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A Lorenzo e Cecilia 





La nostra storia inizia con giulio, 


un giovane T-Rex.


questa mattina Giulio si E' svegliato presto


e ora sta per uscire


dalla sua caverna.


grida felice:


"Oggi E il mio compleanno!"


giulio non vede


l'ora di passare questo giorno speciale 


con i suoi amici.






nella valle, Iniziano i preparativi


per la festa di compleanno di giulio:


la zia Dory sta preparando


una torta ai lamponi.


La zia E' sbadata e


fa spesso dei pasticci:


una volta ha aggiunto il sale 


invece dello zucchero!


ma questa volta il profumo


della torta E' delizioso.


"Stavolta non dimenticherO' nulla!"


Su un foglio ha scritto


la lista degli ingredienti:


lamponi, zucchero, uova 


e un ingrediente segreto...


...il basilico genovese! 






Olga sta sistemando


i festoni nella foresta.


"Che fortuna


avere un collo


cosi' lungo!"


esclama allegra.


grazie alla sua altezza,  


puo' addobbare


anche gli alberi piu' alti


Presto la vallata sara'


piena di decorazioni e palloncini


dai mille colori.






Nel frattempo,


Nella sua cameretta, Leo


sta accordando la sua chitarra.


Alla festa ci sara'


un grande concerto.


stasera, infatti, suonera'


insieme a Giulio


dopo tanto tempo.


"Che emozione tornare a suonare insieme!"


pensa leo, con un sorriso sul volto 






Nella valle c'E' una grande novita':


lo zio Edgar E' venuto a


trovare Giulio


con una sorpresa!


"caro giulio,


lei si chiama clara, e verra' a 


vivere con noi nella valle"


Giulio E' al settimo cielo!


inizia subito a saltare e


gridare di gioia.


Ma Clara...


...non sembra molto contenta.






"ROAR!


Benvenuta Clara!


Io sono Giulio T-Rex!


Sai che oggi E' il mio compleanno?"


Giulio grida entusiasta, 


ma piu' urla, piu' Clara sembra infastidita.


Alla fine, clara scuote la testa 


e si allontana da lui, un po' arrabbiata.






"perche Clara non vuole essere mia amica?" 


chiede giulio, con gli occhi tristi.


Lo zio edgar si avvicina 


e gli spiega con calma:


"Clara vuole essere tua amica,


ma non ama i rumori troppo forti.


Ti ricordi quando facevi fatica a correre


come gli altri T-Rex?


Ti stancavi subito e spesso restavi indietro. 


ti ricordi cosa faceva Leo?


Invece di correre avanti con gli altri,


rallentava per camminare 


accanto a te, perchE preferiva


inventare canzoni insieme,


piuttosto che correre veloce.


Ognuno ha le proprie necessita'. 


Alcune si vedono facilmente, 


altre le scopri


andando oltre le apparenze."






Giulio si ferma un attimo per pensare.


"Il concerto sara' molto


rumoroso per clara.


Come posso fare per far partecipare


anche lei alla mia festa?"


Poi, all'improvviso,


giulio si ricorda della sua amica OLGA 


e della sua paura dei temporali.


"Olga ha tanto paura dei tuoni,


cosi' durante i temporali indossa


delle cuffie sulle orecchie."


"Ecco la soluzione!"


esclama giulio.






Giulio torna da Clara con


un sorriso speranzoso.


"Clara, ho un regalo per te"


dice giulio porgendole un


paio di cuffie speciali.


"cosi' potrai ascoltare


la musica senza


sentire troppo rumore" 


Clara guarda le cuffie con curiosita', 


e poi, lentamente, le mette 


sulle orecchie.


un sorriso le illumina il volto.


Giulio E' felicissimo:


ora anche Clara potra'


partecipare alla festa e 


divertirsi insieme a lui e a tutti gli amici! 






La festa e' un successo!


la torta della 


zia dory e' buonissima.


Lei e lo zio Edgar sono


tra il pubblico, ballando e ridendo,


mentre Giulio e Leo suonano felici 


sul palco le loro canzoni preferite.


Clara e' proprio li' con loro, sul palco,


a ballare e godersi la musica 


grazie alle sue nuove cuffie. 


Il suo sorriso splende


come una stella.


dall'alto, Olga illumina il palco


sotto un bellissimo


cielo stellato. 





Giulio Guarda gli amici intorno a lui,

ognuno felice a modo suo, 


e si sente piu' contento che mai.


In quel momento,

riflette su quanto sia bello che


tutti, ma proprio tutti,

siano riusciti a partecipare alla festa.


Stare insieme e' una ricchezza, un dono 

che rende ogni giorno piu' speciale.


Questo compleanno restera'

il preferito di giulio,


perche' tutti

hanno trovato il proprio posto.


"E' una vera magia poter stare tutti insieme,

ognuno con la propria unicita',


come i mille colori di un arcobaleno."



Nella storia, clara ha un brusco primo 

incontro con Giulio. 

 

Ti e' mai capitato di sentirti come clara?


________________________________________________


________________________________________________


________________________________________________


________________________________________________


________________________________________________


________________________________________________


Quando clara si allontana, giulio 

non capisce il perche' e ci rimane male


 

Ti e' mai capitato di sentirti come giulio?


________________________________________________


________________________________________________


________________________________________________


________________________________________________


________________________________________________


________________________________________________




Giulio regala a Clara un paio di cuffie isolanti,


per aiutarla a sentirsi a suo agio durante la festa,


proprio come Leo camminava accanto a Giulio, 


per non lasciarlo indietro. 


Riesci a immaginare un altro gesto di inclusione?


________________________________________________


________________________________________________


________________________________________________


________________________________________________


________________________________________________


________________________________________________


Disegna il tuo dinosauro! 




ACAR aps


La necessità di farci sentire e creare consapevolezza su patologie rare e poco conosciute 
come la Malattia Esostosante, la Malattia di Ollier e la Sindrome di Maffucci ha fatto sì 
che il 16 febbraio 2006 nascesse ACAR, un’Associazione pazienti frutto della tenacia di un 
gruppo di genitori.
È stato solo l’inizio di un viaggio straordinario, intriso di solidarietà e speranza, che ha 
cambiato la vita di molte persone. Si è creata una comunità, che proprio come una 
famiglia si sostiene reciprocamente.

Negli anni successivi, ACAR Aps ha tessuto una rete di connessioni umane. Condividendo 
esperienze e camminando insieme, abbiamo celebrato ogni vittoria e ci siamo supportati 
nei momenti di difficoltà.
Siamo diventati un’eco. La testimonianza più evidente che insieme è meglio!

ACAR Aps continuerà a essere una bussola per tutte le famiglie che si trovano a convivere 
con la diagnosi delle patologie genetiche rare Malattia Esostosante, Malattia di Ollier, 
Sindrome di Maffucci, affinché nessuno si senta solo.

Continueremo ad impegnarci per costruire un futuro in cui queste patologie siano 
maggiormente conosciute a livello scientifico, istituzionale, sociale.
Un futuro in cui, insieme, si arrivi ad una cura.

I proventi derivati dalla distribuzione di questo libro andranno interamente devoluti ad 
A.C.A.R. Aps

contatti 
Email: info@acar-aps.org
Website: www.acar-aps.org  

Come devolvere il 5×1000 ad ACAR?
• Seleziona “Sostegno agli Enti del Terzo Settore Iscritti nel RUNTS”  

nel Modello 730/Unico oppure nella scheda fornita insieme al CUD
• Inserisci il codice fiscale di ACAR: 97410860585
• Firma



Davide Scognamiglio


Mi chiamo Davide e ad un anno e mezzo mi fu diagnosticata la Malattia di Ollier. All’età di 
quattro anni ho iniziato con gli interventi di allungamento osseo per la correzione delle 
dismetrie, finendo circa 10 anni dopo.
Oggi, seppur con qualche limitazione, cammino sulle mie gambe, e mi godo tutto ciò che 
di bello la vita ha da offrire.

A 18 anni ho conosciuto la famiglia di ACAR, entrando in contatto con tante ragazze e 
ragazzi che hanno affrontato le mie stesse sfide.
Con loro mi sono sentito meno solo nella mia diversità, e ho capito come impiegare la mia 
passione per la ricerca scientifica.

Oggi lavoro come Bioinformatico nella SC Malattie Rare Scheletriche dell'IRCCS Istituto 
Ortopedico Rizzoli di Bologna.
Vivo la mia professione come una missione verso i pazienti, per garantire loro un più breve 
iter diagnostico, interventi terapeutici più efficienti e una migliore qualità della vita.

UN ATTO DI GENTILEZZA


Tutto è iniziato per caso, qualche anno fa, quando vendevo vestiti usati online. Per dare 
un tocco personale ai pacchetti, decisi di aggiungere un post-it con un piccolo 
scarabocchio: un T-Rex con un cappellino e un palloncino legato al dito, accompagnato 
dalla scritta “T-Rex (è il suo compleanno)”.
Le recensioni cominciarono a riempirsi di commenti entusiasti: quel piccolo disegno, nella 
sua imperfezione, riusciva a regalare un sorriso a chi lo riceveva.
Qualcuno mi raccontò che aveva reso speciale una giornata no.
Da quel momento iniziai a dare questi post-it ai miei amici e in ufficio alle mie colleghe. 
Non passò molto tempo prima che diventassero quasi dei piccoli trofei da collezione. Una 
sera, seduto con la mia amica Henny, iniziammo a immaginare altri dinosauri, ognuno con 
una sua personalità.
Ed eccoci qui, in un libro che racconta il valore immenso dell'amicizia e dell'inclusività.
Grazie per aver fatto parte di questo viaggio e mi raccomando:
andate in giro a dispensare atti di gentilezza. Il mondo ne ha bisogno. 

Davide 



Approfondimenti 

Clara non ama i rumori forti e si allontana bruscamente da Giulio. Come mai?
Clara ha una sensibilità aumentata ai suoni, ciò significa che li percepisce in maniera 
molto più forte di quanto non facciano le altre persone. Questo si chiama iperacusia. 
Quando la musica è troppo alta o qualcuno urla, anche se non c'è nulla di pericoloso, per 
Clara quei suoni sembrano enormi, come un tuono dentro la testa. Il suo corpo allora 
chiede un po' di silenzio, come quando cerchiamo un angolo tranquillo per riposare. Con 
piccoli aiuti, come le cuffie che le regala Giulio, Clara può stare meglio e ritrovare la calma!

Giulio non riusciva a correre come gli altri T-Rex. Come mai?
Sebbene non esplicitato nel corso della storia, Giulio potrebbe aver avuto problemi nella 
deambulazione a causa di una malformazione congenita o una malattia genetica a carico 
dell'apparato muscolo-scheletrico.

Cos'è una malattia rara?
Le malattie rare sono un insieme di circa 7000-8000 patologie che colpiscono meno di 5 
persone ogni 10.000. Sebbene possano manifestarsi a qualsiasi età, spesso insorgono 
durante l’infanzia. Si tratta di malattie croniche e progressive, che possono avere un forte 
impatto psicologico e sociale. Sebbene non sia possibile guarirne, è importante sapere 
che possono essere gestite con cure adeguate. 
 
Cos'è la malattia esostosante?
La Malattia Esostosante (Osteocondromi Multipli) è una rara patologia scheletrica 
ereditaria (autosomica dominante) caratterizzata dalla formazione di osteocondromi, 
prevalentemente su ossa lunghe. La diagnosi si basa su esame clinico, imaging e test 
genetici per varianti nei geni EXT1/EXT2. Non esiste una terapia farmacologica; il 
trattamento è chirurgico per rimuovere gli osteocondromi, con monitoraggio 
multidisciplinare per prevenire complicanze, come la rara trasformazione in 
condrosarcoma.

Cosa sono la malattia di Ollier e la Sindrome di Maffucci?
La Malattia di Ollier e la Sindrome di Maffucci sono patologie scheletriche ultrarare con 
una prevalenza stimata di 1:100.000. Entrambe si caratterizzano per la presenza di 
encondromi, che nella Sindrome di Maffucci si associano anche a lesioni vascolari come 
emangiomi, talvolta localizzati su un solo lato del corpo. Si manifestano in modo sporadico 
e non vengono trasmesse ereditariamente. E’ fondamentale un monitoraggio 
multidisciplinare per prevenire e gestire eventuali trasformazioni maligne, quali 
condrosarcomi, gliomi e follicolomi.
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"Ognuno ha le proprie necessita'.

Alcune si vedono facilmente,

altre le scopri andando oltre le apparenze."

E' il compleanno di Giulio T-Rex, e tutti

nella vallata stanno preparando una grande festa.

Tra musica, sorprese e un'idea speciale,

Giulio capira' che la vera amicizia

nasce dalla comprensione e dal rispetto dell'altro.

Una storia dolce e inclusiva, pensata per grandi e piccini.

€ 15,00


