Notziano delf Associazione Italiana
Sindrome di Williams

Carissimi Soci, carissimi Volontari e Amici dell’AISW,

esprimo a tutti Voi i miei piu sinceri auguri per il nuovo anno
appena iniziato, dunque un sereno 2014.

La newsletter riassume le numerose attivita e iniziative svolte
nel 2013, che si & appena concluso.

Desidero, pertanto, ringraziare personalmente e a nome di
tutta I'Associazione tutti coloro che si sono con slancio dedi-
cati alle varie iniziative dell’AISW.

Ugualmente, I'’Associazione Nazionale € grata ai Presidenti Re-
gionali che, con altrettanto generoso slancio, si sono prodigati
verso le necessita pit materiali dei nostri assistiti.
Consentitemi, inoltre, in tale circostanza, di esternare formal-
mente anche i sensi della mia piu profonda gratitudine a tutti
i responsabili dei vari settori dell’AISW.

Senza la presenza, senza il loro quotidiano lavoro e l'ausilio
costante, tutto sarebbe stato difficilissimo, per non dire im-
possibile.

Sappiate che le strutture dell’Associazione Italiana Sindrome
di Williams sono organismi funzionali al perseguimento de-
gli obiettivi e degli scopi della nostra Associazione, e non gia
degli orpelli burocratici; dunque rammento a tutti che l'orga-
nigramma non € un momento di “visibilita personale”, ben-
si espressione di un gruppo di lavoro fattivo e concreto cui e
possibile rivolgersi in ogni momento.

L'anno nuovo che ci attende — 2014 — sara altrettanto impe-
gnativo rispetto a quello appena trascorso e sara mediante
tutti voi — soci, presidenti e volontari — che sara possibile rea-
lizzare e perseguire le future attivita.

Buon lavoro,

Leopoldo Torlonia



AISW PUGLIA BASILICATA
UN COLORATO MOSAICO DI INIZIATIVE

[l Convegno medico-scientifico: “La
Sindrome Di Williams una rarita da
conoscere - Cos'é, come riconoscer-
la, le terapie e l'integrazione sociale”
si @ svolto il 6 ottobre 2012 in Ostuni
(BR). L'incontro, rivolto alle famiglie, e
stato un momento di confronto e di
supporto informativo che ha trovato
notevole riscontro tra quanti vi hanno
preso parte. Il convegno e stato inte-
ramente finanziato dall’Aisw Naziona-
le, con i proventi della raccolta del 5
per mille.

| RELATORI: Dott.ssa Giuseppina Anni-
chiarico (Pediatra Resp. Coord. Regio-
nale malattie rare), Prof.ssa Carmen Bat-
tiante (Titolare cattedra di Pedagogia e
Psicologia della Musica Conservatorio
di Brescia), Dott.ssa Elena Benvenuti
(Psicomotricista Pedagogista), Dott.ssa
D’Attoma lIsabella (Psicologa Psicotera-
petua), Dott. Enrico Rosati (Cardiologo
Resp.Unita operativa cardiologica fetale
e neonatale Ospedale A. Perrino Brindi-
si), Dott. Michele Sacco (Primario Resp.
Pediatria IRCCS Casa sollievo della Sof-
ferenza di San Giovanni Rotondo), Avv.
Gianluca Petraroli (Consulente legale
Aisw), Dott. Zelante Leopoldo (Pediatra
Resp. Genetica Medica IRCCS Casa sol-
lievo della Sofferenza di San Giovanni
Rotondo)

‘ﬁ"___.__ -
Concerto dell'Epifania del 5 gennaio

2014 presso la Chiesa del Carmine Nuo-
vo di Foggia: qui sopra un momento

La delegazione AISW Puglia Basilicata
dona al Santo Padre il ritratto realizzato
dall'artista foggiano Alfredo Battista.

sopra: Michele Mastracchio Presidente
Aisw Puglia Basilicata, Leopoldo Torlonia
Presidente Aisw

sotto: Dott.ssa Isabella D'Attoma, Prof.ssa
Carmen Battiante, Dott. Michele Sacco,
Dott. Leopoldo Zelante e Dott. Enrico
Rosati.

Ecco gli appuntamenti dell’anno appe-
na trascorso e il primo evento del 2014:

Gennaio 2013 - V Edizione Concerto
dell’Epifania pro Aisw Puglia-Basilicata.
Aprile 2013 - Incontro e confronto
con le famiglie “Noi, i nostri figli, la
SW” che ha avuto luogo a Fasano (BR).
A seguire Concerto pro AISW, con un
momento di sensibilizzazione sugli
aspetti della Sindrome. Il giorno dopo
gita allo Zoo Safari di Fasano, I'entu-
siasmo e lo stupore si leggevano negli
occhi dei nostri ragazzi. Che gioia, che
meraviglia!

Maggio 2013 - Partecipazione al Con-
vegno “IL BAMBINO e le MALATTIE
RARE" c/o Casa Sollievo della Sofferen-
za San Giovanni Rotondo. Il Presidente
dell’AISW Puglia Basilicata, quale rela-
tore, ha portato testimonianza della
nostra esperienza.

Febbraio 2014 - In occasione della
Giornata Internazionale delle Malattie
Rare partecipazione al Workshop “Pu-
glia, una doppia responsabilita: dalla
organizzazione sanitaria ai diritti esigi-
bili” che ha avuto luogo a Bari.

TUTTI A ROMA CON IL PAPA

Il 23 ottobre scorso L'AISW onlus ha partecipato all'Udienza
Generale del Santo Padre in piazza San Pietro.

Piu di cinquanta famiglie provenienti da tutta Italia han-
no ricevuto I'abbraccio di Papa Francesco che, con la Sua
grande umanita e il Suo grande carisma, ha donato a tutti
noi un momento di profondo sostegno e gioia.

Nella foto qui sotto Papa Francesco saluta gli entusiasti
componenti del gruppo AISW.




AISW TOSCANA

2013: UN ANNO DI INTENSA ATTIVITA...

'agenda dell'anno appena trascorso
é stata fitta di impegni per i soci to-
scani. Eccone alcuni:

28 Febbraio 2013: Giornata interna-
zionale per le Malattie Rare. La Tosca-
na e stata rappresentata durante gli
incontri e i festeggiamenti per que-
sta ricorrenza.

5 aprile 2013: partecipamo al pro-
getto “Attivamente insieme per la
ricerca” con Mauro Russo, ricavando
tanti spunti di crescita per noi e per
il futuro della ricerca per la Sindrome
di Williams.

20 aprile 2013 - Conoscere per assi-
stere. All'appuntamento, promosso
da Uniamo in collaborazione con
Farmindustria, ha partecipato la Dott.
Bargagna, con la quale abbiamo ri-
badito la volonta di collaborazione
per le valutazioni neuropsichiatriche
dei nostri ragazzi.

Giugno 2013 - Federica al Ravenna
Festival: una delle nostre socie, da
sempre attiva in campo teatrale, va
in trasferta con la sua compagnia.

8 giugno - Grazie all'impegno di Car-
lo Guerrucci, organizzata la prima
edizione del Mini Trofeo “Tutti a pe-
sca” (dal 2014 inserita nel calendario
nazionale). | coraggiosi partecipanti
hanno potuto usufruire del supporto

di alcuni volontari e godersi una bella
cena sulla spiaggia. Ecco alcune foto
dell’evento:

Due famiglie della nostra Associazio-
ne hanno partecipato ad una setti-
mana al Dynamo Camp: le nostre “su-
per-eroine”, Alessandra e Valentina,
sono tornate entusiaste e caricate a
molla, pronte ad affrontare sia le sfide
quotidiane che quelle meno usuali.

....EIL 2014 NON SARA DA MENO

Ecco il programma delle iniziative per
il 2014 (alcune sono solo in fase pro-
gettuale e forse non siriuscira a realiz-
zarle tutte per quest'anno):

- settimana di velaterapia per due ra-
gazzi (giugno)

- progetto di prima autonomia in
zona Montecatini/Pistoia (un pome-
riggio alla settimana) per ragazzi sot-
to i 18 anni (in corso)

- progetto fine settimana di autono-
mia per ragazzi grandi (quattro i ra-
gazzi coinvolti)

- progetto di riabilitazione neuropsi-
cologica con un programma partico-
lare in collaborazione con ASCA

- collaborazione con Special Olympics
e partecipazione alle gare nazionali a
Venezia (tre i ragazzi coinvolti)

- Mini Trofeo Tutti a Pesca, da
guest'anno inserito nel calendario na-
zionale della Federazione Pesca

- contatti e collaborazione con Dyna-
mo Camp per vacanze autonome dei
ragazzi e ritrovi per le famiglie

- collaborazione con la cooperativa
sociale Matrix per inserimenti lavorati-
vi al bar del Mandela Forum (struttura
per concerti e spettacoli)

- uno dei nostri ragazzi andra, proba-
bilmente, a fare il suo tirocinio obbli-
gatorio al Ristorante Fantasia a Vene-
zia.

- adesione a Fondazioni “Dopo di Noi”
per capire come si muove il territorio
su questo argomento (alcune riunioni
gia fatte)

- incontro/convegno sulla sessualita
nella seconda parte dell'anno (se ci
sara un team di esperti disponibile)

- collaborazione con una terapista
per la stesura di un manuale sulla sua
esperienza (durata circa 7 anni) con
uno dei nostri ragazzi SW, per metter-
lo a disposizione come buona prassi

L’AVVENTURA DI
SARA E FRANCESCA A VENEZIA
Sara, con Francesca e un‘altra ragazza
seguita al Pianeta Elisa, sono partite
per un week end a Venezia accom-
pagnate da un’educatrice e un‘altra
persona di supporto.
Durante la visita alla citta si sono fer-
mate al Ristoro Fantasia, dove hanno
potuto gustare cibi locali e conoscere
I'esperienza lavorativa di altri ragazzi
con disabilita diverse. Sara ha anche
espresso il desiderio di tornare per la-
vorare per qualche giorno. Ecco come
racconta la sua esperienza: “Venezia
¢ bella, i ragazzi del ristorante sono
molto carini e gentili, soprattutto il
padre della ragazza, ci ha detto che
voleva sapere se possiamo andare a
lavorare da loro. Abbiamo mangiato
molto e benissimo, anche i biscotti
erano buoni. Ci hanno indicato un
buon ristorante quando siamo andati
a Murano. L'appartamento & comodo
e bello. Abbiamo girato con i traghet-
ti & stato un po faticoso, i treni sono
andati bene, le valige ci hanno dato
un po noia anche se la mia era pic-
cola. Poi mi e piaciuta la piazza quella
grande vicino a casa con tanti nego-
zi di borse e gioielli. Spero di tornare
presto perché mi sono divertita.
Grazie mille per questa esperienza e
per questa bella avventura!”

alle famiglie che ne faranno richiesta
- a luglio le terapiste della “Davide e
Golia” dovrebbero cominciare a scri-
vere il libro che e in nuce da un paio
d’'anni: una raccolta sistematizzata
delle terapie psicomotorie utilizza-
te con i nostri ragazzi nei 14 anni di
attivita e il suggerimento per terapie
mirate per le carenze riscontrate. Do-
vra essere una via di mezzo tra guida
pratica e manuale teorico, ad uso di
terapisti e genitori.

- prevista inoltre una giornata di sva-
go per le famiglie in agriturismo ad
aprile, in concomitanza con la prima
assemblea annuale (di solito ne fac-
ciamo due).

In aggiunta a questo, durante tutto
I'anno vengono offerte ai soci gra-
tuita per spettacoli, piscine, visite ai
musei (anche guidate), concerti, se-
condo disponibilita.



DALL’ AISW LAZIO:

DUE PROGETTI DI GRANDE INTERESSE

PARENT TRAINING
“INSIEME PER DIVENTARE GRANDI”

E' partito lo scorso 19 ottobre 2013
il progetto “Insieme per diventare
grandi’, 15 incontri di Parent Training
rivolti ai genitori di persone affette da
Sindrome di Williams.

Il Parent Training € un modello di
intervento la cui caratteristica princi-
pale & quella di coinvolgere i genitori
quali agenti di primaria importanza
nello sviluppo dei figli, offrendo un
aiuto specialistico a coloro che desi-
derano cambiare il modo di interagire
con loro e promuovendo lo sviluppo
di comportamento positivo.

Grazie al Parent Training il genitore di-
venta parte integrante dell'intervento
terapeutico, partecipa attivamente e
sperimenta nuove abilita nell'alleanza
con il proprio figlio e nel personale
ruolo genitoriale.

Obiettivo  primario  dell'intervento
sara fornire un sostegno psicologico
ai genitori al fine di potenziare le loro
competenze educative.

A TUXTU CON L’ARTE
ATELIER DI ARTETERAPIA

L'Atelier di Arteterapia, “A TU x TU
con l'arte” intende offrire ad un grup-
po di 10 persone adulte affette da
Sindrome di Williams, una serie di at-
tivita artistico-espressive, allo scopo
di ampliare le opportunita di socializ-
zazione, d'integrazione e di crescita
personale attraverso l'arte, offrendo
un canale ricreativo e motivante per
la crescita individuale e sociale di
ciascun individuo. L'Arte offre parita
dal momento in cui si comprende la
sua essenza espressiva che, per sua
natura, accetta la diversita come con-
dizione “normale”. Attraverso |'Arte si
sollecita la creativita, sfruttando la ca-
pacita che le persone con Sindrome
di Williams senza alcun dubbio pos-
seggono, di amplificare fortemente
le risorse creative e di poterle utilizza-
re in maniera funzionale.

Gli obiettivi del progetto saranno:
Awviare un libero processo di crescita
artistica.

Awviare verso la conoscenza diretta
del linguaggio visivo.

In particolare:

Favorire atteggiamenti adeguati.
Fornire ai genitori una valutazione
longitudinale dello sviluppo del figlio,
in particolare considerando gli aspetti
motori, cognitivi, emotivi, affettivi, so-
ciali e comunicativo-linguistici.

Dotarli di strumenti di valutazione e di
intervento.

Valorizzare cio che i genitori sanno gia
fare.

Aiutare a gestire il progetto di vita del
figlio.

Il lavoro di gruppo con le famiglie ver-
tira sulla condivisione dei problemi,
delle paure e sulla constatazione che
altri genitori sono riusciti a superare
certi ostacoli rafforzando la capacita
di guardare il presente e il futuro in
modo positivo e costruttivo. | genito-
ri trarranno conforto dal sapere che il
loro “dramma” & condivisibile da e con
altri e permette ai genitori partecipan-
ti di sentirsi utili nell'offrirsi conforto e
sostegno reciproco. Pud avvenire una
sorta di modellamento dei compor-
tamenti, con una funzione adattiva

alla situazione problematica attraver-
so una identificazione con i soggetti
del gruppo che presentano un buon
adattamento alla realta della malattia.
L'instaurarsi tra i genitori di relazio-
ni significative che risultano utili per
superare lo stato di isolamento che
spesso li circonda, creare legami fina-
lizzati al supporto reciproco sono fat-
tori terapeutici essenziali nei gruppi di
sostegno.

Le 10 famiglie del progetto originale
sono diventate 16 divise in due grup-
pi, quello dei grandi e quello dei pic-
coli. Ad oggi, alle 16 famiglie di par-
tenza, grazie al grande “tam tam” di
opinioni favorevoli, ci sono altre fami-
glie che stanno chiedendo di parteci-
pare e che, con una immensa gioia di
tutto il direttivo del regionale, saranno
accolte a braccia aperte.

Il progetto “Insieme per diventare
grandi” della durata di 15 mesi (da ot-
tobre 2013 a dicembre 2014) é stato
finanziato interamente dell’Associa-
zione ltaliana Sindrome di Williams
Onlus.

Utilizzare la creativita come strumen-
to d'espressione e come mezzo di co-
municazione.

Far acquisire diverse tecniche di re-
alizzazione seguendo tutte le fasi di
lavorazione artistica.

Sviluppare le capacita manuali e co-
gnitive.

Accrescere la consapevolezza delle
proprie capacita, favorendo l'autosti-
ma.

Potenziare le capacita comunicative
ed incentrare verso un'accettazio-
ne-integrazione col gruppo e con la
realta familiare.

Canalizzare l'aggressivita facendola
fuoriuscire nell'espressione artistica
grafico-simbolica, capace di conte-
nerla e di trasformarla nel gesto cre-
ativo.

La fruizione dell'arte e delle sue
potenzialita espressive, sara Vvissu-
ta attraverso un percorso creativo,
multidisciplinare, che contiene po-
tenzialita necessarie all'applicazione
di una didattica altamente differen-
Ziata. La persona, viene cosi stimolata
a trovare un canale di comunicazione
proprio, in cui riconoscere le proprie

risorse e sviluppare l'autostima, per
poi amplificare le proprie potenzialita
espressive in ogni direzione. L'attivita
svolta in gruppo stimola la condivisio-
ne di aspetti emozionali, che, per va-
rie ragioni, non sono accolti altrove, e
Crea un contenitore in cui poter trova-
re le proprie risorse ed il proprio ruolo,
in cui potersi identificare. Il gruppo e
il fulcro del percorso arteterapeutico,
essendo la porta aperta verso l'inte-
grazione, |'arteterapia & una modalita
altamente utilizzata negli interventi
riabilitativi ed integrativi, in quanto
contribuisce efficacemente allo svi-
luppo cognitivo, allo sviluppo del
coordinamento motorio, alla crescita
della motivazione, allo sviluppo delle
capacita relazionali ed affettive, alla
crescita psicologica, allo sviluppo e
potenziamento della capacita di inte-
razione, a migliorare la qualita di vita
dell'individuo.

Il progetto “A TU x TU con l'arte” del-
la durata di 10 mesi circa (da maggio
2014 ad aprile 2015) sara in parte fi-
nanziato dall'/Associazione Italiana
Sindrome di Williams Onlus ed in par-
te con il contributo diretto dei ragazzi
partecipanti.



DALL’AISW TRIVENETO UNA STRINGATA PANORAMICA DELL’ANNO
APPENA TRASCORSO CULMINATO NEL CONGRESSO SULL’AFFETTIVITA

112013 é cominciato con la settimana bianca ad Asiago per impa-
rare ad usare gli sci, alla quale hanno partecipato anche famiglie
sw di altre regioni.

I 19 magggio giornata con i piloti di rally a Tolmezzo, autodromo
di pista sicura. Prima di iniziare: corso per impare a riconoscere
le varie bandiere e i relativi colori che i nostri speciali navigato-
ri dovranno riferire ai piloti. Dopo il briefing via sulle macchine a
tutta velocita.... E vi assicuro senza alcun timore! All'evento hanno
partecipato ragazzi con diverse disabilita.

II'5 ottobre a Udine, I'atteso convegno su affettivita e sessualita. Ha
avuto un ottimo esito con circa 250 persone, tra medici, educatori,
operatori sanitari, associazioni, famiglie arrivate anche da Toscana,
Liguria, Emilia, Lombardia | temi sono stati seguiti con molto inte-
resse e trattati con chiarezza.

Un rigraziamento va alla AISW Nazionale per il sostegno anche fi-
nanziario, e alla preziosa e consolidata collaborazione con il Cen-

Ecco la presentazione del congresso All you need is Love:

“Nel corso degli ultimi anni le famiglie delle persone affette da Sindro-
me di Williams (SW) e da disabilita in generale, supportate dai vari
servizi socio-sanitari dedicati, hanno acquisito una sempre maggiore
consapevolezza in tema di affettivita, sessualita e problematiche cul-
turali, etiche e relazionali ad esse correlate. Comunque, a tutt'oggi,
le persone con disabilita fisica e/o mentale soffrono una condizione
esistenziale di pesante limitazione e restrizione per quanto riguarda la
realizzazione di una propria vita affettiva e sessuale.

La convenzione delle Nazioni Unite sui Diritti delle Persone con Di-
sabilita, approvata nel 2006 e successivamente ratificata in Italia,
riconosce la necessita di non discriminare le persone disabili per
quanto riguarda il pieno godimento dei propri diritti (diritto alla fami-
glia, all’educazione, alla salute) e attribuisce un valore etico-giuridico
agli interventi che sostengono anche I'educazione e la tutela della
sessualita per le persone disabili. In questo convegno vengono esa-
minati alcuni aspetti antropologici legati all’esercizio della sessualita,
in rapporto all'identita, al ruolo ed alla qualita della vita, definendo
inoltre i contenuti ed i principi essenziali all’educazione sessuale ed
alle abilita necessarie al ruolo di educatore, in riferimento alla SW e

tro di Coordinamento delle Malattiere Rare dell'Ospedale di Udine.

AISW CAMPANIA

alla disabilita in generale.”

THE GIFFONI EXPERIENCE

Settete!ll E sono sette!

Per il settimo anno consecutivo I'Asso-
ciazione ltaliana Sindrome di Williams
ha partecipato con un gruppo di ragazzi
membri della giuria che premia i film pre-
sentati in concorso al Giffoni Experience.
La sezione della giuria di cui hanno fanno
parte i ragazzi con Sindrome di Williams
era la Generator +13 (ragazze e ragazzi dai
13 ai 15 anni).

Il gruppo, composto da 6 ragazzi (Mari-
apia, Valeria Maria, Federica, Angelo, Eu-
genio e Pietro) e 2 accompagnatori Maria
Elena e Chicco, si € inserito, con estrema
naturalezza ed entusiasmo, all'interno
della multicolore e variegata giuria del
Giffoni Experience.

La giornata di un giurato del Gex é frene-
tica: proiezioni dei film, dibattiti e incon-
tri con gli ospiti, eventi collaterali e tanto
tanto divertimento.

| ragazzi del gruppo AISW si sono emo-
zionati e commossi durante le proiezioni
dei film che hanno caratterizzato la 43a
edizione del festival, dando il loro con-
tributo, pertinente ed adeguato, durante
le discussioni ed i dibattiti che seguono
la proiezione dei film; hanno socializzato
con gli altri giurati e si sono fatti apprez-
zare da tutti per la loro simpatia e spon-
taneita.

Troppo legati ai genitori ed alla propria
famiglia, dalla quale e nella quale si sen-
tono protetti, lontano dai familiari, fuori
casa per dieci giorni: per un ragazzo con
SW pud essere un'esperienza devastante;
tuttavia sapientemente assistiti da Ma-
ria Elena e Antonio “Chicco’, attraverso
guesta esperienza, hanno la possibilita di
accrescere la capacita di autonomia, la ca-
pacita di riuscire a cavarsela da soli anche
davanti a piccoli inconvenienti. Giffoni VP
durante i giorni del festival ¢ la citta dei

ragazzi: tutto a loro misura; diventa per-
cid il luogo ideale dove “abbandonare” a
se stesso un ragazzo con SW. | ragazzi con
Sindrome di Williams, pur caratterizzati da
una notevole espansivita, in realta hanno
difficolta nell'interazione con i propri co-
etanei. La giuria del Giffoni Film Festival
offre un habitat naturale dove poter vin-
cere timidezza ed insicurezza. | giurati non
conoscono preconcetti ed infrastrutture
mentali che possano impedire la comu-
nicazione e la relazione reciproca. Hanno
quest'anno, per il terzo anno consecuti-
vo, il gruppo AISW era un gruppo misto,
Ovvero i cui componenti erano sia ragazzi
SW che non; Valeria Maria e Pietro hanno
avuto il compito di fare da ponte tra i due
“mondi”, facilitando il contatto e le rela-
zioni interpersonali. | ragazzi SW soffrono
spesso il confronto con i pari-eta, temono
la competizione, che & naturale durante
I'adolescenza, non si sentono adeguati al
contesto sociale in cui vivono: scuola e
societa in genere. Il loro punto debole &
I'autostima.

Ogni giurato del Giffoni Film Festival & pro-
tagonista, & leader, & il centro di un proces-
so culturale. Durante i dibattiti, che hanno
come oggetto i film visionati, ogni giurato,
stimolato dai moderatori, pud esprimere la
propria opinione, senza nessuna forma di

censura o limitazione. Non c'eé competi-
zione. La sezione Generator +13 ¢ stato il
terreno fertile, ricco di humus naturale in
cui far germogliare e crescere l'autostima
di ciascuno dei ragazzi del gruppo AISW.
Essere un giurato del Giffoni Film Festival
& una grossa responsabilita. Pur in un cli-
ma di assoluta leggerezza, i film devono
essere giudicati; prima perd devono esse
analizzati, le trame scomposte e
ricomposte, sceneggiatura, sinopsi, fo-
tografia, musica..tutto questo, per ogni
ragazzo, sia esso normodato o non, & un
momento di crescita sia culurale che per-
sonale: Mariapia, Valeria Maria, Federica,
Angelo, Eugenio e Pietro si sono dimo-
strati all'altezza della sfida...o meglio, della
(Giffoni) Experience.

Sorrisi e smorfie dal Festival. Qui sopra
Maria Pia consegna un premio all'attore
Alessandro Siani.




MARATONA TELETHON — LA NOSTRA STORIA
FRANCESCA E FRANCESCO, CAMPIONI DI VITA

Dal 9 al 15 dicembre 2013 e tornata sulle reti Rai la maratona di Telethon: una gara di solidarieta che ha come unico
obiettivo quello di sensibilizzare tutti sull'importanza della ricerca come unica “arma” per regalare una speranza alle
persone colpite da una malattia genetica e che oggi sono ancora senza una cura.

Durante serata in diretta sulla RAl del 13 dicembre viene raccontata la storia di Francesca e Francesco e viene presen-
tatoil video con loro due protagonisti e il campione di tennis Djokovic. Il bravo presentatore Carlo Conti mette subito
a proprio agio i due ragazzi facendo raccontar loro brevemente la loro storia di vita e di amore.

Subito dopo inizia il video che ci coinvolge tutti nei sentimenti. Girato durante gli ultimi internazionali di tennis a
Roma, “The Smash — Vincere contro ogni pronostico” (questo e il titolo del video) in un mix di emozioni forti racconta
la sindrome di Williams come solo Telethon pud fare: parlando di vittoria e non di sconfitta, ddifficolta a superare gli
ostacoli, ma con la speranza di riuscirci, di persone e non di malati. La voce narrante di Djokovic rafforza il concetto
di lotta per il raggiungimento del risultato. Il video finisce con la scritta: Djokovic campione di tennis, Francesca cam-
pionessa nella vita.

Di non minor conto la chiacchierata finale, nella quale si sono espresse le impressioni dei nostri ragazzi nel realizzare
questo video, i loro ringraziamenti a chi si € prestato alla realizzazione e alle famiglie. Dal canto nostro perd possiamo
solo ringraziarli per le emozioni che ci hanno dato, perché e anche grazie a questi “campioni” se noi tutti continuiamo
a lottare e sperare in un futuro migliore.
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