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Racconto di Nataledi P. Coelho





Disse il sacerdote tutto contento entrando nella sua Chiesa colma di fedeli: La fede è viva nel cuore degli uomini!


Erano tutti operai di un quartiere povero di  Rio de Janeiro, tutti riuniti per celebrare la Messa di Natale.


Tutto felice di vedere la sua Chiesa colma di fedeli, iniziò a celebrare la Santa Messa. Ma una piccola voce che ripeteva: A B C D…disturbava l’assemblea.


Il sacerdote chiese ai fedeli di fermarsi, ma  la piccola voce continuava…


Si avvicinò al ragazzino e gli chiese: Perché fai così? Non vedi che disturbi le nostre preghiere?


Il bambino si fece rosso di vergogna e le lacrime gli scesero copiose sulle guence.


Dov’è la tua mamma?, continuò il sacerdote. Non ti ha insegnato a seguire in silenzio la Messa?


Il ragazzino con la testa bassa rispose: Scusami padre! Nessuno mi ha insegnato a pregare! Sono cresciuto per strada, senza padre e senza madre. Oggi è Natale! Voglio parlare con Dio, ma non conosco la sua lingua! E allora dico tutte le lettere dell’alfabeto…Ho pensato che ci penserà Lui a prendere tutte le mie lettere e a formare la frase che ho nel cuore per Lui.


Poi il ragazzino si alzò e disse: Ora vado via così non disturbo i fedeli che sanno comunicare con Dio.


Vieni con me!, rispose il sacerdote.


Prese il ragazzino per mano e loguidò fino all’altare, si girò verso i fedeli e disse queste parole: Stasera prima della Messa recitiamo una preghiera speciale, una preghiera senza parole, fatta solo di lettere. Sarà Dio a scrivere la frase che il nostro cuore desidera veramente dirgli. Solo Lui sa scrivere la nostra preghiera!





Cari soci,


                          siamo già al secondo numero!  Era infatti nostra intenzione farvi pervenire il notiziario prima di Natale, per avere la possibilità di fare ad ognuno i nostri personali auguri da estendere in modo particolare ai vostri figli.


Sul Natale abbiamo inserito un delicato racconto di Paulo Coelho.


Troverete inoltre il riassunto dell’assemblea straordinaria che si è svolta il 4 dicembre.


Continua la trascrizione degli scritti della dott.ssa Alda Pellegri che hanno suscitato interesse da parte di alcuni di voi.


Vi informiamo infine che in quest’ultimo periodo ci sono state alcune richieste di aiuto a SOFT Italia da parte di nuove famiglie che ci hanno conosciuto attraverso internet ed una di esse ha avuto il nostro recapito attraverso Telethon (!!)


Aspettiamo sempre vostri scritti da inserire nel notiziario; niente di particolare, ma qualcosa di molto speciale: la vostra quotidiana storia di famiglia…  


Un caro saluto dal Direttivo.


(Gianstefano, Diana, Nadia)














mal di gola, mal di testa, difficoltà respiratorie, dolori dovuti a riflusso gastro-esofageo, dolore alle articolazioni, ecc.


Il pediatra è il medico specialista in grado di indagare e scoprire eventuali malattie che potrebbero diventare croniche e pericolose. I problemi più frequenti sono:


	1 problemi respiratori da insufficienza muscolare, scoliosi, ridotto controllo posturale;


	2 bronchiti e polmoniti anche ab ingestis


	3 fame da alimentazione incongrua per problemi di deglutizione e masticazione o rifiuto del cibo per dolori gastrici, in tali situazioni si verifica un ritardo di crescita;


	4 reflusso gastro-esofageo;


	5 febbri di natura sconosciuta, dovute a malfunzionamento dei centri ipotalamici deputati al controllo della temperatura;


	6 epilessia grave, anche farmaco resistente, che richiede ricoveri ospedalieri ripetuti, spesso associata ad episodi febbrili;


	7 carie dentarie dovute a cattive abitudini alimentari;


	8 sublussazione o lussazione delle anche con dolori in particolari movimenti o posture.


Ricordiamo che tutto questo riduce il beneficio dell’intervento riabilitativo.


E’ pertanto importante saper interpretare i sintomi e trovare le giuste terapie. Per ottenere questo risultato è necessario un lavoro interdisciplinare accurato in cui ogni operatore sappia condurre buone osservazioni dando indicazioni utili al pediatra, al neurologo, al fisiatra, all’ortopedico o altri specialisti, in modo da poter fare interventi tempestivi e mirati.





La presa in carico del bambino con grave disabilità


della dott.ssa Alda Pellegri (seconda parte)








Fare bilanci attendibili delle reali capacità cognitive del bambino con pluriminorazioni, è un’esigenza assoluta per fare precisi programmi di trattamento e per poter esprimere prognosi certe.


E’ necessario pertanto chiarire i presupposti su cui ci si deve basare per procedere con sistematicità ed ordine nella valutazione delle competenze cognitive del bambino pluriminorato:


1 premessa indispensabile per impostare una valutazione corretta è quella di ceracre la situazione posturale più favorevole al bambino perché stia bene e possa esprimersi.


2 occorre capire quanto e come il bambino vede, guarda, esplora ascolta, riconosce sia a livello visivo che uditivo. L’osservazione va condotta con calma, in diversi momenti della giornata, nei vari stati di benessere o disagio, da solo e con i famigliari, per individuare le condizioni che favoriscono la comunicazione e l’adattamento funzionale.





Occorre tenere sempre ben presente che la situazione fisica condiziona molto l’evoluzione del bambino grave motorio con ritardo mentale, limita ulteriormente i suoi mezzi espressivi e riduce le opportunità comunicative.


Il problema che interpella maggiormente i genitori è la difficoltà ad interpretare le reazioni di pianto che possono esprimere disagio, desiderio di stare in braccio o vero e proprio stato di prostrazione e dolore.


La verifica della positività dell’intervento che viene attuato è data dalla “consolabilità” o meno del bambino, sollecitata dagli interventi contenitivi.


Quando il bambino non dà segnali di poter riconquistare facilmente e mantenere la tranquillità, occorre sempre pensare che abbia qualche dolore, come mal di denti,  
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L’assemblea straordinaria del 4 dicembre 2005 ha modificato due articoli dello statuto di SOFT Italia il n°5 e il n°11. Con queste modifiche è ora possibile indire l’assemblea ordinaria non più entro aprile ma entro giugno di ogni anno. E’ inoltre  consentito iscriversi o versare la quota di rinnovo all’associazione contestualmente all’assemblea e non più almeno cinque giorni prima.









