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Ciao,

con la presente, insieme a tutto il Consiglio Direttivo, desidero augurare a ciascuno di Voi di

trascorrere una serena Pasqua con le Vostre famiglie.

Sara una Pasqua insolita, ma questa lontananza fisica non ci impedisce di continuare a sentirci

la comunita viva e attiva che ogni giorno dimostriamo di essere.

Vi ringraziamo per la tenacia, il coraggio e la resilienza che ogni giorno dimostrate con
telefonate, mail, post sui nostro social! Da parte nostra, stiamo vivendo questi giorni di distanza

con la consapevolezza che ora come non mai ci € richiesto impegno e costanza.

Insieme ai membri dei Consiglio Direttivo e a tutti i membri dei Consigli di Sezione Territoriale
e ai referenti di gruppi territoriali, stiamo cercando di garantire a ciascuna persona con fragilita
tutto il nostro supporto. E’ partita da poco I'esperienza del gruppo chiuso di Facebook “X

FRAGILE ITALIA AMA”, in cui ciascuno puo raccontarsi, chiedere e dare informazioni o consigli

in un’ottica di Auto Mutuo Aiuto. Inoltre, per sostenere il percorso scolastico di persone con
Sindrome X Fragile, inaugureremo subito dopo Pasqua una comunita di pratica tra
insegnanti, per facilitare lo scambio di informazioni a supporto della esperienza che stanno

vivendo i nostri figli con la didattica on line.

Sul nostro sito, alla pagina dedicata all’emergenza COVID-19 troverete inoltre informazioni e

aggiornamenti utili, che riusciamo a fornire tempestivamente grazie alla nostra assidua e

quotidiana partecipazione, in questo periodo particolare, a numerosi tavoli di lavoro.

Siamo infatti presenti e impegnati sul tavolo FISH per la scuola, tramite il quale facciamo
arrivare al MIUR le esigenze delle persone e delle famiglie, nella Unita di Crisi Anffas e nel

team Covid-19 di Uniamo Federazione lItaliana Malattie Rare. Un impegno gravoso, che
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certamente pero trova il corrispondente nellimpegno che ciascuna persona con fragilita mette

quotidianamente in atto per superare se stesso.

Dunque, ancora una volta, la parola da dire in questa Pasqua € GRAZIE. GRAZIE a chiresiste
nonostante la perdita di una persona cara, GRAZIE a chi continua a lavorare nonostante la
preoccupazione per chi non sta bene, GRAZIE a chi ha stravolto la sua vita per rendere
migliore la vita di chi gli sta accanto, GRAZIE a chi, anche in questa situazione, continua a

mettere gli altri prima di se stesso e dei propri cari e GRAZIE anche a chi non pu0 farlo.

L’avventura dell'incontro con la Sindrome X Fragile ci mostra infondo come sia sempre

possibile accogliere la fragilita e rimanere stupiti di come possa trasformare la nostra vita.
In fondo, forse, la Pasqua & proprio avere questa certezza.

Buona Pasqua!

Alessia Brunetti

Presidente

Per maggiori informazioni scrivete a info@xfragile.net
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