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AIG per le famiglie 

 
Cari amici, soci e benefattori eccoci giunti al nostro consueto appuntamento Quest’anno ho pensato di 
raccontarvi la nostra storia,  
 

LA STORIA di A.I.G.  
La voglio raccontare a tutti coloro che sono entrati a fare parte dell’Associazione perché credo che ,per 
appartenere veramente a qualcosa o a qualcuno, devi conoscere la sua storia. 
Era il lontano 1996 e il dr. Seidita e del Dr. Aceti  mi hanno invitata ad un incontro insieme con  trenta famiglie. 
Durante l’incontro ci hanno proposto: 

• Costituiamo un’associazione per dare voce a chi voce non ne ha e non ne potrà  avere, trattandosi  di 
malattia rara. 

• Costituiamo un’associazione per sapere in quanti siamo 

• Costituiamo un’associazione per mettere in comune l’esperienza che ognuno di noi sta vivendo con i 
propri figli 

• Costituiamo un’associazione per promuovere progetti di ricerca  

• Costituiamo un’associazione perché “ l’unione fa la forza” 
Ci siamo autotassati per acquistare un minimo di attrezzature :arredi, computer, linea telefonica  e cancelleria. 
L’inizio del nostro cammino è stato molto positivo. Abbiamo incontrato persone dal cuore grande. La prima 
persona è stato il notaio al quale ci siamo rivolti per l’atto costitutivo dell’associazione. Egli ,considerando la 
giusta causa della nostra volontà, ha rinunciato alla sua parcella…come inizio niente male…siamo nati sotto una 
buona stella. Molte persone ci hanno aiutato a  gestire la segreteria, ad organizzare eventi per raccoglier fondi  e 
a diffondere la notizia della nascita di A.I.G.  

Per anni ci siamo chiesti se saremmo stati in grado di 
pagare le bollette telefoniche, le borse di studio ai 
ricercatori, l’acquisto e il mantenimento dei topolini per 
la ricerca e altre spese che nel tempo abbiamo sostenuto. 
Sì ,ce l’abbiamo fatta  e contiamo di farcela ancora 
perché siamo fermamente convinti che questa è la strada 
giusta da percorrere.  
Sono passati tanti anni e con grande soddisfazione posso 
dirvi che: nel 2002 i pazienti censiti dall’associazione 
erano 187, nel 2010 erano 247 e nel 2013 i pazienti 
inseriti nel nostro data base sono di 295. Siamo diventati 
grandi , un punto di riferimento importante per molte 
famiglie. 
Questa  breve storia che vi ho voluto raccontare non può 

ancora avere  un lieto fine… 
 Forse tra qualche anno  lo potremo scrivere tutti insieme quando le ricerche attivate da noi, troveranno la 
risoluzione del problema. 
Continuate a sostenerci  con il vostro aiuto…l’aiuto di chi ci vuole bene!  
 
 

L’INCONTRO CON LE FAMIGLIE NAPOLI  
Si è svolto a Napoli sabato 29 giugno un incontro con le famiglie. Abbiamo deciso di spostarci a Sud in seguito 
alle richiesta da parte di alcune famiglie. E’ stato un piacere essere più vicini alle famiglie più distanti. 
Il Prof. Andria Direttore del Dipartimento di Pediatria dell’Università Federico II e il Dott. Della Casa suo 
collaboratore, hanno presentato un PROGETTO di TRANSIZIONE riguardante il passaggio dei pazienti dall’età 
pediatrica all’età adulta. Il Dott. Della Casa ha parlato di creazione di ambulatori di transizione combinati 
multidisciplinari attraverso la creazione di nuovi dipartimenti universitari. 
Il Prof. Andria ha sottolineato le difficoltà e le possibilità attuative del progetto stesso da parte della Regione 
Campania. La mancanza di finanziamenti è la causa principale di cui sopra. 
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Ha preso la parola l’Ing. Cigliano vice presidente 
dell’associazione di famiglie che hanno figli affetti da 
malattie metaboliche rare ,nata al Policlinico Federico II 
da poco tempo. L’associazione  si occupa di sostenere le 
famiglie nelle difficoltà quotidiane fornendo attrezzature 
e ausili utili alla gestione della malattia. In collaborazione 
con la facoltà di agraria dell’Università di Pozzuoli, l’ing. 
Cigliano ,sta portando avanti uno studio su alcuni alimenti 
al fine d’individuarne le caratteristiche utili al 
mantenimento di buoni livelli di glicemia. Dopo la pausa 
pranzo la Dott.ssa Di Martino Roberta pedagogista e 
paziente affetta da glicogenosi 2, ha voluto dare il suo 
contributo affrontando con le famiglie il problema della 
autonomia a cui i genitori devono tendere per favorire la 

crescita dei propri figli. 
L’assemblea dei soci ha chiuso la giornata con l’approvazione del bilancio consuntivo per l’anno 2012 e il 
bilancio preventivo per l’anno 2013 
 
 

DESIDERIO E DIRITTO DI AUTONOMIA 
Intervento della Dott.ssa Roberta Di Martino specializzata in gestione non violenta dei conflitti, affetta da 
glicogenosi tipo2 e socia A.I.G. 
 
In un pomeriggio tra l 'appiccicoso dell'estate e una brezza inaspettata ci siamo incontrati , in questa bellissima 
città , con le famiglie con bambini ,ragazzi e adulti affetti da glicogenosi. 
Nonostante la poca partecipazione da parte delle famiglie abbiamo  affrontato il tema del "desiderio/ diritto" di 
autonomia dei giovani  affetti da glicogenosi. Per giungere a tale obbiettivo appare necessario affrontare 

preliminarmente il dolore e la rabbia di vivere con una 
compagna di viaggio inaspettata, non voluta, ma 
presente. Dobbiamo dar voce ai sentimenti tutti, anche 
quelli più bui... 
 E’ riconoscendo il limite che la malattia pone che , va 
colto  come opportunità, per  imparare  a conviverci. 
Il mio intervento  come specialista ha voluto aiutare i 
genitori presenti ad avere la consapevolezza che dire al 
proprio figlio/a “…dai ..forza, sei speciale ,è un dono …” 
sono parole rassicuranti, forse, per chi li pronuncia ma, 
accrescono lo smarrimento, il senso di solitudine nei 
malati.  
In sintesi se riusciamo a riconoscere e dar valore a tutte 

le emozioni che si affacciano quando non puoi fare a meno di confrontarti con la malattia abbiamo la reale 
possibilità di " far pace con essa" e quindi scegliere di vivere non "nonostante" ma, "anche perché" essa è una 
parte del noi. 
Il diritto/desiderio dei nostri figli di volere la propria autonomia , la propria indipendenza è un sentimento 
legittimo che noi genitori non possiamo negare e allo stesso tempo i nostri figli devono riconoscere anche  la 
paura dei genitori .Aiutiamoli in questa scelta ,diamo  loro la possibilità, quando vogliono, di  spiccare il volo dal 
nido che li ha accolti con amore e attenzioni. Quando i genitori saranno in grado di fare questo serenamente, 
avranno assolto al  proprio compito . La loro gioia sarà la prova che li gratificherà.. Purtroppo i genitori vedono il 
proprio figlio non come persona, ma come malattia .Pensano che, proprio per il ruolo che investono, la 
protezione e l’accudimento nei loro confronti debbano essere maggiorati. Ho cercato di fare capire quanto sia 
importante una mediazione tra le regole che la malattia impone e i bisogni e i desideri di chi è affetto da 
glicogenosi. 
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La giornata si è conclusa con un gioco di simulazione tra genitori e figli, in cui sono stati invertiti  i ruoli. Ciò ha 
dato modo, a chi ha voluto partecipare al gioco, di mettersi nei panni dell’altro :i figli sono diventati  genitori e i 
genitori sono diventati i figli. 
Sarebbe terapeutico e utile a volte mettersi nei panni di …per capire tante cose che non riusciamo a 
comprendere. 
 
Roberta Di Martino 

 

 

 

AIG per le ricerca 

 
Anche quest’anno l’impegno finanziario della Associazione dedicato alla ricerca è cospicuo e sostenuto 
prevalentemente da tutte le iniziative che i nostri soci attivano durante l’anno e a cui va tutto il nostro 
ringraziamento. 
Il futuro della Sanità è attualmente legato ai bilanci dello Stato che speriamo non deciderà di tagliare sulle voci 
(La Sanità appunto) che utilizzano più risorse (120 miliardi di euro) 
Speriamo che questo non accada, perché in quel caso tutti i problemi delle malattie rare saranno  nelle mani 
delle ASSOCIAZIONI che dovranno occuparsi oltre ai problemi pratici anche e soprattutto  della RICERCA. 
 
In merito alla ricerca attualmente siamo impegnati nelle seguenti linee di studio: 

• REALIZZAZIONE DI UN MODELLO ANIMALE MURINO CON GLICOGENOSI TIPO 1B in collaborazione con 
la dottoressa Chou degli Stati Uniti. Ciò ci aiuterà a capire meglio i meccanismi patogenetici che 
soggiacciono a questa malattia e a testare nuovi approcci dietetici e farmacologici alla malattia 

• SPERIMENTAZIONE DELL’UTILIZZO DELLE CELLULE STAMINALI NEL MODELLO ANIMALE MURINO DELLA 
GLICOGENOSI TIPO 1A in collaborazione con la Università di Torino 

• PROGETTAZIONE DI TEST SPERIMENTALI SUL MODELLO ANIMALE MURINO DELLA GLICOGENOSI TIPO 3 
in collaborazione con la Università di Milano per provare nuovi approcci terapeutici 

• SPERIMENTAZIONE DEI PROCESSI DI AUTOFAGIA NELLA MALATTIA DI POMPE 
 
Come vedete l’impegno della associazione nell’ambito della ricerca è particolarmente impegnativo in particolar 
modo da un punto di vista finanziario. Proprio per questo motivo per continuare a  sostenere la ricerca abbiamo 
bisogno del vostro aiuto! 
 
Presidente A.I.G. 
Dott.Fabrizio Seidita 
 

 

INFORMAZIONI 
Ulteriori informazioni sugli avanzamenti della ricerca vi saranno comunicati a breve (inizio 2014)attraverso 
un’edizione straordinaria del nostro news. Ciò servirà a comunicarvi quanto emerso dall’International GDS 
conference che si è svolto il 28 e 29 Novembre 2013 a Heidelberg in Germania a cui la nostra Associazione ha 
partecipato. 
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AIG Regione 

 

AIG SICILIA  
Carissimi Amici AIG 
Sono Roberto, Socio Governatore Sicilia, padre di Fabio di anni 35 con Glicogenosi II seguito dal Centro di 
Riferimento Regionale U.O. Malattie dell’Apparato Respiratorio I (Pneumologia 1^) dell’A.O.O.R. “Villa Sofia-

Cervello”, di Palermo. 
Un altro anno è trascorso e ritenendo importante lo scambio di 
esperienze desidero informarvi  su quanto abbiamo fatto per i 
nostri pazienti siciliani, stante le difficoltà che la sanità ci presenta 
quotidianamente.  Un esempio è quello di una paziente adulta 
residente a Niscemi (prov. CL) che avendo avuta diagnosticata la 
Glicogenosi II dal Centro di Riferimento di Messina diretto dal Prof. 
Toscano, ha ivi iniziata la terapia ERT con Myozyme facendo ogni 
14gg, in giornata, un viaggio di 600 Km. Per mesi è stata costretta a 
tale supplizio.  
Avendomi ,lo stesso Prof. Toscano, coinvolto come associazione, 
sono riuscito con molte difficoltà, a trovare un ospedale nella 
provincia di residenza (Ospedale di Gela) che, nulla sapendo della 
patologia, hanno alla fine accolto la paziente dopo essere stati 
debitamente formati da personale sanitario di Palermo da me 
preventivamente incaricato.  Potete Immaginare la soddisfazione 

della paziente! 
E’ notizia di questi giorni di un'altra paziente, residente a Palermo, che inizierà la terapia con Myozyme nella 
prima decade di Novembre presso l’ospedale Villa Sofia Cervello.  La  diagnosi è stata effettuata all’ospedale 
Besta di Milano dott.ssa Morandi, che ha indirizzato al predetto ospedale conoscendone l’alta professionalità e 
le qualità umane degli operatori sanitari.  Purtroppo per lunghissimi mesi ci si è scontrati con le lungaggini 
burocratiche perdendo tempo prezioso.  
Come ben sappiamo siamo delle famiglie di malati rari  e quindi fortunatamente pochi.  Per ovviare a ciò ho 
cercato di collaborare insieme ad altre associazioni di volontariato per superare gli ostacoli che 
quotidianamente si presentano. Pertanto l’AIG Sicilia, insieme alla UILDM di Palermo e la SMA, ha ratificato e 
sottoscritto, un “Protocollo d’Intesa” con L’Azienda Ospedaliera  “Ospedali Riuniti Villa Sofia-Cervello”  per 
l’assistenza volontaria ai pazienti neurolesi o affetti da malattie rare.  
Tale protocollo, firmato dalle parti, ci consente di collaborare con il personale medico e parasanitario 
ospedaliero ed essere riconosciuti non più come singoli pazienti, ma come associazioni che intervengono per 
una sana e corretta gestione dei pazienti assistiti.  Ci è stato utile ed oserei dire indispensabile, per il 
raggiungimento di taluni obiettivi prefissatici.  
Uno dei più importanti è stato l’accreditamento, da parte dell’ Assessorato alla Salute Regione Sicilia ( D.A. n. 
617 del 28 marzo 2013 ) come Centro di Riferimento Regionale  e Centro Prescrittore dei farmaci per il loro 
trattamento, il reparto U.O.C. Malattie dell’Apparato Respiratorio I (Pneumologia 1^) dell’A.O.O.R. “Villa Sofia-
Cervello, dove i nostri pazienti sono seguiti.    
Tale  unità operativa si avvale di una convenzione pluriennale –sin dal 2001- intrattenuta con il Consiglio 
Nazionale delle Ricerche che si avvale della collaborazione di un medico pneumologo (Dott.ssa Crescimanno) in 
possesso di specifica competenza e professionalità nel trattamento delle complicanze respiratorie delle malattie 
neuromuscolari che ha sviluppato negli anni un approccio multidisciplinare instaurando un rapporto di 
integrazione con i servizi ospedalieri e territoriali con i medici di medicina generale e con le Associazioni.  
Tutto ciò, in fase di spending rew, è in forse per i costi derivanti dalla convenzione per l’azienda ospedaliera. Ed 
è da Aprile che come Associazioni, AIG Sicilia, UILDM e SMA stiamo intervenendo ai massimi livelli istituzionali 
affinché tale esperienza e tale servizio indispensabile per i nostri pazienti, non venga interrotto! Ad oggi, dopo le 
nostre lotte, si sono aperti degli spiragli che speriamo si possano risolvere positivamente.  
Altro tema attuale in tutte le regioni, è l’approvvigionamento dei medicinali per le malattie rare che derivano da 
differenti questioni sanitarie, normative, economiche o di mercato che pongono seri problemi ai pazienti.  
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In risposta a questo crescente problema, l’Assessorato Regionale alla Salute Sicilia ha stipulato un contratto con 
Genzyme s.r.l. alla quale è stata affidata la fornitura di specialità medicinali esclusivi quali il Myozyme,  con 
relativo importo di spesa presunto. Risulta evidente che i principali obiettivi raggiunti sono: la garanzia 
dell’approvvigionamento e relativa consegna con un conseguente abbattimento dei costi del farmaco. E’ chiaro 
che questa proposta può essere seguita da ogni casa farmaceutica.  
Questo in sintesi quanto è stato effettuato per i nostri pazienti. Nell’augurio che lo scambio di informazioni 
possa essere utile al superamento delle difficoltà che si presentano, porgo a tutti i soci i più fervidi Auguri per le 
prossime festività. 
 
Roberto Di Pietro   
Socio Governatore Sicilia 
 
 

AIG CALABRIA BASILICATA e PUGLIA 
Ciao a tutti,  
per coloro che non mi conoscono ancora, sono Francesca De Rose, responsabile delle Regioni Calabria, Basilicata 

e Puglia. 
Grande soddisfazione, quest’anno per le attività svolte!!! 
A Pasqua, ho organizzato la Raccolta Fondi con la vendita delle uova, 
in collaborazione con  il Socio Giuliano Mariano di  Accettura 
(Potenza) e dell’AVIS del posto, ottenendo modesti risultati in 
termini di raccolta. L’occasione è stata utile per conoscere 
personalmente, la famiglia Giuliano. Sono stata molto soddisfatta 
dell’incontro,  soprattutto perché è stato un modo per far conoscere 
la nostra Associazione, e reclutare anche loro, considerato che 
hanno un bimbo, Nicola , affetto da Glicogenosi II. 
A settembre, in occasione della proiezione del Film Misure 
Straordinarie, ho inviato il Comunicato Stampa ai quotidiani locali, e 
sono stata contattata da Rai3, per un’intervista nell’edizione di un  
Tg Locale. Bellissima esperienza, nella quale ho constatato la 
disponibilità e l’interessamento dei giornalisti di Cosenza, a 
collaborare e soprattutto a dare grande visibilità alla malattia e 
all’Associazione.  

In prossimità, del Natale, ho programmato un’ulteriore raccolta fondi con la vendita dei panettoni. Un’iniziativa 
che può essere estesa a tutti coloro che sono interessati anche nelle altre regioni. Proprio in questi giorni, e 
dopo l’intervista rilasciata al Tg, sono stata contattata dal presidente  di un’ Associazione di Volontariato di 
Catanzaro, che ha offerto la disponibilità di affiancarmi nelle operazione di raccolta fondi e della  promozione 
della mie iniziative. 
In conclusione, devo dire che ricevo sempre grande solidarietà da quelle persone che vivono come noi le 
medesime difficoltà. Sono in contatto con diversi ragazzi della Puglia che fanno parte dell’Associazione e, con i 
quali scambiamo opinioni e idee, mediante il famoso social  Network Facebook!!! 
 
Il mio messaggio a tutte le famiglie dell’Associazione è quello di costruire una rete da Nord a Sud.  Abbiamo 
bisogno di restare uniti e solidali, condividendo insieme le medesime problematiche, riusciremo a superare ogni 
difficoltà!!! Dobbiamo dare e sperare molto nella Ricerca, lottare per un futuro positivo per i nostri splendidi 
gioielli! Sono loro la nostra forza, e quando ci sentiamo giù, non consideriamoci diversi, malati e sfortunati, noi 
abbiamo la fortuna di vedere la vita da un’altra angolazione, vediamo le cose in modo trasversale rispetto agli 
altri. Noi meglio degli altri, apprezziamo ogni singolo istante, ogni singola sensazione che la vita ci offre. Basta 
un sorriso, basta una carezza, basta un gesto d’affetto, ogni singola azione che possa regalarci un motivo in più 
per essere felici…La solidarietà parte dal cuore, circondatevi di persone positive, e non permettete a nessuno di 
rubarvi la positività che è in voi, e in me!!! Questa è la nostra forza, il nostro traguardo. 
I miei più calorosi auguri di Natale a tutti voi, grandi e piccini. 
 
Con affetto, Francesca 
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AIG Giovani 
 

DA SOLI SI PUO’ 
Ciao a tutti, 
Mi chiamo Simone, ho 30 anni e convivo con la GLICOGENOSI 1B. Mi è stato chiesto di scrivere qualche riga sulla 
mia  esperienza di  “VITA DA SINGLE”. Ho lasciato la casa familiare ormai 2 anni fa, rendendomi quasi 
completamente autonomo nell’organizzazione e nella gestione di ogni aspetto casalingo. I consigli di mamma 
per quanto riguarda cucina e bucato….i video tutorial per lo stiro delle camicie…le dritte delle colleghe mamme 
e casalinghe…mi hanno aiutato  durante le prime settimane nella mia nuova casa, a trovare il corretto equilibrio 

delle mie giornate. 
Ho dovuto imparare a pianificare tutto fin dal mattino: perché capita di 
uscire alle 9 per andare a lavorare e di rientrare in piena notte dopo 
una cena, un concerto, o un’uscita con gli amici. E cosi si prepara lo 
zaino con gli amidi, latte, spuntini vari e tutto ciò che può servirmi 
durante quelle ore.  
Quando si rimane a casa è tutto più tranquillo e rilassato. La pasta non 
manca mai!!!! Non sono un grande chef e mi accontento di preparare 
piatti semplici e veloci: spesso carne e verdure preparate insieme 
(anche per non sporcare troppe pentole..) oppure una bella insalata 

verde, verdure bollite e tanta carne bianca. Posso dire che poi ci pensa mia mamma a riportare fantasia al mio 
palato, con l’invito a pranzo o a cena, appuntamento fisso e improrogabile della settimana. 
Dopotutto, quando scegli questa vita lontano (nel mio caso poco più di km eh eh eh) dalle comodità che la vita 
in famiglia ti regala, ti devi rimboccare le maniche e cercare di costruire le tue giornate organizzando e 
pianificando ogni singolo impegno e spostamento.  Solo così continuo anche adesso a vivere da solo, contento e 
soddisfatto della mia scelta di vita 
Questa è la mia esperienza, spero possa essere di aiuto per tanti di voi…potete tranquillamente contattarmi se 
volete sapere qualche cosa in più.  
Email: simone.comi@gmail.com 
 
Ciao, Simone 

 
 

BUON VIAGGIO! 
Era inizio Settembre quando il buon Cesare mi contatta su Skype dicendomi che aveva in serbo una sorpresina 
per me. Non passa nemmeno un giorno ed eccomi nel ruolo di articolista per raccontare come gestisco la 
malattia quando mi imbarco in viaggi fuori dall' Italia… si la sorpresa era proprio questa! 
 
Il primo viaggio che ho affrontato all’estero è stato in Egitto a Sharm el-Sheikh e di questo devo ringraziare mio 
fratello, tra l’altro affetto pure lui da Glicogenosi 1B, che mi ha “svezzato” dalle solite vacanze in terre italiane. 
Mia madre quando l’ha saputo è entrata in “silenzio stampa” pensando a tutti i Pro e Contro che poteva 
comportare questo primo viaggio così lontano dai confini nazionali. Non vi dico poi lo stato d’agitazione che 
abbiamo scatenato al S. Paolo quando le Dottoresse che ci seguono hanno saputo di questa iniziativa. Ma non ci 
siamo scoraggiati e ci siamo fatti rilasciare dai medici una documentazione apposita (redatta in doppia lingua) in 
cui si spiega a grandi linee di cosa siamo affetti e cosa può comportare la Glicogenosi. 
 
A livello logistico bisogna preoccuparsi di preparare amido, latte e biscotti munendosi di calcolatrice e 
cominciare a fare un po’ di conti per le quantità da portare. Io tengo sempre un margine di 2gg in più perché gli 
imprevisti ci possono sempre essere: aerei cancellati e quindi partenze rimandate anche di 1gg, problemi 
intestinali o febbre per cui c’è poco appetito e quindi si preferisce bere una bella tazza di latte caldo coi biscotti.  
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La seconda cosa da preparare è la lista di tutti i medicinali da portarsi, oltre alla solita profilassi, bisogna pensare 
a eventuali complicazioni durante il soggiorno: febbre, scottature, mal d’aereo, punture d’insetti, 
dissenteria/stipsi e quant’altro. I fermenti lattici giocano un ruolo fondamentale, io li prendo sempre sia prima 
di partire sia durante il soggiorno, l’intestino potrebbe risentire del cambio di clima. 
 
Una tattica che uso sempre è quella di mettere amido e latti all’interno del bagaglio a mano così sono sicuro che 
almeno il “kit di sopravvivenza” arriva a destinazione con me, in aeroporto è facile che perdano il bagaglio e non 
è bello scoprire che arriverà dopo 2-3gg, e quindi dove andiamo a recuperare latti e amido all’estero? 
 

Ok trolley e zaino pronti, unico obiettivo 
l’aeroporto…e poi si parte!! 
 
Al check-in comincio a sudare freddo perché penso a 
quella busta da 2-3Kg di polvere bianca (l’amido) che 
la Polizia trova di sicuro sospetta nel mio zaino. Devo 
dire che finora mi è andata abbastanza bene, solo 
una volta al rientro da Capo-Verde ho dovuto 
buttare mezza confezione di latte perché non c’era 

verso di far capire alle forze dell’ordine locali che si trattava di alimenti fondamentali per la mia salute; in quel 
caso non ho insistito molto perché tanto non mi serviva più essendo di rientro in Italia. Mi è capitato invece qui 
in Italia di dover bere un sorso di amido davanti al poliziotto di turno come testimonianza che non fosse nulla di 
nocivo, infiammabile o esplosivo. 
Superata questa fase nella quale  sono sempre molto agitato per il controllo, tutto il resto è in discesa libera. 
Sull’aereo si sale premuniti con amidi e spuntini necessari per affrontare il viaggio, nel caso di viaggi lunghi 
generalmente pranzo/cena sono serviti dalla compagnia aerea. Bisogna anche fare molta attenzione ad 
eventuali fusi orari e quindi ricalcolare bene le tempistiche per l’assunzione degli alimenti. 
 
Arrivati a destinazione bisogna adattarsi all’alimentazione locale, ma posso assicuravi che un piatto di pasta, del 
pane o delle patate si trovano ovunque. E’ logico che non saranno buoni come mamma ce li fa solitamente! 
L’unica cosa da cui bisogna stare alla larga sono le immense colazioni, qui in Italia ce li scordiamo interi banconi 
pieni di ogni tipo d’alimento! 
Trovandoci in terra straniera è sempre interessante partecipare alle escursioni per conoscere meglio la vita e i 
dintorni della città in cui siamo ospiti, essendo tutte programmate anche noi possiamo organizzarci per tempo 
preparando panini farciti con del prosciutto prelevati dal ristorante durante la colazione. 
In tutti i viaggi, la malattia di cui sono affetto non è mai stata d’ostacolo e poi diciamoci la verità, per andare in 
vacanza non si guarda in faccia nessuno, ci si attrezza al meglio e si parte. Si perché dovete sapere che la 
Glicogenosi (nel mio caso la 1B) non è difficile da gestire fuori dalle mura domestiche, vi ricordo che il pane o un 
piatto di pasta o riso lo si trova ovunque, quindi non mi resta che augurarvi BUON VIAGGIO!! 
 
P.S.: le nostre mete oltre confine sono state Sharm-el-Sheik, Capo Verde, Marsa Halam, Creta, San Paolo 
(Brasile), Maldive… 
 
Alberto 
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AIG Eventi 
 

 

GIORNATA DELLE MALATTIER RARE 
Si è svolta il 28 febbraio la giornata mondiale delle 
rare . 
A Milano si sono susseguiti una serie di manifestazioni , 
“FotografRARE” una mostra fotografica organizzata e 
allestita dalla nostra Associazione, la presentazione del 
libro “Ultimo giorno d’inverno” racconto 
autobiografico scritto da Anna Paolo Bianchi affetta da 
Glicogeniosi tipo II  e la III° edizione della “Marcia dei 

Malati Rari” che si è svolta a Milano il 2 marzo .  
Il 26 Aprile il nostro Presidente Dott. Fabrizio Seidita, 
ha partecipato a Roma  alla "Via Crucis dei Malati Rari” 
un gesto simbolicamente forte per porre in evidenza il 
sistematico disconoscimento di una serie di diritti 
sanciti sia dalla “Costituzione Italiana” e  dalla “Carta 

Europea dei Diritti del Malato”  

 
 

FotografRARE: tra il dire e il fare – Un percorso interattivo alla scoperta delle malattie rare 
Nel febbraio scorso si è tenuta a Milano, nella sede della Fabbrica del Vapore, una mostra realizzata 

dall’Associazione grazie all’aiuto di due 
sponsor:  Genzyme e   Fondazione Cariplo. 
Attraverso l’uso della fotografia, la messa in 
scena di performance artistiche, il 
coinvolgimento in prove esperienziali e 
l’utilizzo di strumenti multimediali, il 
visitatore è stato guidato verso la complessa 
realtà e quotidianità di chi vive con una 
malattia rara. “Nel mese della celebrazione 
della giornata mondiale delle Malattie Rare – 
ha spiegato Fabrizio Seidita, ideatore della 
mostra – abbiamo voluto dare vita a una 
campagna di informazione e sensibilizzazione 
non convenzionale sul tema, con l’obiettivo 
di cercare di liberare dall’isolamento i circa 2 
milioni di malati rari presenti nel nostro 

Paese”. 
 Il percorso espositivo di “FotografRARE: tra il dire e il fare” era  articolato in tre sezioni: 
• uno Spazio multimediale  
• una Mostra fotografica 
• la Stanza dell’esperienza  
 
Lo Spazio multimediale, attraverso la videoproiezione di filmati autoprodotti, introduceva  il visitatore nel 
complesso mondo delle malattie rare: 7.000 patologie, per la maggior parte prive di cura o trattamento 
specifico, che rappresentano circa il 10% delle malattie che affliggono l’umanità, colpendo tantissimi bambini. 
Video che raccontano, in pochi minuti, la difficoltà della diagnosi e di come il semplice prelievo di una goccia di 
sangue dal tallone dei bambini appena nati, il cosiddetto screening neonatale, renderebbe possibile 
diagnosticare circa 40 malattie metaboliche rare permettendo da subito una terapia che eviterebbe tante 
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sofferenze inutili e disagi sia per i pazienti che per le loro famiglie. Uno spazio che ha fatto capire al visitatore 
“inesperto” come quello delle malattie rare sia un vero e proprio problema sociale che un Paese che vuole 
definirsi civile non può, e non deve più ignorare. La sezione dedicata alla Mostra fotografica presentava invece 
una collettiva di 6 diversi lavori, alcuni realizzati da fotografi professionisti, altri da familiari di pazienti o dagli 
stessi malati che hanno voluto rappresentare, anche simbolicamente, la loro condizione. I differenti lavori, 
ciascuno con le proprie peculiarità, sviluppavano empatia rispetto alle storie e alla condizione delle persone 
affetta da una malattia rara, creando contemporaneamente un’iconografia della malattia stessa.  La mostra si 
chiudeva infine con la Stanza delle esperienze: un luogo dove erano esposti e messi a disposizione dei visitatori 
per una esperienza diretta sul loro utilizzo, alcuni oggetti sviluppati per facilitare le attività quotidiane delle 
persone con disabilità e che vengono utilizzati nella  terapia occupazionale. Facevano parte di questa sezione 
l’allaccia bottoni, l’infila giacca, le pinze prensili, le posate good grips e tanti altri oggetti che ogni giorno aiutano 
migliaia di persone a convivere con la propria disabilità legata alla malattia. 
650 persone  hanno visto la mostra lasciando delle dediche molte  belle. Tra le tante quella di Elisa, una ragazza 
ventenne: “ La vostra lotta quotidiana  ci aiuta ad apprezzare ogni singolo gesto. Non c’è nulla di scontato. Non 
c’è nulla di banale. Grazie, perché ce lo ricordate. Spero, nella mia vita, di avere anche solo un decimo del 
coraggio che avete voi e del sorriso con il quale affrontate ogni giorno nuovo.” 
FotografRARE  verrà riproposta a Roma nei prossimi mesi.  Quando ci perverranno notizie più dettagliate le 

pubblicheremo sul sito di AIG. 

 
 

PAPA FRANCESCO E NOI 
E’ stata un’esperienza molto bella e toccante. Mercoledì 30 ottobre siamo andati a Roma a incontrare il papa.  
Piazza San Pietro era stracolma di gente e noi, 84 persone , eravamo un puntino in quella fiumana di persone. 
Quando papa Francesco è apparso abbiamo sentito tutti una grande emozione. Il suo volto così dolce, i suoi 
occhi luminosi parevano stelle… 

Mentre tutti lo guardavamo con il cuore 
colmo d’amore, il piccolo Gabriele di 
sette anni  ha scavalcato la transenna  
ed è corso incontro a lui. Papa Francesco 
lo ha baciato e lui, piccolo piccolo, si è 
nascosto tra le sue braccia. “all’inizio mi 
vergognavo- ci ha detto dopo l’incontro- 
ma lui mi ha fatto sentire a casa. Era 
come se fosse mio padre. Voglio 
raccontarlo ai miei compagni e portare 
la benedizione che il Papa ha mandato, 
attraverso me, a tutti loro.” 
 
A nome di tutti i soci della nostra 
associazione abbiamo consegnato al 
papa una preghiera con la speranza che 
possa leggerla e pensare a noi… malati 
rari. 

“Caro Papa Francesco, prega per noi genitori di ragazzi affetti da una malattia rara che non ha cura. Per noi che 
abbiamo dovuto diventare infermieri per curare i nostri figli, psicologi per fargli accettare una vita tutta in salita, 
aguzzini per obbligarli a soffrire in silenzio. 
Prega per noi che siamo stati costretti ad abbandonare un lavoro meraviglioso per accudire i nostri figli, perché 
abbiamo dovuto improvvisarci a fare mercatini, spettacoli e manifestazioni per trovare quei soldi che servono 
per pagare la ricerca. Una ricerca costosa    che è l’unica speranza che abbiamo per trovare una cura ai nostri 
figli. Prega per noi perché lo Stato ci ignora ( da anni aspettiamo una legge che tuteli i diritti dei malati rari). 
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Caro Papa Francesco, prega per i nostri figli che hanno paura del futuro. Perché una malattia degenerante tutti i 
giorni ti presenta un appuntamento doloroso. Prega perché riescano ad accettare quello che noi non riusciamo  
e che riescano a vivere una vita diversa dagli altri con dignità e amore. 
E’ solo con la preghiera che si può accettare una malattia rara. Una malattia che nessuno conosce, 
che nessuno cura…che ti rende vulnerabile 
Ti prego Papa Francesco prega per noi e che la tua preghiera possa regalarci un  futuro sereno. Grazie!” 

 
 

 

 

AIG “Il violino di Sara” 

 
Il violino di Sara 
Un appello lanciato dal Corriere della Sera sulle pagine di Milano Lombardia il 26 settembre : 
 
Un legno di 48 mila anni fa per il violino dedicato a Sara 

Opera d'arte È stato il padre ad acquistare il materiale: «Il suono è simile a quello di uno Stradivari» 
 
CREMONA ? Ci sono battaglie nella vita che non si scelgono. Sara, una bimba di sei anni, di Carate Brianza, un giorno 
si ammalò di glicogenosi, una rara malattia metabolica, che non ha cure. Per lei non ci fu nulla da fare: come tutti gli 
angeli è volata in cielo, lasciando i suoi genitori nel totale sconforto e disperazione. «Era una bellissima bimba, ma 

ciò che la rendeva unica ,ricorda il papà Angelo Pozzi , era la 
sua voce cristallina, che infondeva una grandissima dolcezza». 
Da quel triste giorno sono trascorsi parecchi anni. Una sera 
Angelo, imprenditore, era a Colonia per lavoro e sentì una 
musica dolcissima che gli ricordò la voce della sua bambina. Il 
sogno di poter riascoltare la voce di Sara, una volta rientrato in 
Italia, lo portò a cercare un legno molto raro, il kauri, 
proveniente da un albero che, lo dicono i reperti fossili trovati, 
esiste da 50 mila anni. È uno dei legni più preziosi al mondo: si 
estrae dagli alberi caduti in seguito a cataclismi e rimasti sotto 
il fango senza pietrificarsi né decomporsi né tantomeno 
marcire. Il kauri millenario si trova esclusivamente nell'Isola del 
Nord, in Nuova Zelanda. Angelo ha recuperato questo legno e 
lo ha fatto analizzare con il metodo carbonio 14 nei laboratori 

della Sapienza di Roma. «Il risultato è che questo legno ha 48.650 anni» dice con una punta di soddisfazione. Con 
quel pezzo di legno così prezioso è andato a Cremona, patria della liuteria, per far costruire un violino, che avesse la 
stessa dolce «voce» di Sara. Lì ha conosciuto il maestro liutaio Edgar Russ, 47 anni, di origini austriache, ma a 
Cremona da trent'anni. «Angelo mi ha contattato, chiedendomi di costruire con questo antichissimo legno un violino 
in memoria della figlia. Ho accettato» ha spiegato il liutaio. Non è stato facile per lui lavorare il kauri «fragilissimo ? 
ha spiegato Russ ?: si può tagliare solo in un certo modo, ho avuto problemi sconosciuti nella costruzione di un 
"normale" violino, ma alla fine sono riuscito nell'impresa». Il risultato è un violino unico al mondo, costruito con 
questo legno «il cui suono è meraviglioso, brillante e argentato, simile al suono di uno Stradivari» ha commentato 
Russ. Il sogno di Angelo ora è quello di poter far concerti in giro per l'Italia e per il mondo con il «violino di Sara». Il 
suo obiettivo è quello di poter raccogliere fondi che saranno devoluti all'Associazione italiana glicogenosi. Con un 
sogno particolare: «Il battesimo potrebbe essere proprio a Cremona, dove è stato costruito il violino di Sara, 
nell'auditorium del nuovo, straordinario Museo del Violino». RIPRODUZIONE RISERVATA 
 
Galli Silvia 
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Pagina 14 
(26 settembre 2013) - Corriere della Sera 
 
Chiediamo a tutti i soci che conoscono musicisti, direttori d’orchestra, simpatizzanti della musica , di aiutarci a fare 
suonare questo meraviglioso violino e di mettersi in contatto con la    responsabile  del nostro ufficio stampa  
Sala Alessandra cell.3338364185 
 

 

 

AIG Libri 
 

L’ULTIMO GIORNO D’INVERNO 
Di Anna Paola Bianchi – edito da Tecniche Nuove 
 
Pubblicato a febbraio 2013 il libro è un racconto autobiografico, in cui Anna Paola, affetta da Glicogenosi II, ripercorre 
con straordinaria lucidità e capacità introspettiva i suoi diciassette anni. La storia di una ragazza che è riuscita ad 
affrontare e superare le difficoltà e il dolore della malattia e, come lei stessa afferma “E' un racconto nato fra le 
eterne sfide a me stessa, la curiosità del tentare e la volontà di dipingere la malattia oltre le banalità delle reazioni 
preconfezionate davanti alla parola "malato". E' la storia di chi ha pagato caro l'essere ancora qui, di chi ha scritto con 
l'intento di far capire che non è mai troppo tardi per lottare ancora." 
 
Chi è Anna Paola? 

 
Anna Paola Bianchi, nata il 20 marzo 1994, è iscritta alla facoltà di Architettura. Quando ha scritto il libro 

frequentava il Liceo Scientifico “L.Einaudi” di Novafeltria e la “Scuola Interiore delle Arti” con cui ha partecipato a 

vari spettacoli teatrali.   Da sempre ama scrivere.   

Lo scorso 19 luglio il libro ha ottenuto un premio speciale al Concorso 

letterario nazionale “ScriviRimini”.  La mattina del 14 dicembre Anna Paola 

sarà ospite alla maratona di Telethon. 

 
Com’è nato il libro?  

 
“Le prime righe de “L’ultimo giorno d’inverno” sono state scritte circa due anni 
fa, strette nell’abbraccio della neve, e sono state pubblicate la scorsa 
primavera, quando i primi fiori stavano spuntando appena. Non è passato 
molto tempo, ma sembra sia trascorsa una vita da quando ho iniziato a 
muovere le dita sulla tastiera e a dare corpo al libro. Tutto è nato quasi per 
caso, dovevo scrivere una tesi per il diploma che rilascia la Scuola Interiore 
delle Arti, che ho frequentato, e che doveva riguardare il punto focale della 
mia vita, ossia un “qualcosa” che mi avesse creato disagio e su cui avevo 
lavorato, tramite riflessioni od elaborazioni, durante il percorso svolto alla 
Scuola. Ho subito pensato che per me fosse la malattia da cui sono affetta, la 
Glicogenosi II, ed ho iniziato a raccontare della diagnosi, dei primi tempi di 
convivenza con lei e poi dello “scoppio” dei sintomi e di come è evoluta la 

situazione. Non è stato semplice parlare dei miei ricordi, specie per l’intimità di alcuni di questi, ma oggi posso dire 
che sicuramente ha aiutato tantissimo me - e non solo.  Soprattutto, lo scrivere mi ha permesso di arrivare a delle 
conclusioni che probabilmente non avrei diversamente raggiunto, specie per quanto riguarda l’accettazione della mia 
patologia: è ancora uno scoglio duro da battere, ma sono riuscita ad ammorbidirlo un pochino, è un po’ più semplice 
ora. I miei insegnanti e la mia famiglia, mi hanno poi proposto di pubblicare lo scritto, modificando le parti meno 
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“narrative” e più “tecniche” della tesi. Così abbiamo iniziato a cercare una casa editrice, partecipato a qualche 
concorso, finché siamo arrivati ad avere in mano il libro, che ancora, di tanto in tanto, non riesco a credere di aver 
scritto. E’ iniziata poi la diffusione del libro, e mai avrei pensato che potesse essere così apprezzato: avevo sempre 
ritenuto che sarebbe rimasta una cosa piccina, ristretta, certamente non così importante. Mi sono arrivati commenti 
e lettere da parte di chi lo ha letto, e quasi tutti lo hanno vissuto come un messaggio di speranza, di forza, che mostra 
sfumature di vita che talvolta sfuggono. 
Non ho mai creduto di aver scritto un libro “speciale”, e ancora non riesco a convincermene. Ora sono lieta di aver  
comunicato tutte queste sensazioni a tante persone e, soprattutto, di essere riuscita ad allargare la ristretta cerchia 
di coloro che conoscono in parte la mia malattia.  
Ho devoluto parte del ricavato all’Associazione Italiana Glicogenosi, sperando  di poter anche offrire, con il mio breve 
scritto, un piccolo contributo  alla ricerca,  perchè questa malattia, la Glicogenosi, nella solitudine costante che 
stringe chi ne è affetto,  possa sembrare un po’ meno buia, ora.” 
Anna Paola Bianchi 

 

IN LIBRERIA  A FEBBRAIO  
 

QUATTRO ALI PER VOLARE- Edizioni Il Ciliegio 
ALESSANDRA SALA- NICCOLO’ SEIDITA 
 
La poesia è il filo conduttore che fa incontrare e innamorare i protagonisti di 
questa dolce storia d’amore, due quindicenni all’apparenza molto diversi e 
lontani. Lei, Aurorarosa, ironica, intelligente, battagliera, quasi magra, quasi 
alta e senza tette, riesce a giocare con il suo nome che proprio non piace a 
nessuno, ma anche con la sua strana malattia ( la glicogenosi)  e fa dei suoi 
limiti  i punti di forza con cui affrontare la vita. 
Lui, Giulio, quasi bello, mediamente alto e intelligente, con i capelli ritti in 
testa come i peli di un istrice, adora i numeri , odia essere rimpallato tra due 
genitori divisi e una nonna alcolista e sogna, disegnando due grosse ali, di 
donare l’anima ai muri bianchi della sua scuola. 
Una storia scritta a quattro mani, perfetta per un pubblico di tutte le età. 
Una parte dei diritti d’autore verrà donata all’Associazione Italiana 
Glicogenosi. 

 
 
 

 

THE MCARDLE DISEASE HANDBOOK 
Pubblicata da Association for Glycogen Storage Disease (UK) LTD 

 
 
Il libro "The McArdle Disease Handbook" di Kathryn Elizabeth Birch (dottoressa 
ricercatrice),  presentato al Convegno AIG 2012 di Rimini,  una guida alla ricerca 
medica e scientifica sulla malattia di McArdle, spiegata con linguaggio accessibile a 
tutti. 
Il libro è stato tradotto dalla nostra Associazione in italiano ed è disponibile nella 
sezione “Le Attività / Libri sulle glicogenosi e malattie rare”  al seguente link: 
http://www.aig-aig.it/Domande.asp?idtiponews=639  
 
Siamo molto grati a Kathryn Birch per aver scritto questo libro, pensiamo che possa 
essere utile a quanti interessati dalla malattia di McArdle. 
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AIG Iniziative 

 
Quest’anno grazie ai nostri Amici sono state organizzate parecchie iniziative per la raccolta di fondi da destinare alla 
ricerca.  Vogliamo elencarvene alcune: 
 

• 21/12/1212 - 7° edizione "una voce per la distrofia muscolare" a Palermo 
 

• 02/02/2013 - ISOTTA strega farlocca a Cagno (CO) 
 

• 22/02/2013 - FotografRARE: tra il dire e il fare - Un percorso interattivo alla scoperta delle Malattie Rare a 
Milano (MI) 

 

• 02/03/2013 - Spettacolo teatrale "Un 48' n ca 40" a Monasterolo di Savigliano (CN) 
 

• 10/03/2013 - Proiezione del film "Misure straordinarie" a Torano Castello (CS) 
 

• 06/04/2013 - Filippo Malatesta e Mariadele in concerto a Rimini 
 

• 03/05/2013 - Spettacolo musicale "Grosso guaio al circo" a Orbassano (TO) 
 

• 11/05/2013 - Spettacolo lirico "In viaggio dall' Operetta al Musical" a Marina di Massa (MS) 
 

• 26/05/213 - "Un Fiore per la Vita" a Bellona (CE) 
 

• 01/06/2013 - “Insieme per la Solidarietà” a San Vittore Olona (MI) 
 

• 14/08/2013 - “1° trofeo della solidarietà” a Trivigno (PZ) 
 

• 24/11/2013 - Mercatino di natale a Valvestino frazione Armo (BS) 
 

• 01/12/2013 - Mercatino di natale a Bagnolo Mella (BS) 
 

• 07/12/2013 - Mercatino di natale a Vallio Terme (BS) 
 
 
Chiunque voglia organizzare qualche raccolta fondi può chiedere informazioni ai soci governatori della propria 
regione che troverete sul sito. 
Link: http://www.aig-aig.it/Domande.asp?idtiponews=604    
 
 
 

WALK - IN PELLEGRINAGGIO PER FINANZIARE LA RICERCA 
Il libro di Anna Paola ha avuto un fortissimo impatto sulla nostra comunità. Nei mesi successivi alla sua pubblicazione, 
la nostra famiglia è stata coinvolta in numerose iniziative di presentazione, di approfondimento e di condivisione. 
Anche se ci aspettavamo un buona reazione da parte dei lettori, il riscontro è stato così positivo e caloroso da 
lasciarci veramente sorpresi.  
Fra le tante manifestazioni di affetto, una ci ha particolarmente colpito ed emozionato. 
L’amico Nicola Antonio Cinquepalmi ha intrapreso un pellegrinaggio a piedi che lo ha portato  dalla Chiesa di Santa 
Marina del nostro paese, Novafeltria(RN), alla Basilica di San Nicola, a Bari.  
Antonio, che presta servizio come Maresciallo Aiutante presso la Caserma della G.di F. di Rimini, vive a Novafeltria 
con la moglie Patrizia ed il figlio Francesco di nove anni, ama lo sport e si allena correndo nella natura della sua amata 
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Valmarecchia. 
Non si può immaginare la nostra emozione quando, due giorni prima della partenza, Antonio ci ha comunicato che 
avrebbe dedicato questo cammino ad Anna Paola e alla promozione del suo libro. Da tempo era in stretto contatto 
con Padre Osvaldo del piccolo Santuario di Saiano, nella nostra vallata, ed aveva iniziato con lui un cammino 

spirituale che lo ha portato alla 
decisione di intraprendere questa 
avventura.   Gli amici del Lions Club lo 
hanno supportato ed aiutato ad 
organizzare l’itinerario garantendogli 
anche l’accoglienza da parte di loro 
associati durante tutto il tragitto.  
Così Antonio, il 21 giugno, primo 
giorno d’estate, con il pesante zaino 
sulle spalle ed indosso la maglietta 
stampata per l’occasione, attrezzato 
di tutto punto e munito di telefono 
satellitare che ci ha permesso di 

seguirlo durante tutto il percorso, dopo aver ricevuto la benedizione di Don Mirco, di fronte a Santa Marina, ha 
iniziato il suo cammino con l’abbraccio e l’emozione degli amici presenti a cui ha regalato il suo bel sorriso fiducioso e 
risoluto. 
Siamo stati quotidianamente in contatto strettissimo con lui, abbiamo seguito ogni suo passo, sofferto ogni sua 
difficoltà e gioito di tutti i suoi traguardi: il suo cammino è divenuto anche il nostro cammino, con la condivisione 
della crescita interiore che le difficoltà inevitabilmente ci offrono.  
Dopo aver raggiunto quattordici tappe lungo l’Adriatico, è arrivato alla magnifica Basilica, dove ha trovato 
inaspettatamente Anna Paola, la moglie Patrizia e me ad attenderlo. È stata grande l’emozione dell’incontro e 
calorosa l’accoglienza dei pugliesi che ci hanno stretto in un grande abbraccio. 
Antonio ha poi deciso di proseguire il suo tragitto sino a Monopoli, dove la cugina Francesca aveva organizzato un 
incontro, per presentare il libro, nella cornice di questa bella città di mare.   
 
Antonio da atleta dilettante è diventato un professionista della camminata ed in quei giorni ha ottenuto la nomina, 
da parte di quanti hanno seguito i suoi passi, di cavaliere di pace. Ha stupito tutti con le sole sue forze, senza effetti 
speciali. Nel suo solitario viaggio si è confrontato con una fatica estrema, ma con determinazione e con fede nel 

cuore si è fatto ambasciatore di un 
messaggio di sensibilizzazione sulla realtà 
delle malattie rare e sulla necessità di 
sostenere la ricerca scientifica per dare 
speranza a tanti malati e alle loro famiglie. 
Ha fatto conoscere il significato di questa 
parola difficile che molti ignoravano: 
GLICOGENOSI. 
Nel suo lungo cammino ha anche vissuto il 
calore umano di nuovi amici che lo hanno 
accolto con entusiasmo, ha scoperto nuovi 
paesaggi, si è immerso in orizzonti infiniti e 
ha trovato dentro di sé nuove risorse, con 
un arricchimento interiore che lo ha reso 
un uomo nuovo. 
In questo periodo di povertà sociale, di 
apatia nei confronti del futuro, qualcuno ci 
insegna  che è ancora possibile sperare in 

un mondo migliore e la determinazione ostinata di un uomo che trasforma il suo periodo di riposo in un gesto 
d’amore, sacrificando anche la famiglia e gli affetti più cari, costituisce un esempio di generosità e altruismo per tutti 
noi e per i nostri giovani. 
Per noi è impossibile esprimere tutta la gratitudine verso Antonio, i suoi famigliari e tutte le persone che hanno 
contribuito a rendere quest’esperienza unica e speciale, e a quanti ci hanno sostenuto nelle tante occasioni di 
incontro per diffondere il libro di Anna Paola.  
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Le grandi emozioni vissute in questi ultimi mesi e questa esperienza hanno cambiato anche noi: non siamo e non 
saremo più gli stessi, abbiamo nuove consapevolezze, nuovi progetti e nuova forza per affrontare ogni giorno della 
nostra vita, perché l’amore che ci ha circondati e l’affetto vero ed intenso da cui siamo stati abbracciati ci ha fatto 
sentire delle persone più amate e più vive, più pronte ad affrontare le avversità che inevitabilmente incontreremo nel 
nostro domani.  
 
Claudia Rossi, mamma di Anna Paola Bianchi   
 
 

 

 

AIG Bilancio 

 
Nel corso del 2012 (ultimo bilancio approvato)  abbiamo ricevuto il contributo del cinque per mille relativo 
all’anno 2009 per Euro 55.163,14 e inoltre abbiamo raccolto fondi grazie alle manifestazioni e al cuore dei 
benefattori per circa Euro 50.000. 
 
Grazie a ciò,  anche per quest’anno, abbiamo potuto finanziare la ricerca per le Glicogenosi di tipo  1A e iniziare 
il percorso per la ricerca sulle Glicogenosi 1B. Abbiamo inoltre ultimato anche un progetto per la Glicogenosi di 
tipo 2. L’erogazione di fondi per la ricerca nel corso del 2012 è stata pari a Euro 120.000 circa. 
 
Sono sicura che molti di voi ci hanno sostenuto e continueranno a farlo anche perché la quota del cinque per 
mille è una cifra importante per il nostro bilancio.  A causa del momento poco felice che stiamo attraversando 
non è facile organizzare raccolte fondi che possano dare grossi risultati, ma la nostra carica ed entusiasmo 
avranno il sopravvento. 
Chiediamo la vostra disponibilità a unirvi alle nostre iniziative e a inventarne di nuove, così che anche per il 2013 
e 2014 sia possibile continuare a finanziare la ricerca. 
 
Come già saprete,  nel mese di novembre si terrà in Germania un importante Convegno a livello Europeo ed 
Internazionale al quale parteciperemo. Sono sicura che anche questa volta l’unione tra tutte le Associazioni darà 
un impulso attivo nel proseguimento degli sforzi comuni per ottenere dei risultati che possano alleviare le 
problematiche dei nostri pazienti. 
Grazie. Sereno Natale e Felice 2014 a tutti voi! 
 
Patrizia Ferrario Raimondi 
Tesoriere AIG 
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AIG Web 

 
 Il nostro sito internet www.aig-aig.it,  come ogni anno  continua  a tenervi aggiornati sulle iniziative e sui vari 
convegni svolti mettendo sempre a disposizione documenti e materiali informativi. 
 
 

SUPPORTO 
Vi comunichiamo che la consulenza legale Lo Studio “Quiroz Vitale & partners”  prosegue, per facilitare 
l’evasione delle vostre richieste è consigliabile mettere nell’oggetto della mail il seguente testo 

 
E-mail: consulenza@quirozepartners.it 
Oggetto:  Richiesta da AIG Urgente + “tipo richiesta” 

 
 

PERGAMENE PER LA RICERCA 
Continuano ad essere a disposizione le “Pergamene per la ricerca” 
 
Se qualcuno fosse interessato ,vale anche per parenti e amici, a darci una mano e a pubblicizzare questo tipo di 
iniziative, contattare direttamente il nostro socio Venanzio Cotelli che vi fornirà tutti gli ulteriori particolari. 
Le pergamene sono personalizzabili per qualsiasi evento. 

  
Tel: 030 621180 
Email: v.cotelli@hotmail.it 
 

SOCIAL NETWORK 
 
YouTube 
Link: http://www.youtube.com/user/aigitalia 
 
  
 
Forum 
Link: http://aig.forumup.it/ 
 

 
   
Facebook 
Link: http://www.facebook.com/AIG.Associazione.Glicogenosi 
 

    
 
Twitter 
Link: http://twitter.com/aig_italia 
 
 
     
Google+ 
Link: https://www.google.com/+Aig-AigIT 
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Ricordiamo a tutti coloro che organizzano eventi ,feste, iniziative varie, di comunicarlo per tempo al nostro 
indirizzo di posta elettronica:  aig.mazzotti@gmail.com , potete inviarci anche materiale fotografico riguardante 
l’evento stesso.  
Vi preghiamo d’inviare materiali già pronti per essere inseriti nella SEZIONE EVENTI presente nel nostro sito. 
Ciò serve a rendere il sito più ricco di contenuti. 
 
Grazie anticipatamente per la collaborazione. 
 

 
 

 

 

AIG Donazioni e Campagna 

associativa 2014 

 

DONAZIONI 
Fare delle Donazioni da destinare alla Ricerca Genetica e agli scopi dell’Associazione è molto semplice, potete: 

• Utilizzare l’allegato Conto Corrente Postale; 
 

• Fare un versamento sul Conto Corrente  Bancario utilizzando il nuovo Codice IBAN:                            

IT 65 R 05584 33540 000000031210 
Quando riceviamo dei bonifici bancari, purtroppo abbiamo solo visibilità dell’intestatario e non del suo indirizzo. 
Per poter ricevere il ringraziamento occorre esplicitamente richiedere alla propria banca di inserirlo. 

 

• Fare un versamento sul  C/C  Postale:  

3818  8207 
intestato a:  

Associazione Italiana Glicogenosi  

Via Roma, 2/G 

20090 Assago (MI)  

 

• Donazioni 5 x mille, Il codice fiscale da indicare, in sede di dichiarazione dei 
redditi è:   

97 187 130 154 

 
Tutte le Donazioni fatte all’Associazione sono detraibili dalla dichiarazione dei redditi in base all’Art.13 del D.L. 460/97.  
Conservate quindi, la ricevuta del bollettino postale o del versamento bancario perchè vale come giustificativo da allegare 
alla Vostra dichiarazione dei redditi. 
 
 

CAMPAGNA ASSOCIATIVA 2014 
Per diventare soci: 

• inviare CC Postale specificando nella causale “Quota associativa 2014” 
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• inviare CC Bancario specificando nella causale “Quota associativa 2014” e inviare una mail a info@aig-aig.it 
indicando il proprio nominativo e il proprio domicilio.  

 
Quota associativa annuale a partire da 30€ 

 
Il socio riceverà l’ invito a partecipare al convegno annuale durante il quale si svolge l’assemblea dei soci ed ha potere 
deliberante. 
Chi non versa la quota associativa può partecipare al convegno e alla riunione dei soci  ma NON ha potere deliberante. 
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Ancora una volta il Ancora una volta il Ancora una volta il Ancora una volta il Comitato Direttivo Comitato Direttivo Comitato Direttivo Comitato Direttivo e tutti colo che si e tutti colo che si e tutti colo che si e tutti colo che si 

attivano per l’associazione attivano per l’associazione attivano per l’associazione attivano per l’associazione ringraziaringraziaringraziaringrazianononono    e augurae augurae augurae auguranononono    un Buon un Buon un Buon un Buon 

Natale e un felice 201Natale e un felice 201Natale e un felice 201Natale e un felice 2014 4 4 4 a tutti coloro che ci sono stati a tutti coloro che ci sono stati a tutti coloro che ci sono stati a tutti coloro che ci sono stati 

vicini: soci, amici, volontari, medici ,ricercatori e famiglie.vicini: soci, amici, volontari, medici ,ricercatori e famiglie.vicini: soci, amici, volontari, medici ,ricercatori e famiglie.vicini: soci, amici, volontari, medici ,ricercatori e famiglie.    

 

 

 

 

 

 

  

A.I.G. - ASSOCIAZIONE  ITALIANA GLICOGENOSI 
 

Associazione di Volontariato  ONLUS  di Diritto                 Web :  www.aig-aig.it 
Via Roma 2/G  -  20090 Assago (MI) 
Codice Fiscale  97187130154                                                 Email:  info@aig-aig.it 
 
Tel  02 45703334   Fax  02 700405465 
 
Cod. IBAN  IT 65 R 05584 33540 000000031210 
C.C. Postale N°  38188207 

 


