ROMA @

Assessorato alla Persona, Scuola e
Comunita Solidale

FPatrocini

con il patrocinio di

UNIAMO

FEDERAZIONE ITALIANA
MALATTIE RARE
ONLUS

Rare Diseases Italy

USR LAZIO

Ufficio Scolastico Regionale del Lazio

Richiesto, inoltre:

patrocinio alla Regione Lazio.

Chi siamo

L’AST onlus - Associazione Sclerosi
Tuberosa e nata nel 1997 per il finanzia-
mento di attivita sociali e di ricerca scien-
tifica volte a migliorare la qualita della
vita dei soggetti colpiti da questa malattia
genetica rara. Altro scopo primario
dell’AST é la sensibilizzazione delle istitu-
zioni e dell’opinione pubblica sui problemi
legati alla sclerosi tuberosa (ST) e la diffu-
sione di informazioni e conoscenze tra
persone affette, familiari, medici e profes-
sionalita per I'assistenza e la salute.

Indirizzo sede legale: via Attilio Ambrosini 72 - 00147 Roma
Indirizzo sede operativa: via Nomentana 133 - 00161 Roma

Presidente: Francesca Macari

338 67 47 922 - info@sclerosituberosa.org
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C}li aspetti socio-educativi nella Sclerosi Tul)erosa ; ; ,
P ‘ = Mattma 9.15~1245 Fomcriggio 13.30~1545

Jn memoria c//ﬁa/vatorc Guida F

r an ce s c a M a c ar i w o R K s H o
pec/agolg/lsta collaboratore cgu/c/a pcr/progel’l’/socﬂa// AST 09.15 - 09.20 E;f;t"_dente AST onlus 13.30 - 15.30 Come mi e ti vorrei... Quali aspettative?
« .
*Monsignor Enrico Feroci 1530+ 1545 sttors e masimorial AST © Roes
PRESENTAZIONE 09.20 - 09.30 Direttore della Caritas diocesana di Roma ’ ' Saluti
Saluti
M a r t a B o n a f o n i * .. .
Obiettivi 09.30-09.40 Consigliere regionale Interventi in attesa di conferma
» q - q . Saluti
L’incontro, attraverso i racconti di vita di persone con ST, fami-
glie e figure professionali, si propone di dimostrare quanto T iz iana B iol ghin.
I'aspetto educativo possa essere un grande supporto per la 09.40 - 09.50  Dirigente regionale Salute
qualita di vita delle persone con questa malattia. Saranno tra- Saluti
smesse tecniche e strategie in funzione di una possibile autono- C e c il i a C ar e n z i
mia per le nuove generazioni. 09.50 - 10.05 Psicologa, Milano
Chi e affetto da ST puo avere una funzionalita estremamente Interventi psicoeducativi nella prima infanzia
variabile da persona a persona: si va da un estremo di alta fun- . . .
. . ) P atr iz i a P e t r o n i
zionalita a fqrtl I|m|ta2|on.|. Grazie a metodol9gle Personallzmt? 10.05 - 1020 psicologa e membro CS AST
e collaborazione tra le diverse figure professionali, ognuno puo Scuola e integrazione
trovare un’integrazione nel contesto sociale denominato nor-
modotato e acquisire le capacita per affrontare il proprio quoti- M a s s a g I i S o n i a
dHene, 10.20 - 10.35 Socia AST e mamma di Diego
Esperienza di integrazione scolastica
a a V al e n t i n a L af a c e
Destinatari 10.35- 10.50 Coordinamento percorsi di autonomia in AST
Caregiver professionali (assistenti sociali, educatori, psicologi, Adolescenza e autostima
insegnanti, infermieri, terapisti della riabilitazione, ecc.), famiglie L . U e .
B A A i i u 1 s e a r a z 1 a n o
(genitori, parenti, tutori) o studenti. 10.50 - 11.05 Consigliere AST e mamma di Gionata
Testimonianza di un’autonomia possibile
Workshop Giorgio B usnardo
“Come mi e ti vorrei... Quali aspettative?”’ 11.05-11.20 Socio AST
Diretto da Valentina Laface lo e la ST nelle esperienze lavorative
Riservato a caregiver delle persone affette da Sclerosi Tuberosa. Anona Maria Loten i

11.20- 11.35 Mamma di Giorgio

Le aspettative talvolta divengono barriere per il processo di Essere genitore di un giovane con ST

crescita delle persone a noi vicine. Cosa ci aspettiamo dai nostri

figli? E dalle persone che operano per e con noi? Mi affido o ho D ebora Pitruzzello ]N ]2 MA lONl
una propensione a tenere tutto sotto controllo? Come mi sento L35 - 11.50 f°°r‘tlnam§";° Sj;c°f5'dd'la“t°”°m'a in AST
quando mi separo da mio figlio? & problematiche delletd adulta
Operando sull'esplorazione del "sentire", & possibile agevolare il E I i s a V anonucocin.i GRATUITO
processo di consapevolezza e di cambiamento. Attraverso I'e- 11.50 - 12.05 Socia AST
splorazione semantica, I'ascolto, la condivisione dei vissuti per- Testimonianza di autonomia in casa famiglia Gradita l’iscrizione, da richiedere a:
sonali, costruiremo una rete di significati condivisi che ci con- FE a b i ° B o ¢ ¢ i Segreteria AST onlus
sentiranno di attivare tutte le risorse latenti per sviluppare 12.05- 1220 Coordinatore servizio di tutorato per la disabilita dii Roma Tre 338 67 47 922 - info@sclerosituberosa.org
nuovi punti di vista. Opportunita e tutoraggio all’Universita
S a b r i n a B a n z a t o Su richiesta, sara rilasciato attestato di
Organizzatori 1220 - 12.35  SocialNet o partecipazione via e-mail.
Debora Pitruzzello, psicologa, e Valentina Laface, counse- Ilfavoro in rete a favore dei caregivers

lor delle eta evolutive e pedagogista, collaborano con 'AST da
molti anni e ne coordinano i percorsi di autonomia. 1235 - 1245  Conclusioni e dibattito



