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SMS SOLIDALE FINO AL 21 GIUGNO

«Anche la mia famiglia sorride»
Progetto per i bambini con disabilita

La Fondazione Ariel impegnata in attivita ricreative per chi soffre di paralisi cerebrale
infantile e le famiglie, supporto psicologico e seminari rivolti a genitori e operatori

Sono 4omila le famiglie italiane con un bambino che soffre di paralisi
cerebrale infantile, una malattia neurologica che ha ripercussioni invalidanti
sul sistema muscolo-scheletrico. E dovuta a un danno irreversibile del

sistema nervoso centrale, che puo colpire il feto o il bambino nei primi anni
di vita, e che porta a una perdita parziale o totale delle capacita motorie e
diversi disturbi di quelle intellettive. Oltre ai danni sensoriali (deficit visivi,
uditivi e del linguaggio), le ripercussioni sul sistema muscolo-scheletrico,
progressivamente invalidanti, impediscono anche i movimenti pitt
elementari. La chirurgia, pur non risolutiva, e pero in grado di migliorare
notevolmente le capacita motorie di questi bambini; servono pero in media
tre interventi chirurgici.

«Nessuno é disabile alla felicita»
Per le famiglie la sfida & quotidiana: la scoperta della patologia, la formazione

medica, I'inizio di una serie di visite ed esami diagnostici, interventi e cure:
nuove competenze, situazioni ed emozioni del tutto impreviste che
coinvolgono I'intero nucleo familiare. Insieme al bambino, sono travolti
mamme, papa, fratelli, sorelle, nonni. Famiglie che hanno bisogno di
serenita, di coraggio e di un sostegno speciale, che significa anche
accompagnamento, formazione, orientamento rispetto ai servizi esistenti, ai
diritti e alle opportunita del sistema di cura e alle altre occasioni che possono
contribuire alla qualita della vita del bambino e di tutta la famiglia. I centri
sanitari sono un punto di riferimento per le cure, ma spesso non offrono
sufficiente supporto psicologico e sociale. Per questo Fondazione Ariel ha
messo a punto il progetto “Anche la mia famiglia sorride”, che sara possibile
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sostenere grazie ai fondi raccolti dalla campagna sms solidale attiva fino al 21
giugno e intitolata “Nessuno é disabile alla felicita”. Nello specifico il progetto
prevede, tra settembre 2016 e giugno 2017: attivita ludico-ricreative e di
tempo libero (con il coinvolgimento di almeno 50 bambini con paralisi
cerebrale infantile e i loro genitori), seminari di sensibilizzazione e
formazione (8 seminari per circa 500 persone, tra famiglie, operatori e
volontari), ampliamento del servizio psicologico di sostegno alla famiglia (per
almeno 50 coppie di genitori) e, infine, momenti esclusivi e in gruppo
dedicati ai siblings (ovvero fratelli e sorelle di bambini con disabilita),
coinvolgendo almeno 70 bambini. Fino al 21 giugno é possibile donare 2 euro
inviando un sms al numero 45503 da tutti i cellulari personali TIM, Vodafone,
WIND, 3, PosteMobile, CoopVoce e Tiscali o chiamando lo stesso numero da
rete fissa Vodafone e TWT. La donazione sara di 2/5 euro per ciascuna
chiamata fatta allo stesso numero da rete fissa TIM, Infostrada, Fastweb e
Tiscali.

Il ruolo del privato sociale
«La paralisi cerebrale infantile & una patologia che porta a una perdita parziale

o totale delle capacita motorie, oltre a diversi disturbi delle capacita
intellettive - ha spiegato il professor Nicola Portinaro, direttore scientifico di
Ariel, direttore della clinica ortopedica dell’'Universita di Milano e dell’'UO di
Ortopedia pediatrica di Humanitas Research Hospital, alla presentazione del
progetto a Milano -. Sono in particolare le ripercussioni sul sistema muscolo-
scheletrico a essere progressivamente invalidanti e a impedire spesso anche i
movimenti pit1 elementari. Insieme al bimbo & colpita anche tutta la sua
famiglia. Dalla diagnosi a seguire, I'intero nucleo familiare si trova ad
affrontare una serie di situazioni, visite ed esami diagnostici, interventi, cure
ed emozioni del tutto impreviste e dirompenti. Per affrontare questa
complessa sfida quotidiana ognuna di queste famiglie ha bisogno di
orientamento, di supporto e di un aiuto concreto per poter crescere serene,
vitali e attive». «Sostengo convintamente Fondazione Ariel in quanto svolge
un lavoro prezioso, coraggioso, qualificato, sempre attento alle esigenze dei
piccoli pazienti e delle loro famiglie, un lavoro di vera e propria “supplenza’
laddove la sanita pubblica non arriva, &€ davvero una “stella polare” per
migliaia di nuclei familiari, che affrontano sfide quotidiane e che corrono il
rischio di sentirsi sole, alle prese con disagi materiali - ha aggiunto
I'onorevole Michela Vittoria Brambilla, presidente della Commissione
bicamerale per I'infanzia e 'adolescenza -. Il privato sociale arriva spesso 1a
dove lo Stato fatica ad arrivare, e supplisce alle sue deficienze, ma ci6 non
esime la pubblica amministrazione dal dovere di “esserci”, quando i pilt
piccoli e i pit1 deboli tra i cittadini chiedono aiuto». Tanti i personaggi dello
spettacolo e dello sport che sostengono Fondazione Ariel: Martin
Castrogiovanni, pilone della nazionale italiana di rugby; Antonio Rossi,
campione olimpico e mondiale di kayak, oggi assessore allo Sport e al Tempo
libero di Regione Lombardia; i comici Angelo Pintus, Max Vitale, Katia Follesa
e Angelo Pisani, Fabrizio Fontata, la Iena Mary Sarnataro, il regista Maurizio
Nichetti, la campionessa di sci paralimpico Melania Corradini, Nicole
Orlando, la campionessa paralimpica approdata alla danza e alla tv con la
trasmissione “Ballando con le stelle”.
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Tredici anni di attivita
Fondazione Ariel nasce nel 2003 per offrire sostegno di tipo medico,

psicologico e sociale alle famiglie con bambini affetti da Paralisi cerebrale
infantile (PCI), patologia neuromotoria che colpisce in Italia 4omila bambini,
con un’incidenza di 1 su 500 nuovi nati. In 13 anni di attivita Fondazione
Ariel ha aiutato oltre 3.100 famiglie di bambini con PCI e altre disabilita, con
I'obiettivo di migliorare la qualita di vita non solo del bambino ma dell’intero
sistema familiare. Nello specifico, Ariel & impegnata nell’assistenza e
I'intrattenimento dei bambini in ospedale, nell’orientamento rispetto a servizi
e centri di cura specialistici, nella formazione e nel sostegno psico-sociale di
tutta la famiglia; nella formazione delle differenti figure specialistiche del
personale sanitario destinato a operare sul territorio; nella formazione dei
volontari che si occupano di dare sollievo sia ai bambini sia ai loro familiari
durante la degenza in ospedale. Inoltre Ariel sviluppa progetti di ricerca
scientifica al fine di mettere a punto nuove terapie, mediche e chirurgiche,
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per i bambini con paralisi cerebrale infantile o altre disabilita neuromotorie.
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