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SCHEDA PROGETTO “SIAMO INFINITE SFUMATURE. OLTRE | SEGNI DELLA
NEUROFIBROMATOSI|”

“Siamo iNFinite sfumature — oltre i segni della neurofibromatosi” & un progetto di informazione e
sensibilizzazione promosso dalle Associazioni Pazienti ANANAS, ANF e LINFA in
collaborazione con Alexion, Astra Zeneca Rare Disease, nato con l'obiettivo di far luce sulla
neurofibromatosi di tipo 1 (NF1), una malattia genetica rara che viene diagnosticata nella prima
infanzia e che puo avere una grande varieta di segni clinici con un impatto significativo sul
benessere fisico, psicologico e sociale dei bambini.

favorire lo sviluppo di un contesto inclusivo nel luogo dove i bambini passano la maggior parte
delle loro giornate e iniziano a vivere la socialita, ovvero Ia scuola. Da qui il nome “Siamo iNFinite
sfumature”, che vuole sottolineare la complessita di una patologia dalla sintomatologia molto varia,
ma anche valorizzare le differenze di ciascuno.

forti" & stata sviluppata in collaborazione con Libri — Progetti educativi, casa editrice
specializzata in testi per la scuola ed ente formativo accreditato a| Ministero dell'istruzione e del
merito (MIM).

Il kit per ciascuna classe aderente comprendera:
¢ unlibro per ciascuno studente, con le avventure di Gio, un bambino con NF1 alle prese con
scuola, amici e passioni;
® una guida per gli insegnanti, che racconta cosa significa & la NF1 e propone una
metodologia per favorire I'inclusione tra i ragazzi:
® unopuscolo informativo sulla NF1 per le famiglie di tutti gli alunni.

Nelle classi italiane verranno distribuiti a partire da settembre 2024 circa 500 kit, che potranno
essere ordinati direttamente dalle classi interessate attraverso il sito web di Libri — progetti
educativi.
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