momen-
ti di intensa condivisione, di
benessere tutti insieme, alla
scoperta di un territorio affa-
scinante che possiamo trovare
solo a Volterra, in questa terra
di Etruschi.

Capitale etrusca, romana, per-
la dell'arte medievale, crocevia
di genti, scrigno di opere d'ar-
te, Volterra domina il bellissi-
mo territorio, intatto e strug-
gente, della Valdicecina.

Il colpo d'occhio, nel susse-
guirsi di piazze e case torri,
chiese e volte, salite e giardi-
ni, spazia fino al mare, dove
l'azzurro del Tirreno si salda,
sorprendente, con il verde di
campi, balze d'ulivi e viti.
Volterra, nobile e superba, mi-
steriosa e magica, vivace e di-
vertente ci ha incantato a pri-
ma vista.

Oltre alla visita della citta di
Volterra, che da sola bastava a
rendere indimenticabile que-
sto weekend, abbiamo visitato
un laboratorio di alabastro per
veder realizzare una mela che
resta a memoria di questa gita.
Siamo stati anche a Larde-
rello, paesaggio straordinario,
tra geyser e vapori, nel cuore
verde della Toscana dove ab-
biamo visitato il Museo della

Geotermia e visto un soffione
in azione. Abbiamo prosegui-
to per Monterotondo per un
trekking di 2 km al Parco delle
Biancane, un percorso natu-
ralistico per osservare vapori
che escono dalle fenditure del-
le rocce, concrezioni cristal-

Museo Etrusco

line di vari colori costituite da
minerali portati dai vapori o
generati per reazione con le
rocce circostanti, piccole polle
di acqua bollente che scorga
dal terreno, rumori e sibili, in-
somma una atmosfera da in-
ferno dantesco: aree di terreno

ESPE AND ESE 2025

Copenhagen, Danimarca, 10-13 Maggio

colorate che vanno da un ocra
intenso ad un giallo senape e
le immancabili estese aree di
un bianco puro accecante che
dominano il paesaggio.

SR
[l laboratorio di Alabastro

E’ stato molto interessante ritrovare gli amici di ICOSEP e stabilire nuove strategie di collaborazione per
il futuro, riguardo a comunicazioni e prese di posizione a livello internazionale relative al punto di vista
delle associazioni su patologie riconosciute e non.



Peschiera del Garda, 29 giugno - 13 Luglio

Quest'anno il summer camp de-
dicato ai ragazzi di AFaDOC si e
svolto sul Lago di Garda, pres-
so il PARC HOTEL PARADISO
& GOLF RESORT con inizio il 29
giugno e la possibilita di fermarsi
una settimana, fino al 6 luglio,
oppure due settimane, fino al 13
luglio.

La scelta e stata determinata
dalle caratteristiche che offre il
Parc Hotel, sede di tanti nostri

Pronte per andare a cena

incontri, non ultimo il workshop
di marzo.

23 adolescenti supportati da 4
giovani adulti nelle questioni
quotidiane, diretti da 4 educa-
tori nei laboratori, sistemati in
casette da 4 posti letto, in un
bel parco verde, con trattamento
di pensione completa presso il
ristorante dell'hotel, che offre
buona qualita di cibo garantita
per tutte le esigenze, 2 salette a

Serata Karaoke

disposizione per i laboratori con
le psicologhe e lutilizzo di tutte
le strutture del residence: 4 pi-
scine esterne + 1 interna, mini-
golf, animazione diurna e serale.
Direi che la location e stata ecce-
zionale! Peccato per la mancan-
za del mare ... ma i partecipanti
non se ne sono neanche accorti,
cosl presi dalle varie attivita del-
la giornata, tra laboratori psico-
educativi e tuffiin piscina.

X edizione di Uno Sguardo Raro Rare Disease International Film Festival

L'attivita che non ci scordere-
mo di questo camp e stata la
realizzazione del video corale
NOI ALZIAMO LA VOCE e vi
racconto perché. Ero arrivata al
camp con la richiesta da par-
te di ICOSEP di realizzare dei
video per la campagna inter-
nazionale di sensibilizzazione
di settembre. Ogni associazio-
ne membro poteva realizzare
il suo nella propria lingua e poi
tutti sarebbero stati trasmessi
in tutto il mondo sui social a
settembre appunto.

Alla fine della prima settimana
del camp, ultimo giorno di per-
manenza di Thomas - il nostro
regista - finalmente | ragazzi
presenti (10 in totale] hanno
aderito alla mia richiesta e in
quattro e quattr'otto hanno re-
alizzato 10 piccoli reels, brevis-
simi ma spontanel, in cul cia-
scuno di loro esprimeva il suo
pensiero riguardo alla crescita
propria o in generale. Tutti con
addosso la nostra fantastica
maglia viola con la scritta L'IM-
PORTANTE NON E" ESSERE
ALTI MA ESSERE ALLALTEZZA,
che e diventato il nostro slogan
e ne andiamo fieri. Su indica-
zione di ICOSEP, tutti dovevano
iniziare la loro frase con “10
ALZO LAVOCE per..".

E questo hanno fatto i ragazzi,
creando movimento, stabilendo
anche la sequenza del mon-
taggio dei reels, per renderli
un unico video. E il risultato e
stato molto soddisfacente! Con
l'aggiunta di una copertina, una
musica di sottofondo, degli ef-
fetti sonori e cromatici, il lavoro
e riuscito proprio bene, mol-
to interessante e anche molto

[+
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Copertina del video Noi alziamo la voce

apprezzato da ICOSEP! Che lo
ha inserito nella scaletta della
propria campagna con | sot-
totitoli in inglese. Pensate che
solo nella nostra Campagna
di Sensibilizzazione nazionale
a settembre il video ha avuto
32.000 visualizzazioni!

E fra le tante c’e stata una per-
sona che lo ha apprezzato cosi
tanto da suggerirmi di pre-
sentarlo alla manifestazione
UNOSGUARDORARO - Rare
Disease International Film
Festival - che ogni anno sele-
ziona cortometraggi e docufilm
da tutto il mondo per rendere
visibili storie invisibili, accen-
dere un faro sulle malattie ra-
re, aumentare la comprensio-
ne e favorire l'inclusione di chi
ne e affetto.

L'ho inviato, mediante un for-
mat online cosi semplice, tanto
da credere che non fosse arri-
vato a destinazione, e mi sono
dimenticata della cosa fino a
quando non ho ricevuto l'email

11

NOI ALZIA
LAVO

e

MO |
CE! |

che mi confermava che il video
era stato selezionato e risul-
tava finalista! E che la nostra
“opera” sarebbe stata presen-
tata il 22 Novembre presso la
Casa del Cinema, Roma, per
cui era richiesta la presenza
di almeno un rappresentante
dell'associazione...

... La presentazione era la set-
timana successiva !l

Mi sono messa subito a telefo-
nare a tutti i genitori dei ragaz-
ZI, con una eccitazione e una
frenesia indescrivibile, per dare
la bella notizia e organizzare
il viaggio a Roma, e alla fine
sono riuscita a farmi accompa-
gnare da quattro ragazze.

Ad oggi non sappiamo chi ha
vinto questa edizione, forse
siamo risultati tutti ex equo?
Chissa... certo e che il nostro
(durata Tminuto e l4secondi)
e stato trasmesso in mezzo
a docufilm di 15 e piu mi-
nuti, molto commoventi, che
rappresentavano malattie rare



17 | 23 novembre

G U
Noi a Roma per UNOSGUA

RDORARO

RARE DISEASE
INTERNATIONAL
FILM FESTIVAL

X Edizione 2025

UNOSGUARDORAROD *

molto invalidanti, con decorsi
strazianti. Per inciso, uno era
interpretato da Lino Guanciale
(attore di fiction RAI) e un altro
aveva la voce narrante di Enrico
Brignano.

Quando siamo salite sul palco
eravamo tutte molto emozio-
nate, non sapevamo cosa dire
dopo quelle visioni dolorose.
E io in quel momento ho pen-
sato “ma quanto sono belle le
nostre ragazze, ma che sorrisi
meravigliosi hanno e che futu-
ro radioso le aspetta!” Ed ero
veramente felice di essere in
mezzo a loro.

Cinzia Sacchetti

NOVE

RARE INSEASE

INTERNATIONAL FALM FESTIVAL

DL

Ingresso alla Casa del Cinema
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People in Health € la prima ed unica piattaforma in Italia nata con
e per le persone che convivono con malattie croniche non trasmis-
sibili e rare, per promuovere un dialogo tra le associazioni pazienti
e le Istituzioni con lobiettivo di costruire insieme un futuro in cui la
salute significhi anche qualita di vita, empowerment e visione con-

divisa.

Castagneto Carducci,
18-19 luglio

Un momento prezioso per ri-
portare al centro del dibattito
temi cruciali come la gestione
delle malattie croniche e rare,
linnovazione e la qualita della
vita, in un’ottica di salute inte-
grata e condivisa.

Liniziativa si € svolta presso il
Campastrello Sport di Casta-
gneto Carducci (LI} in occa-
sione della presenza in ltalia
del Team Novo Nordisk, l'unica

squadra al mondo di ciclisti
professionisti composta esclu-
sivamente da atleti con diabe-
te. Un'occasione straordinaria
per raccontare, attraverso lo
sport, storie di empowerment
e cambiamento positivo.

A conclusione della giornata, e
stata presentata la prima Car-
ta People in Health, riassunto
delle principali istanze delle
Associazioni pazienti. (scari-
cabile a questo link https://
www.novonordisk.it/content/
dam/nncorp/it/it/pih/Carta%20
People%20in%20Health_Chro-
nic%?20and%20Rare%20Disea-
ses%?20v2.pdf )

Roma, 28 novembre a Palazzo
Baldassini

E servito a ribadire la consape-
volezza dei pazienti sulla ricerca
clinica e il loro ruolo attivo nel-
lo sviluppo di nuove terapie al
centro dellincontro “People in
Health: Clinical Research”, pro-
mosso da Novo Nordisk Italia
in collaborazione con ANSA e
con il patrocinio dellAmbascia-
ta di Danimarca. Levento ha
sottolineato limportanza stra-
tegica delle associazioni nella
diffusione dell'informazione sa-
nitaria, nella co-progettazione
degli studi clinici e nel favorire
'aderenza terapeutica, elemen-
ti fondamentali per migliorare
la qualita della vita dei pazienti
e lefficacia della ricerca. Tra i
protagonisti, oltre a clinici, rap-
presentanti istituzionali, indu-
stria, le associazioni: Fiao - Fe-
derazione lItaliana Associazioni
Obesita, Fand - Associazione
ltaliana Diabetici Odv, Diabete
ltalia, Fondazione ltaliana per
il Cuore, Fedemo - Federazio-
ne delle Associazioni Emofili-
ci, A.Fa.D.0.C. e Ushindi Sickle
Cell Victory OdV.

[l momento della firma della Carta People
in Health

Incontro a Palazzo Baldassini
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SETTEMBRE

CAMPAGNA DI SENSIBILIZZAZIONE “LA CRESCITA DEI BAMBINI”

BUONA CRESCITA=BUONA SALUTE

TUO FIGLIO
CRESCE
REGOLARMENTE?

SCOPRILO!

WWW.AFADOC.IT

Perché la crescita di un
bambino & il pii importante
indicatore della sua salute.

), —
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Ogni anno il 20 settembre si celebra la Giornata mondiale
CHILDREN’S GROWTH AWARENESS DAY per sensibilizzare
sullimportanza della crescita regolare del bambino

BUONA CRESCITA = BUONA SALUTE

Questo e il concetto chiave della Campagna di sensibilizzazione
internazionale che culmina il 20 settembre di ogni anno con il
Children’s Growth Awareness Day, perché la crescita regolare nel
bambino corrisponde alla sua buona salute.

Lo slogan “Tuo figlio cresce regolarmente? Scoprilo!” invita a visi-
tare il sito afadoc.it e i canali social Facebook, Linkedin, Instagram,
YouTube e Twitter a partire dall'ultima settimana di agosto fino a
tutto settembre, per avere informazioni importanti sulla crescita
dei bambini e risposte utili nella rubrica “L'esperto risponde”.
'aspetto nuovo della Campagna 2025 e lincoraggiamento da parte
del ragazzi dell'associazione presenti allAFaDOC Summer Camp,
che hanno ALZATO LA LORO VOCE in un video corale che racconta
le loro esperienze personali.

Occorre prestare molta attenzione all'altezza di un bambino: se ci
sono variazioni o ritardi nella linea di crescita non dovete aspettare
sperando che prima o poi vostro figlio raggiunga i suoi compagni
piu alti. La crescita irregolare potrebbe essere un primo campanel-
lo d’allarme di importanti problematiche sanitarie e il fattore tempo
e essenziale. Parlatene subito con il vostro pediatra, che vi indiriz-
zera allo specialista piu adatto
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Anche i numeri parlano chiaro!
Abbiamo visto crescere in mo-
do costante la nostra commu-
nity online, con piu persone
che seguono, commentano e
condividono | nostri messaggi.
In totale, abbiamo raggiunto
oltre 800.000 persone in tutta
Italia, un traguardo che con-
ferma la forza e l'efficacia della
nostra strategia digitale.

Ecco qualche dato in piu che
racconta il lavoro di squadra di
questi 27 giorni di campagna:

e 27 giorni di attivita intensa

* 29 consigli dell'esperto
(tra pagine e banner)

* 8 messaggi FAQ

* 10.000 email inviate

* 0 canali social attivi

* Oltre 300 post pubblicati

e Piu di 80 stories realizzate

* Oltre 800.000 persone raggiunte

e Piu di 30.000 visualizzazioni del
video “Noi alziamo la Voce”

Tutto questo e stato possibile
grazie alla partecipazione, alla
fiducia e al supporto di ciascu-
no di voi.

La Campagna di Sensibiliz-
zazione 2025 “La Crescita dei
Bambini © & stata realizzata
anche grazie al contributo non
condizionante di Novo Nordisk.
Un progetto per “dare voce” alla
Q crescita come se-
gno di salute e be-

novonordisk’  nessere.

| risultati ottenuti ci incorag-
giano a guardare avanti, con
lobiettivo di ampliare la rete
di contatti, migliorare gli stru-
menti digitali e continuare in-
sieme a promuovere una cultu-
ra della consapevolezza.

XXV CONGRESSO
NAZIONALE SIEDP

Riva del Garda, 14 novembre

Al XXV Congresso
Nazionale SIEDP a
Riva del Garda sono
presenti le psicolo-
ghe che collabora-
no con AFaDOC.

La dr.ssa Roberta D'Aprile, di
Padova, relatrice al Simposio
GINECOLOGIA DELLADOLE-
SCENZA: SINDROME DI TUR-
NER, per raccontare la sua
esperienza piu che ventennale
come psicologa e psicotera-
peuta dell'associazione.

La dr.ssa Lara Lucci, psicologa
e psicoterapeuta di Grosseto,
per rappresentare AFaDOC alla
riunione delle associazioni e
fornire informazioni, distribuire
il nostro materiale informativo
e raccogliere contatti con nuovi
medici presso il nostro stand.
Grazie di cuore a queste grandi
collaboratrici !

Le "nostre” psicologhe Roberta D'Aprile e
Lara Lucci

STATI GENERALI DELLA SALUTE

Roma, 18 e 19 novembre

Palma Rossetti ha partecipato
all'evento “Stati Generali della
Salute del Lazio” in rappre-
sentanza di A.Fa.D.0.C.

STATI GENERALI
DELLA SALUTE

DEL LAZIO

I8 E |19 NOYEMBRE
CORSIE SISTINE,
BORGO SANBMISRIRITO 2

y REGIOME

Stati Generali della Salute del Lazio

DICEMBRE

PALERMO CITTA" SOLIDALE PER AFADOC

Palermo si e dimostrata una citta davvero solidale nei confronti di
AFaDOC, associazione sconosciuta ai piu in questa bella citta del
Sud cosl lontana dalla nostra sede. Merito del potere dellamicizia
che tanti palermitani hanno nei confronti di Giuseppe, nostro asso-
ciato che crede fortemente nel valore della condivisione e che si e
reso completamente disponibile per far conoscere a tutti la nostra
realta associativa.

A cominciare dalle nostre magliette che ha fatto indossare anche ai
titolari di Ottica Arte & Luci di Massimo Brancato, dalla partecipa-
zione al Palermo Christmas Village con un nostro stand informa-
tivo fino alla collaborazione con A.T.L.S., Associazione per il Terzo
Settore, che ci ha coinvolto nel progetto “OrientaMenti - Formare
per Orientare, Orientare per Includere”per la parte informativa de-
dicata alle scuole di secondo grado, dove abbiamo portato il nostro
progetto "DIVERSAMENTE UGUALI".
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Lo Stand al Palermo Christmas Village

PROGETTO
“DIVERSAMENTE UGUALI”

Palermo, 15-18 dicembre
Confronto, consapevolezza e
prevenzione al centro di un
percorso sulle diversita, contro
esclusione e prevaricazione

Partner di A.T.I.S. nel

i-':; progetto  “Orienta-
Menti - Formare per
Orientare, Orientare

per Includere” A.Fa.D.0.C. e
piu precisamente le dottores-

se Metella Dei e Lara Lucci
che hanno elaborato il pro-
getto "Diversamente uguali”
un nuovo progetto che educa
all'accoglienza e al rispetto,
iIdeato per le scuole seconda-
rie di secondo grado.

Questo progetto pilota, che in
parte & servito anche per far
conoscere AFaDOC in Sicilia,
e iniziato a Partinico all'l.l.S.
“Danilo Dolci” e ha visto coin-
volte le classiI"Ael C dell'in-
dirizzo “Enogastronomia e
ospitalita alberghiera”, e le
classi III" A e llI" B dell'indiriz-

16

Sotto l'albero del Palermo Christmas Village

zo “Servizi per la sanita e l'as-
sistenza sociale”.

Mentre a Palermo ci ha ospi-
tato llstituto Paritario Teren-
zio Mamiani, con il coinvolgi-
mento di piu classi.

Il progetto si e articolato in
due incontri per classe, per
favorire il dialogo tra | ragazzi
sul tema delle diversita, svi-
luppare empatia e responsa-
bilita, imparare a riconoscere
e contrastare atteggiamenti e
comportamenti di esclusione,
bullismo e violenza. Tra i con-
tenuti affrontati: la gestione

dei conflitti, latteggiamento
da assumere quando si e spet-
tatori di aggressivita o violen-
za, le regole minime per una
navigazione consapevole sul
web e le possibili strategie di
intervento in caso di prevarica-
zione o cyberbullismo.

Alta e stata lattenzione pre-
stata dagli studenti, 1 quall
hanno interagito con interesse
attivo e costruttivo ad ogni at-
tivita proposta, segno, questo,
della necessita di capire come
affrontare | temi in questione,
che i piu giovani avvertono.

A condurre l'esperienza in au-
la sono state le dottoresse La-
ra Lucci (psicologa, psicotera-
peuta e psicologa scolastical
e Metella Dei (ginecologa ed
esperta in metodologie di pre-
venzione) di concerto con le
referenti per il contrasto al
bullismo e al cyberbullismo di
entrambi gli Istituti.

‘Educare allaccoglienza ed al
rispetto delle differenze - ha di-
chiarato il Dirigente Scolastico
dell’'llS Danilo Dolci, Gioacchino
Chimenti - significa fornire al-
le studentesse ed agli studen-
ti degli strumenti concreti per
crescere cittadini consapevoli,
capaci di riconoscere | segni
delle ingiustizie e, soprattut-
to, di non restare indifferenti di
fronte all’esclusione. Riteniamo
che queste tipologie di progetti
siano un vero e proprio investi-
mento sul futuro delle nostre
comunita, ecco perché siamo
sempre pronti ad accoglierli e
rivolgiamo il nostro ringrazia-
mento alle dott.sse Dei e Luc-
ci, allA.Fa.D.0.C nelle persone
della coordinatrice Sacchetti e
del referente Settineri per avere
scelto il nostro istituto e alla
prof.ssa Orvieto per avere magi-
stralmente condotto tutta latti-

vita progettuale.”

Per questa bella opportunita
di far conoscere AFaDOC in
Sicilia e di promuovere un pro-
getto che ci sta veramente a
cuore desideriamo ringraziare
tutte le persone che hanno
contribuito alla realizzazione
di "DIVERSAMENTE UGUALI":
da Miriam Randazzo e tutto
il team di AT.LS., al Dirigen-
te Scolastico Gioacchino Chi-

menti e alla professoressa Gea
Orvieto Guagliardo dell'l.l.S.
“Danilo Dolci” di Partinico, al
Preside Angelo Cina e alla
direttrice Alessandra Verone-

Lara Lucci spiega l'acronimo S.0.S.1.A.
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se assieme alla professoressa
Laura La Monica delllstituto
Paritario “Terenzio Mamiani”
di Palermo, che hanno se-
guito lintero percorso in si-
nergia con gli altri docenti.
Soprattutto ringraziamo i ra-
gazzi che con i loro contributi
spontanei e sinceri hanno reso
unica questa esperienza. Ma
il plauso maggiore va al no-
stro referente per la Sicilia,
Giuseppe Settineri, per il suo
instancabile impegno e alle
ideatrici del progetto Metella
Dei e Lara Lucci, collaboratrici
e amiche di A.Fa.D.0.C.

-

| ragazzi che hanno indossato le maglie rosa



Le attivita del 2025 sono la
dimostrazione di quanto siano
importanti i gruppi nella no-
stra associazione.

La forza del gruppo scaturisce
dal forte senso di apparte-
nenza che riduce lisolamento
e unisce persone diverse che
hanno un progetto in comune
e si supportano a vicenda.

| camp estivi sono l'occasione
giusta in cul questa forza si
manifesta maggiormente tra
I nostri ragazzi. Lo scambio di
idee nel laboratori, lU'esplora-
zione e la condivisione delle
proprie emozioni, I momenti
di aggregazione e di svago du-
rante la giornata, quello del-
la terapia serale, rafforzano il
gruppo e stimolano la crescita
personale di ogni componente.

| weekend del gruppo dei gio-
vani adulti servono a rafforza-
re quell'intimita gia acquisita
e Interiorizzata che a volte la
lontananza sembra disperde-
re.

E che dire dei weekend de-
dicati al gruppo delle mam-
me? Sono una valvola di sfo-
go stimolante che, tra lacrime
e risate, rinsalda amicizie di
lunga data e rassicura le piu
giovani. Il rientro in famiglia e
sempre carico di nuova ener-
gia che perdura nei mesi suc-
cessivi.

Ma il momento di maggior for-
za il gruppo lo ha nellwork-
shop annuale, quando le fami-
glie al completo si incontrano

per un weekend all'insegna
dell'informazione, della cono-
scenza, della condivisione e
dell'accettazione, della gioia
di stare insieme, bambini con
bambini, adolescenti con altri
adolescenti e gli adulti tra di
loro.

Tutti insieme a formare un
unico grande gruppo che per
noi e la nostra GRANDE FAMI-
GLIA!

Per questo vi aspettiamo nu-
merosi a Peschiera del Garda
dal 13 al 15 marzo 2026!

e Associazione Famiglie
Deficit Ormone della Crescita

AFDAC.

ed altre patologie rare

XX WORKSHOP per la FAMIGLIA

LA FORZA
DEL GRUPP

13 - 15 MARZO 2026
PARC HOTEL
PESCHIERA DEL GARDA

<
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BILANCIO CONSUNTIVO 2025 5 cura di Massimo Soraci e Cinzia Sacchetti

Il bilancio consuntivo di A.Fa.D.0.C. & un bilancio molto semplice, per cassa, che sibasa sulle entrate e sulle uscite effettive
fatte nel corso dell'anno, in questo caso nel 2025. Vi spiego come funziona: le attivita svolte nel 2024, se pagate nel 2025,
vengono conteggiate nel 2025, le quote per attivita che si svolgeranno nel 2026, se pagate nel 2025, vengono conteggiate nel
2025. Tutto chiaro? Questo tipo di contabilita pud generare uno sbilancio a fine anno, ma il motivo del forte shilancio che ab-
biamo avuto al 31 dicembre 2025 e imputabile alla grande differenza tra le entrate e le uscite, mentre le seconde sono pit o
meno le stesse ogni anno, nel 2025 NON abbiamo ricevuto grandi donazioni da parte delle Aziende che pareggiassero i conti.
Per fortuna Uentrata del 5x1000 ¢ salita, per merito di alcuni soci che si sono attivati per aumentare il numero delle scelte
nelle dichiarazioni dei redditi 2024, che da 727 sono arrivate a 807 (vedi tabella confronto dati).

L'entrata del 5x1000 ricevuta nell'anno 2025, pari a € 30.768,82 ¢ stata interamente utilizzata per far fronte alle spese di ge-
stione, al costo del personale e dei consulenti, all'acquisto di servizi e di materiali e per coprire le spese dei volontari.

IL bilancio consuntivo anno 2025 viene approvato dallAssemblea dei Soci del 14 marzo 2026.

CONTO ECONOMICO ANNO 2025

ONERI (USCITE) PROVENTI (ENTRATE)

GESTIONE SEDE €9.161,32
COSTO DEL PERSONALE E CONSULENTI €16.520,45
ACQUISTI DI SERVIZI €2.137,32
ASSICURAZIONE VOLONTARI €461,99
RIMBORSI SPESE VOLONTARI / SPESE DI €3.731,53
RAPPRESENTANZA

AUTOVETTURA €2.135,92
AFFILIAZIONI €210,00
IMPOSTE E TASSE / ONERI FINANZIARI € 283,71
SPESE POSTALI €526,85
BENI DUREVOLI €286,70
CANCELLERIA € 220,26
MATERIALE PUBBLICITARIO € 1.744,84
TIPOGRAFIA €3.818,10
ALTRE USCITE €382,24
ATTIVITA SOCIALI €61.835,69
ATTIVITA DIVULGATIVE €9.985,70

TOTALE €113.442,62

QUOTE ASSOCIATIVE
QUOTE ATTIVITA

CONTRIBUTI DA TERZI
DONAZIONI E LASCITI

ALTRE ENTRATE
CONTRIBUTI 5X1000

€ 6.940,00
€ 44.441,35
€310,00
€12.970,00

€ 448,91

€30.768,82

TOTALE € 95.879,08
SBILANCIO IN CORSO € 17.563,54
TOTALE A PAREGGIO € 113.442,62

STATO PATRIMONIALE ANNO 2025 Bitancio al 31 dicembre 2025

CASSE

BANCHE

POSTE ITALIANE

DEPOSITI CAUZIONALI

DEPOSITO TITOLI

VEICOLI

ATTREZZATURE / MOBILI UFFICIO

€ 480,26
€83.997,71
€5.397,96
€975,00
€610,00
€22.820,00
€19.221,09

TOTALE € 133.502,02
SBILANCIO IN CORSO € 17.563,54
TOTALE A PAREGGIO € 151.065,56

CAPITALE NETTO
FONDO SPESE PROGETTI
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€121.065,56
€30.000,00

TOTALE €151.065,56



CONFRONTO TRA ALCUNE VOCI SIGNIFICATIVE DI ENTRATE E USCITE

TOTALE ENTRATE

CONTRIBUTI SOCI

CONTRIBUTI DA
AZIENDE

CONTRIBUTI
DAENTIE ETS

CONTRIBUTO 5 X1000
ELARGIZIONI
LIBERALI DA PRIVATI

TOTALE USCITE

GESTIONE SEDE

RIMBORSI SPESE
VOLONTARI

INTERNET
COMPUTER

COLLABORAZIONI

ATTIVITA SOCIALI E
DIVULGATIVE

CAMPAGNA DI
SENSIBILIZZAZIONE

SPESE PER IL
PERSONALE

RISULTATO
DI ESERCIZIO

ANALISI 5X 1000

Anno di
riferimento

2006
2007
2008
2009
2010
2011
2012
2013
2014
2015
2016
2017
2018
2019
2020
2021
2022
2023
2024

2025

€95.879

€51.381

€1.300

€5.000

€30.769

€6.670

€113.443

€6.360

€2.279

€470

€6.217

€61.317

€9.986

€10.303

- € 17.564,00

Numero scelte

512
747
843
919
813
917
915
1020
950
923
988
983
932
902
785
729
675
727
807

Var. %

-22,61%

19.82%

10,99%

65,93%

-11,00%

6,00%

0,00%

-89,13%

-39,83%

3,01%

-34,89%

2024 var. %

€123.889 17,93%
€42.883 -3,76%
€34.000 34,11%

€14.500
€27.723 7,74%
€4.321 -10,35%
€127.460 13,20%
€6.000 0,00%
€542 0,00%
€4.320 -33,55%
€10.332 14,18%
€59.523 -3,92%
€15.338 70,59%

€12.238

- € 3.570,80

Variazione %
scelte

45,90%
12,85%
9,02%
-11,53%
12,79%
-0,22%
11,48%
-6,86%
-2,84%
7,04%
-0,51%
-5,19%
-3,22%
-12,97%
-7,13%
-7,61%
7,70%
11,00%

Rapporto scelte/
contribuenti

0,0018%
0,0020%
0,0022%
0,0020%
0,0022%
0,0023%
0,0025%
0,0023%
0,0023%
0,0024%
0,0024%
0,0023%
0,0022%
0,0019%
0,0018%

0,0017%
0,0019%
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2023
€ 105.050

€ 44.557

€25.352

€4.192
€25.731

€4.820

€112.598

€6.000

€1.068

€6.501
€9.049

€ 61.954

€8.991

-€5.840

Importo quota
ricevuto

€ 13.452,77
€ 23.444,57
€27.995,12
€30.678,45
€ 22.443,66
€ 26.745,57
€ 28.175,61
€ 29.314,24
€36.146,79
€ 39.306,32
€ 35.334,61
€32.101,89
€29.100,70
€29.312,19
€ 25.806,41
€ 24.496,84
€25.731,13
€27.722,62
€30.768,82

Var. %
5,41%

3,70%

-4,33%

5,04%

115,47%

-2,91%

0,00%

-14,95%
-39,05%

-13,56%

-14,37%

Variazione %
quota

74,27%
19,41%
9,58%
-26,84%
19.17%
5,35%
4,04%
23,31%
8,74%
-10,10%
-9,15%
-9,35%
0,73%
-11,96%
-5,07%
5,04%
7,76%
10,99%

2022 var. %
€99.656 -21,43%
€42.967 65,55%
€26.500 -2,93%
€ -
€24.497 -5,07%
€2.237 -88,35%
€134.425
€6.180 -18,41%
- 0,00%
€7.644 74,22%
€14.846 9,75%
€71.670 211,95%
€10.500 1,16%
-€37.769

Rapporto quota/
irpef nazionale

0,0165%
0,0192%
0,0209%
0,0150%
0,0176%
0,0185%
0,0193%
0,0239%
0,0253%
0,0226%
0,0204%
0,0185%
0,0178%
0,0156%
0,0154%

0,0159%
0,0162%

2021

€126.843

€25.954

€27.299

€28.038

€ 25.806

€19.206

€124.062

€7.574

€306

€4.388

€13.528

€22.975

€ 10.380

€2.781

Quota singola

scelta
€ 26,27

€31,38
€33,21
€33,38
€ 27,61
€29,17
€30,79
€28,74
€ 38,05
€ 42,59
€35,76
€32,66
€31,22
€32,50
€32,87
€ 33,60
€38,12
€38,13
€38,13

Ringraziamo con vero piacere
e riconoscimento tutti i
donatori che nel 2025 hanno
sostenuto A.Fa.D.0.C. sulla
base di nostri progetti e
attivita o per motivi personali.

Sono state tutte donazioni
altrettanto importanti e
significative per noi e per loro,
a cominciare da quanti

ci hanno donato il loro 5x1000

\
5 X 1000

CODICE FISCALE 92073110287
J

n. scelte anno 2024 =807 pari a
€ 30.768,82

“Donare fa sentire piu felici noi stessi e gli altri;

donando si creano legami e relazioni

che fortificano la speranza in un mondo migliore”

(Papa Francesco)

DONAZIONI IN MEMORIA DI

Giuseppe Barbini

- Elena Vizzi

- Marta Sias, dal coro
parrocchiale di Ittiri

- Diego, dai colleghi del
dipartimento di lettere

DONAZIONI PER EVENTI
SPECIALI

da Alice Minutella per
Matrimonio e Comunione

- da Elisa Zocchi per Prima
Comunione

DONAZIONI DA AZIENDE
E FONDAZIONI

- da Promosfera srl
- da Fondazione Opsis
- da Novo Nordisk
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DONAZIONI DA NON Sacl

Sono stati davvero tanti e solo
per mancanza di spazio non

li citiamo singolarmente, ma
vogliamo ringraziarli tutti per
il loro generoso supporto con
questa frase di Madre Tersa di
Calcutta:

“Non possiamo sempre fare
grandi cose nella vita, ma
possiamo fare piccole cose con
grande amore”.

GRAZIE ATUTTI PER QUESTI
GESTI GENEROSI CHE
SCALDANO IL CUORE!



STRUMENTI E ATTIVITA

A.Fa.D.0.C.

MANUALI PER LE FAMIGLIE

LCALBERO DI SARA
(fiaba, 2010)

La storia preziosa di una
bambina che ci aiuta a
cogliere gli aspetti emotivi
e psicologici legati alle
problematiche della bassa
statura e non solo.
Disponibile anche nella
versione inglese

LA SINDROME DI TURNER
(marzo 2025)

Un quadro completo di
questa sindrome rara, con
cenni storici, incidenza,
genetica, clinica, fino

agli aspetti psicosociali

e comportamentali e
importanti testimonianze.

STORIE DA COLORARE

1L deficit di GH
racconfato da ur

Storie per bambini, raccontate da bambini.
Cosetta, per descrivere con gli occhi di una
bambina la sindrome di Turner; Leonardo, per
spiegare cos'e il deficit dell'ormone della crescita
visto da bambino.

Due album da colorare, usciti dalla penna di
Gigliola Alvisi e illustrati da AntonGionata Ferrari,
un binomio di qualita ed efficacia.
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ARDIC
LA BASSA STATURA NEL BAMBINO

ADOLESCENZA E
D E

LA BASSA STATURA NEL
BAMBINO (novembre 2010)

Dai meccanismi della
crescita alle curve di crescita
italiane, risponde a tanti
quesiti posti dai genitori.

ADOLESCENZA:
istruzioni per l'uso
(aprile 2012)

Spunti di riflessione da

leggere e rileggere ogni tanto,

soprattutto nei momentiin
cui questa delicata fase della
vita dei figli mette a dura
prova le risorse genitoriali

e larelazione stessa con i
propri figli.

ADOLESCENZA e
SINDROME DI TURNER.
IL rapporto con se stessi,
il rapporto con i genitori,
i rapporti con la scuola
(novembre 2012)

Informazioni scientifiche
aggiornate sulle ricerche
piu recenti presentiin
letteratura sul fenotipo-
cognitivo-comportamentale
associato alla Sindrome di
Turner.

CANALI MULTIMEDIALI

O YouTube

SOCIAL NETWORK

ﬁ afadoc
@ (@AfadocOnlus
@ Afadoc Onlus
Q afadoc

STRUMENTI E ATTIVITA
A.Fa.D.0.C.

Avventure
nel'Bosco.In¢antato

COLLANA FIABE

Storie scritte dai nostri ragazzi durante i primi
camp estivi, rivisitate e illustrate per una lettura
godibile da tutti.

ILlibro vincitore del Premio
“Omar 2021” per la miglior
Campagna di comunicazione
NON professionisti

BONSAI (2020)

Una storia che parla di amicizia, del potere della
gentilezza, del valore salvifico dellimmaginazione
e soprattutto dellamore per sé stessi, qualunque
forma abbiamo e qualunque sia la nostra statura.

| NOSTRI VIDEO SUL CANALE AFADOC TV

http://www.youtube.com/user/afadoctv/videos?view=0

In questo canale troverete molti video di grande
interesse, a comiciare da quello istituzionale “Una
mano per crescere”del 2004, con le storie parallele
di Giulia (adolescente con sindrome di Turner) e
Andrea (ragazzino con il deficit di GHJ; e le relazioni
di autorevoli endocrinologi pediatri, ginecologi

e psicologi. Fino ad altre pitu recenti.

Mentre i video delle relazioni tenute ai workshop
sono nell'area riservata ai soci A.Fa.D.0.C. del nostro
sito web, con accesso mediante password.

Giglicta Ahdsi
Piccolissimo me

IL libro vincitore del Premio
“Battello a Vapore 2015”

PICCOLISSIMO ME

“Per lo stile ironico e divertente con il quale affronta

il tema dell'inadeguatezza fisica e dell’'identita della
persona, coinvolgendo il lettore in una storia lieve”
Gigliola Alvisi ha vinto il Premio "Il Battello a

Vapore 2015" nella categoria Miglior Autore con
PICCOLISSIMO ME, il cui protagonista rappresenta in
modo significativo “il bambino afadoc”.

A.Fa.D.0.C. ringrazia la scrittrice per questo prezioso
regalo e la Casa editrice PIEMME per aver inserito
una breve descrizione dell'associazione nel capitolo
“Dalla storia alla realta”.

CONSULENZA PSICOLOGICA

Per i nuovi associati e per quelli in regola con la quota
associativa annuale sono disponibili delle prime
consulenze psicologiche a titolo gratuito con la dr.ssa
Roberta D'aprile per un colloquio di valutazione
psicologico-clinica; con la dr.ssa Elena Alberti per una
valutazione su difficolta e disturbi dell'apprendimento
e altri bisogni educativi speciali. Con entrambe le
psicologhe sara possibile concordare succesivamente
dei percorsi in autonomia, se necessario.

Per maggiori informazioni contattare 'associazione
al nr. 3487259450 o il nostro sito web a pag. afadoc.it/
wp22/?=page_id=712
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PUBBLICAZIONI

PATROCINATE DA
A.Fa.D.0.C.

MANUALI PER LE FAMIGLIE

La gestione del deficit di GH
manuale per le famiglie in viaggio

LA GESTIONE

DEL DEFICIT DI GH
Manuale per le famiglie
in viaggio (2017)

Come conservare e
trasportare it GH in
sicurezza quando si
viaggia.

DEFICIT DI ORMONE
DELLA CRESCITA
NELLADULTO

(2018]

Deficit di ormone della | Un opuscolo per

grescita nelfadulto comprendere meglio il
deficit di ormone della
SANDOZ 3 crescita nell'adulto e il

suo trattamento.

LS  pANIPOPITUITARISMO

Guida pratica per
pazienti e familiari
(2020)

Manuale che spiega
quali sono i sintomi della
patologia, come fare la
diagnosi e come curare

I pazienti affetti da
panipopituitarismo.

Prof. Marco Cappa
Dr.ssa Laura Chioma
OC i ndocrinologia Ospedaf et Bambin st RCS,Foma
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FUMETTI

Grazie alla collaborazione con Carocci editore,
pubblichiamo i fumetti di una collana dedicata ai
nostri ragazzi. Una modalita espressiva nuova per
divulgare un’informazione scientifica corretta e
offrire diversi spunti di riflessione.

ORATOCCA AME
Dedicato agli
adolescenti che devono
continuare la terapia
ormonale.

IL NUMERO 15
Dedicato alla sindrome
di Prader-Willi.

IL PIU PICCOLO
DELLA CLASSE
Dedicato ai problemi
legati alla bassa statura
e come affrontarli nel
migliore dei modi.

PICCOLE DONNE
Dedicato alla sindrome
di Turner.

CARTONE ANIMATO

Il fumetto "Il pit piccolo della classe”
e diventato anche un cartone animato.

[Lcartone ¢ visibile a questo link
https://www.afadoc.it/wp/?p=5972

¢
I

SCHEDA

ISCRIZIONE
SOCIO

Gentile Socio / Socia,

Le nuove famiglie che si associano ad AFaDOC possono contare sul
sostegno incondizionato di tutti noi del Direttivo e di tutti | soci che
spontaneamente condividono con loro la propria esperienza persona-
le. Trovano anche un supporto psicologico professionale, determina-
to da oltre vent'anni di esperienza e conoscenza delle problematiche
legate alla crescita. Ogni anno possono partecipare con una quota
minima di partecipazione alle attivita che organizziamo, dall'work-
shop per la famiglia, al summer camp per | ragazzi, ai weekend per
le mamme e per le giovani adulte.

ti preghiamo di restituirci la presente scheda e l'informativa privacy (scaricabile a pag. afadoc.it/wp22/?page_id=695)

debitamente compilate e firmate.

Ti ringraziamo per la collaborazione.

00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

lo sottoscritto ...cceevvvvvvicnnennne.

Il Consiglio Direttivo A.Fa.D.O.C. aps

SEZIONE: Deficit GH Sindrome di Turner Panipopituitarismo
Altro (specificare)
Altro (specificare)
Altro (specificare)

Dichiaro, inoltre, che quanto sopra riportato corrisponde al vero e sollevo “A.Fa.D.0.C. aps” da
responsabilita derivanti da omissioni o informazioni che non corrispondono al vero. Qualsiasi omissione e/o
informazione non veritiera saranno motivo di esclusione di tutto il nucleo familiare dall’Associazione.

> Desideri che il tuo nominativo venga inserito nell’elenco dei nominativi
per contatti con altri genitori / pazienti con il tuo stesso problema?

> Desideri che il tuo nominativo venga inserito nel gruppo WhatsApp

A.Fa.D.O.C.?

SID NOD
SI|:| NOD

Compilando questo modulo autorizzo I’Associazione A.Fa.D.0.C. aps al trattamento e alla gestione dei dati immessi secondo quanto stabilisce il

nuovo Regolamento Europeo (GDPR n. 679/2016) in materia di privacy e protezione dati personali. (Per informazioni consultare la nostra privacy

policy completa su www.afadoc.it)



Dai una mano anche tu e

(1
per farci crescere!
AFDDC.

Associazione

Dona il tuo ) A
5x1000 o a0 me s il

Codice Fiscale di A.Fa.D.0.C. | ‘F ‘. :..'
92073110287 | | L 8 ¥y . Donailtuo
| ' = Sxmillead

T A.Fa.D.0.C.
Scegli di devolvere
UAssociazione Nazionale

I t 5 1000 Famiglie di bambini con Deficit di GH,
I UO x Sindrome di Turner, Panipopituitarismo
SGA, ed altre Patologie Rare

a I Ia nostra aSSOCiaZione in terapia con 'Ormone della Crescita

L L

Per permetterci di organizzare tante attivita importanti Dai una mano
per i bambini e gli adolescenti con problemi di accrescimento anche tu
bastano soltanto due piccoli elementi: per far crescere
il nostro codice fiscale e la tua firma. i nostri bambini

: con il sorriso!
Indica il codice fiscale dell’associazione A.Fa.D.0.C.

92073110287
nella casella 5)(1 000

“Sostegno delle organizzazioni non lucrative di utilita sociale nonché delle

associazioni di promo.zione sociale, ecc."_della tua dichiarazione dei redditi, codice fiscale
firma e trasformerai il tuo 5x1000 920731 10287
in un sostegno concreto alle nostre attivita rivolte A.Fa.D.0.C. aps
ai bambini che hanno difficolta nella crescita a causa di malattie croniche e rare 3?:;':2;'::2[;
come il Deficit di GH, il Panipopituitarismo, le anomalie del gene SHOX, 36100 Vicenza

la SGA, la sindrome di Turner e altre sindromi genetiche rare. Tel. 0444 301570
Cell. 3487259450

: L e : T , - info@afadoc.i
Da piu di 30 anni A.Fa.D.0.C. ¢ al fianco dei genitori di questi bambini 'Jv‘vfwzfgd‘;ﬁ',i

per aiutarli ad accettare la diagnosi e per
accompagnarli durante tutto il percorso di cura,
che in alcuni casi dura tutta la vita.

Aiutaci a far crescere meglio questi bambini:
sostieni A.Fa.D.0.C. con il tuo 5x1000.

Grazie mille. Anzi, grazie (5x)1000!

Cinzia Sacchetti, insieme ai bambini e alle bambine A.Fa.D.0.C.

COME SOSTENERE A.Fa.D.0.C.

DIVENTANDO SOCIO DI A.Fa.D.0.C.
Versando la quota associativa annuale di € 50,00
(modulo d'iscrizione a pag. 25)

INVIANDO UNA DONAZIONE A:

A.Fa.D.0.C. - via Vigna 3 - 36100 Vicenza a mezzo
c/c postale n. 15577356

bonifico bancario a questo IBAN:

IT 12 G 02008 11811 00000 3741663

Benefici fiscali delle donazioni

Per le erogazioni liberali (donazioni) effettuate nei confronti di enti iscritti al
RUNTS e applicabile una detrazione d'imposta pari al 30% per un importo
complessivo non superiore a 30.000 euro o, in alternativa, una deduzione nel
limite del 10% del reddito complessivo dichiarato.

DONANDO IL5x 1000 Metti la tua firma e inserisci il codice fiscale della nostra
associazione nell'apposita sezione presente nei modelli UNICO, 730, CU.

Codice fiscale dell'associazione 9l2lo0l713/1/1l0l2]8]7

VOTANDO le campagne di raccolta fondi sulle piattaforme CROWFUNDING
dove sono inseriti i nostri progetti, sequendo le nostre istruzioni; (ad es. la
campagna "UN VOTO 200.000 AIUTI CONCRETI", iniziativa di UniCredit S.p.A.
finalizzata alla distribuzione di un importo messo a disposizione da UniCredit,
a titolo di donazione tra le Organizzazioni Non Profit aderenti al sito
ilMioDono.it, con lo scopo di promuovere la raccolta di donazioni attraverso
un maggiore utilizzo dei canali di incasso evoluti).

ACQUISTANDO LE NOSTRE BOMBONIERE SOLIDALI Ci sono momenti im-
portanti nella vita che vanno ricordati in un modo speciale: c'e chi dona la
fiaba "L'albero di Sara”, chi il libro “I sogni degli alberi” per la prima comu-
nione o per la cresima, chi scelgie una pergamena / un bigliettino con una
dedica particolare per il matrimonio. Sul sito www.afadoc.it potrai trovare
degli esempi da imitare!

DONAZIONI IN MEMORIA di...

DOPO DI NOI Il testamento e un atto mediante il quale una persona esplica
il proprio volere e dispone dei propri diritti per il tempo in cui avra cessato di
vivere. E un gesto semplice e sempre modificabile o revocabile che permette
di continuare a sostenere quelle buone cause e quei progetti che abbiamo
sempre amato e apprezzato nel corso della nostra vita.



A.Fa.D.0.C. aps

e l'associazione italiana che
riunisce le famiglie dei pazienti,
prevalentemente bambini e ragazzi,
in terapia con ormone della crescita
per patologie croniche e rare

come Deficit di GH, Sindrome di
Turner, Panipopituitarismo, SGA
(nato piccolo per eta gestazionale),
anomalie del gene Shox ed altre
sindromi genetiche con bassa

statura.

Lo scopo principale dell'associazione
e sostenere moralmente e
psicologicamente le famiglie e

I pazienti, aiutandoli a superare
limpatto della diagnosi e i momenti
di difficolta, accompagnandoli
durante tutto il percorso della

terapia, a volte per tutta la vita.

Via F. Vigna n.3
36100 Vicenza
Tel. 0444 301570
Cell. 348 7259450
infoldafadoc.it
www.afadoc.it

Aut. Tribunale di Vicenza n. 859
del 23 aprile 1996
Tiratura inferiore 20.000 copie
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Le nostre attivita si
contraddistinguono per la
dinamicita, Uattenzione e la cura
alle diverse fasce d’eta, spaziando
dal campo scuola per bambini e
adolescenti, ai weekend per le
mamme e per i giovani adulti, dai
corsi di formazione per i genitori a
quelli per i professionisti

La rarita di queste problematiche
e ancora motivo di diagnosi tardive
o errate e di disagio psicologico e
sociale, per cui € necessario che
queste informazioni arrivino anche
ai pediatri e ai medici di medicina
generale, oltre che agli insegnanti
nelle scuole di ogni ordine e grado.

A.Fa.D.0.C. non ha scopo di lucro e
persegue esclusivamente finalita di
solidarieta sociale.

Notiziario di
A.Fa.D.0.C. aps
Associazione

Famiglie Deficit
Ormone della Crescita
ed altre patologie rare
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