SINDROME CHARGE, IL PROGETTO CEI-CBM

Estate senza confini
per 22 bimbi disabili

ANNA SARTEA

entidue famiglie di ragaz-
( ( zi con sindrome Charge

hanno aderito al progetto
+Aria, avviato a giugno. Un percorso
di attivita riabilitative, ludiche ed e-
ducative a domicilio, che si svolgera
lungo i tre mesi estivi, organizzato in-
sieme a Mondo Charge e al Servizio
nazionale per la Pastorale delle per-
sone con disabilita della Cei. Massimo
Maggio, direttore di Cbm Italia onlus
chedaoltre 110 annisioccupadi per-
sone con disabilita soprattutto nei
Paesi in via di sviluppo, spiega che l'i-
dea erain cantiere da tempo e il lock-
down ha dato la spinta finale. «Vole-
vamo farci prossimi anche in Italia ai
bambini e agli adolescenti con disa-
bilita. Lemergenza sanitaria ha sot-
tratto a questi ragazzi i servizi essen-
ziali, cosi abbiamo deciso di mettere
a punto per loro un piano per 'esta-
te. Cisiamo rivolti a suorVeronica Do-
natello, responsabile del Servizio Cei,
perché ciindicasse unarealta cui pro-
porre la nostra iniziativa. E abbiamo
conosciuto Mondo Charge».
Questa associazione, la prima in Ita-
lia a dedicarsi alla Sindrome Charge -
malattia rara riconosciuta come una
delle maggiori cause di cecita e sor-
dita, fondata due anni fa da persone
affette e dai loro familiari —, si era ap-
pena rivolta a suor Veronica. «Non
posso che vedere la mano della Prov-

videnza nella concomitanza dell’ar-
rivo di queste due richieste. Sono sta-
ta solo un tramite, mettendo in rete i
diversi interlocutori. Laspetto pit1 bel-
lo del progetto, che ha accolto e vinto
la sfida di realizzare per ogni famiglia
eil proprio figlio un pacchetto ad hoc,
eladimensionericreativa chelo con-
nota». Ciascuno dei ragazzi che par-
tecipa a +Aria € stato coinvolto in u-
na fase preliminare di colloqui con
specialisti, per potergli confezionare
su misura il programma di crescita,
volto a stimolare la motricita, a mi-
gliorare la capacita di apprendimen-
to,lamemoria ela comunicazione. Le
attivita sono previste sia all’aperto (ip-
poterapia, ortoterapia, pet therapy)
che al chiuso, a seconda della situa-
zione specifica di ogni bambino e del-
le disposizioni di sicurezza vigenti.
«Il mio Luca e affetto da sordita
profonda e da ipovisione e manifesta
ritardi negli apprendimenti», raccon-
taAngela, mamma diun bimbo dino-
ve anni beneficiario dell'iniziativa.
«Insieme a noi, i responsabili di +Aria
hanno elaborato un percorso sulle e-
sigenze specifiche di mio figlio, basa-
tosulladimensione esperienziale, che
lo sta coinvolgendo molto. In compa-
gnia dell'operatore, lavoriamo a im-
plementare il suo bisogno principale,
che e la comunicazione, usando co-
me codice comunicativo la lingua i-
taliana dei segni e le immagini».
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