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Carissime famiglie, amici e sostenitori,

il mese di Settembre ASSI Gulliver ha voluto dedicarlo alla Sindrome di
Sotos.

Il 6 Settembre si & celebrata la Giornata Internazionale della Sindrome
di Sotos e I’associazione ha portato avanti una forte campagna di
sensibilizzazione attraverso iniziative, testimonianze e approfondimenti.

Il tutto e iniziato facendo veicolare sui social delle foto profilo
personalizzate per ricordare e condividere questo importante
appuntamento. Eccone alcuni esempi.
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\ ) Intervista al Prof. Domenico Coviello, gia Direttore del
Laboratorio di Genetica Umana del Gaslini di Genova

Grazie alla collaborazione e media partnership con AgenSalute, ASSI
Gulliver ha avuto la possibilitd di divulgare una intervista al Prof.
Domenico Coviello, gid Direttore del Laboratorio di Genetica Umana
dell’lstituto Giannina Gaslini di Genova e componente del Comitato
Scientifico dell’associazione.

Un contributo prezioso per conoscere meglio la sindrome,
comprenderne le caratteristiche e ricordare quanto ricerca, diagnosi,
presa in carico e corretta informazione siano fondamentali nel percorso
delle persone con malattia rara e delle loro famiglie.

Perché parlare di Sindrome di Sotos significa prima di tutto farla
conoscere. E ogni spazio di informazione & un passo in piu verso una
maggiore consapevolezza.

Per leggere I’articolo cliccare qui.

O

ASSI Gulliver ringrazia il Prof. Domenico Coviello per aver aperto le porte
del Laboratorio di Genetica Umana del Gaslini e per aver dato la
possibilitd di conoscere il prezioso lavoro di ricerca che viene svolto
all’interno. Per vedere il suo intervento cliccare qui.
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https://youtu.be/Odhox_ovOyM?si=R670_zRgXJUgyzxs
https://agensalute.it/
https://agensalute.it/2026/09/04/sindrome-sotos-dott-coviello-studiamo-gene-nsd1-aprire-strada-nuove-terapie/
https://www.instagram.com/assigulliver/
https://www.facebook.com/AssiGulliverAssociazioneSindromeSotosItalia
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@ ASSI GULLIVER allo stadio ospite dell'INTER

In occasione della Giornata mondiale della Sindrome di Sotos,
alcune famiglie di ASSI Gulliver hanno vissuto una giornata davvero
speciale allo stadio, ospite dell’Inter per vedere la partita insieme:
un momento pieno di tifo, emozioni e tanto calore.

Un’associazione cresce soprattutto grazie ai legami reali che stringe
sul territorio. In questo, il lavoro delle referenti e dei referenti
regionali & prezioso: sono loro a far sentire la vicinanza di ASSI
Gulliver e a trasformare le idee in occasioni concrete per ritrovarsi e
fare comunita.

Un grazie di cuore a Rossana Burbi, referente per la Lombardia, che
ha organizzato tutto rendendo possibile questo bel pomeriggio.
Grazie anche all’Inter per I’accoglienza e la grande sensibilita
dimostrata.

Siamo certi che questo sia solo il primo capitolo di una bella
collaborazione che ci auguriamo possa crescere nel tempo. Perché
fare sensibilizzazione significa proprio questo: aprire porte, creare
occasioni e camminare insieme.
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\W) Intervista a Loredana Ricchiuti, mamma di MariaSole

Cosi come avvenuto in occasione della Giornata mondiale della
Sindrome di Malan, lI'associazione desidera concludere questa
giornata dedicata alla Sindrome di Sotos dando voce a una delle
sue famiglie.

Al di & della ricerca, della diagnosi e dell'opera di sensibilizzazione,
al centro della missione di ASSI Gulliver ci sono infatti da sempre le
persone e i loro nuclei familiari.

Loredana, mamma di MariaSole, condivide la propria storia, la
quotidianita e le difficoltd affrontate, offrendo soprattutto un
ritratto di Mariasole che va oltre la sindrome.

Ripartire dalle famiglie, dalle loro esperienze e dalle loro parole
rappresenta il modo piv autentico per concludere questa
ricorrenza, ricordando cid che ogni giorno da valore e significato
all'impegno dell'associazione.

Per leggere I’articolo cliccare qui.
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SAHVE THE DATE | Caserta - 24 Ottobre 2026

ASSI Gulliver e lieta di annunciare il proprio X Congresso Nazionale,
che si terra il 24 ottobre 2026 a partire dalle ore 9:00 presso il
Grand Hotel Vanvitelli di Caserta.
L'evento di quest’'anno si intitola
“Rendere possibile il futuro tra
diritti e opportunita”, un tema

X Congresso Nazionale

Rendere possibile

focalizzato sulle prospettive di
crescita per le persone con
disabilitd e per le loro famiglie.
Nel corso dei lavori si
approfondiranno tematiche
centrali quali la tutela dei diritti,
I'inclusione sociale e lavorativa e
la definizione dei progetti
individuali di vita, orientati alla
creazione di reti territoriali e di
opportunitd concrete lungo
I'intero arco dell'esistenza.

il futuro tra diritti
e opportunita

Dalla scuola verso una vita autonoma
sociale e professionale per le persone
con disabilita

24 OTTOBRE 2026
ore 9.00

Grand Hotel Vanvitelli
Viale Carlo III
Caserta



https://www.instagram.com/assigulliver/
https://www.facebook.com/AssiGulliverAssociazioneSindromeSotosItalia
https://agensalute.it/2026/09/05/maria-sole-sindrome-sotos-abbiamo-imparato-guardare-oltre-diagnosi/
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