Per


[image: image1.png]


 Condividere i sentimenti
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Trovare forza e conforto per sopportare il quotidiano
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Fare progetti
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Scambiare informazioni
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Una maggiore visibilità
Contro
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L'indifferenza sociale
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Lo scoraggiamento
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La sfiducia
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L'inerzia delle istituzioni
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La depressione
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L'ECHIDNA E' UN ANIMALE AUSTRALIANO MOLTO PARTICOLARE E RARO, A NOI E' PIACIUTO COME MASCOTTE ANCHE PERCHE', BENCHE' MITE, PUNGE E HA LA LINGUA LUNGA.

Centro Civico “Buranello”

Genova –Sampierdarena

Ogni lunedì ore 21

            www.webst.it/echidna  

            echidna@webst.it

Il gruppo si riunisce settimanalmente, il lunedì alle 21 ca, nel periodo da Settembre a Giugno presso il Centro Civico Buranello di Sampierdarena (Genova).


E' costituito principalmente da genitori di bambini o ragazzi affetti da malattie rare o disabilità che si riuniscono per aiutarsi, supportati dalla preziosa presenza di una psicologa e di un'assistente sociale. E' aperto a tutti i familiari dei disabili, poiché, è tutta la famiglia (fratelli, nonni) che è sostegno per i problemi o disagi che la disabilità, può comportare.

L'aiuto reciproco è duplice.
In primo luogo incontrarsi si è dimostrato di estrema utilità pratica per lo scambio d'informazioni inerenti alle esperienze dei genitori alle prese con gli staff medici che seguono o hanno seguito i loro figli, con le istituzioni che erogano servizi per i disabili, con la legislazione in continua evoluzione, con i problemi pratici che un disabile incontra nella quotidianità.


Inoltre nel gruppo i partecipanti hanno trovato lo spazio per sfogarsi, esternando le difficoltà, le frustrazioni, le paure, la "eccezionalità" di essere genitore di un bambino "speciale".
Oltre a familiari di persone con disabilità più comuni, nel gruppo sono presenti o in contatto familiari di persone affette da:

Disabilità psicofisica grave di genesi sconosciuta

Cromosoma 22 ad anello (22 q13.2) 
Delezione cromosoma 3 braccio lungo(3q26.33-3q27.2)

Emiplegia alternante
Sindrome di Fryns,

Sindrome di Goldenhar

Sindrome di Klinefelter (49)
Sindrome di Lesch-Nyhan,

Sindrome di Prader Willi.

Sindrome di Rett

Sindrome di Tourette

Sindrome di Wolf Hirschhorn

Mitocondriopatia (Sindrome di Kearns-Sayre)
Mucolipidosi III e altre
Se sei interessato a partecipare a questo gruppo puoi telefonare al

3387953875 o presentarti al gruppo.

