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Carissimi amici,
ecco la III newsletter dell'anno 2018 con i principali aggiornamenti relativi alle attivita
della nostra associazione.

&N, 1. Nei giorni 7-8-9 settembre 2018 si e tenuto ad Assisi il III incontro dedicato alle
famiglie durante il quale anche quest’anno sono state affrontate diverse problematiche sia
attraverso momenti di riflessione con la suddivisione in gruppi di lavoro, sia sotto forma di
gioco, sia attraverso la teatro terapia. Sono stati somministrati questionari predisposti dalle
psicoterapeute ai genitori. Si €’ riso, si & pianto e ci si e’ divertiti, dando la possibilita alle
famiglie, soprattutto a quelle nuove di poter condividere le proprie emozioni, difficolta e
consigli come in una vera famiglia. Il Prof Masera Presidente del Comitato Scientifico ha
illustrato l'iniziativa che sta portando avanti in collaborazione con il Corriere della Sera,
ovvero la creazione di un blog che tratta del seguente argomento: “Malattia come
opportunita”. Tale blog raccoglie paragrafi che riepilogano gli aspetti positivi, le opportunita
individuate con l'esperienza di una malattia. Questo tipo di raccolta verra allargata alle
associazioni di malattie rare e la nostra fara da pioniera con la raccolta delle riflessioni che
verranno selezionate e successivamente pubblicate sul blog. A breve verra inviata mail con
una decina di paragrafi da leggere e le modalita di partecipazione. Il link e’ il seguente:
http://malattiaopportunita.corriere.it/

&, 2. Le spese di vitto e alloggio sostenute per l'ospitalita dei partecipanti all'incontro di
assisi sono state gentilmente coperte dalla Famiglia Petruzzi di Citta di Castello. I Sig.ri
Petruzzi hanno partecipato alla serata di sabato 8 settembre assieme a tutti noi.

&N, 3. La Chiesa Valdese ha inviato conferma di elargizione di una quota per finanziare il
Progetto di registro e Tele riabilitazione. Il sig. De Grandi e la dottoressa Francesca Sofia che si
occupera della creazione del registro

&, 4. All'incontro di Assisi sono stati raccolti i consensi al trattamento dati da parte delle
famiglie e medici presenti per 'adeguamento alle disposizioni di legge GDPR riguardanti la
privacy.

&N, 5. 1l giorno 27 ottobre viene convocato incontro con comunicazione a tutti i soci ed
invio di modello delega in caso di impossibilita a partecipare ,per il rinnovo del mandato
Direttivo e Comitato Scientifico con elezione del Presidente.

&, Serata con il Testimonial Sergio Sgrilli: la tv di Zelig ha registrato una puntata sulla
storia del comico Sergio Sgrilli a cui hanno partecipato anche Renzo e Giulia De Grandi. Vi
comunicheremo la data della messa in onda.

&, sabato 13 ottobre Giulia De Grandi sara ospite di canale TV2000 per un intervista in cui
raccontera la sua esperienza. Appena avremo conferma della data della messa in onda vi
informeremo.

Grazie a tutti per I'attenzione
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