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VIS10N & MISS1011

Fondazione Rarementis si propone di
sviluppare modelli concreti di supporto
per bambini e giovani adulti con disabilita
intellettive e neurologiche complesse e
per le loro famiglie, orientati a migliorare
la sostenibilita della vita quotidiana e
'accesso effettivo ai contesti sociali,
educativi e culturali. Lobiettivo & costruire
risposte solide, replicabili e radicate nei
territori. La visione € una societa in cui non
sia piu necessario parlare di inclusione,
perché la partecipazione di ogni persona
& gia parte naturale del sistema.

La Fondazione nasce con uno sguardo preciso: costruire
percorsi per il “Durante e Dopo di Noi”. La costruzione
del “Dopo di Noi” richiede un lavoro progressivo che
inizia nel presente, attraverso la messa in campo di
interventi concreti e continuativi. Per questo, accanto alla
progettazione di soluzioni di lungo periodo, Fondazione
Rarementis si propone di attivare interventi concreti

sul territorio che abbiano una ricaduta immediata sulla
qualita della vita delle famiglie. ll “Durante di Noi” & il
tempo in cui si costruiscono autonomie, relazioni e
possibilita reali. All'interno di questa visione, verra data
particolare attenzione alla dimensione lavorativa, oggi
ancora quasi del tutto assente nel mondo della disabilita
intellettiva, ma fondamentale per costruire percorsi di
vita adulta e consentire 'autodeterminazione.

dOPO Di NOi

AMbI€0 D: IMNZerveinto

La Fondazione opera nellambito delle Encefalopatie dello Sviluppo ed
Epilettiche (DEE- Developmental and Epileptic Encephalopathy). Le DEE
sono un gruppo grave e raro di malattie del neurosviluppo che colpiscono
prevalentemente i bambini nei primi mesi o anni di vita. Sono caratterizzate
da epilessia farmacoresistente, regressione dello sviluppo psicomotorio e
disabilita intellettiva.

Oltre '80% dei casi € dovuto ad alterazioni o mutazioni “de novo” del
DNA, come le mutazioni nei geni SCN1A, SYNGAP1, CDKL5. Alcune
forme sono invece provocate da anomalie biochimiche o malformazioni
cerebrali congenite Le crisi epilettiche farmacoresistenti non sono
controllabili in modo stabile con le terapie disponibili, possono essere
frequenti, imprevedibili e, in alcuni casi, evolvere in stato di male
epilettico, rappresentando un rischio concreto per la salute e per la
vita. A queste condizioni si associano spesso disturbi del linguaggio
con conseguenti bisogni comunicativi complessi (BCC), disturbi

del movimento, del comportamento, del sonno, iperattivita e ADHD,
tratti dello spettro autistico, disturbi dell’lUmore ed altre comorbidita

in ambito ortopedico, odontoiatrico, endocrinologico. Si aggiunge
frequentemente la complessita nell’individuare e stabilizzare nel tempo
un percorso terapeutico adeguato, sia dal punto di vista farmacologico
che riabilitativo, con necessita di continui aggiustamenti e monitoraggi.

Nel loro insieme, questi elementi incidono in modo significativo sulla
quotidianita e sul livello di autonomia possibile, rendendo necessaria una
supervisione continua e altamente qualificata. Nella maggior parte dei casi,
questo carico ricade in larga parte sulle famiglie, con un impatto concreto
sullorganizzazione della vita quotidiana e sulla possibilita di mantenere un
equilibrio sostenibile nel tempo. Lintervento della Fondazione si rivolge ai
bambini e ai giovani adulti che vivono queste condizioni, ma anche ai loro
nuclei familiari, con un’attenzione specifica ai genitori e ai sibling.

PI'OGETTi

La Fondazione si propone di costruire nel tempo un insieme
integrato di interventi, capaci di rispondere in modo concreto
ai bisogni delle persone con disabilita e delle loro famiglie,
mantenendo uno sguardo strutturale sul futuro. In questa
fase iniziale, il lavoro prende avvio lungo due direttrici
complementari: da una parte il supporto diretto ai nuclei
familiari, dall’altra un intervento sul territorio per rendere gli
spazi della vita quotidiana pit accessibili e comprensibili.
Questi primi progetti rappresentano I'avvio operativo della
Fondazione e un primo passo verso la costruzione di modelli
stabili e replicabili.

DOMENICHE DEL SOLLIEVO

Un progetto pensato per offrire alle famiglie momenti
regolari di sollievo all'interno di un contesto educativo
qualificato e affidabile. Bambini e ragazzi con disabilita
partecipano ad attivita strutturate, seguite da operatori
formati, in contesti che favoriscono relazioni reali
anche con sibling e pari. In questo tempo, le famiglie
possono contare su una presa in carico competente

e continuativa, che consente una reale distensione

dal carico assistenziale quotidiano. Non si tratta solo
di assistenza, ma di costruire esperienze di qualita e
continuita, oggi ancora difficilmente disponibili nei
servizi esistenti.

ACCESSIBILITA NEI LUOGHI PUBBLICI

Un progetto dedicato all’introduzione della
Comunicazione Aumentativa Alternativa negli spazi
pubbilici. Attraverso pannelli con pittogrammi, mappe
adattate e strumenti digitali, si interviene su parchi,
biblioteche, musei e servizi per renderli pit accessibili
e utilizzabili. Un lavoro che nasce per rispondere alle
necessita di chi ha Bisogni Comunicativi Complessi
(BCC), ma che rende gli spazi piu chiari e comprensibili
per tutti: bambini, anziani, persone non madrelingua e
cittadini in situazioni di fragilita temporanea.

SPAZIO DI COWORKING INCLUSIVO

E SOLLIEVO ATTIVO

Accanto agli interventi educativi e territoriali, la
Fondazione intende sviluppare un progetto innovativo
che integri lavoro, cura e vita quotidiana. Lo spazio
prevede la presenza simultanea di un’area coworking
per genitori e di un ambiente educativo strutturato per
bambini, in cui siano presenti sia bambini con disabilita
che bambini senza disabilita, in un contesto condiviso.
L'obiettivo e offrire alle famiglie un contesto affidabile

e competente in cui i figli possano essere seguiti,
permettendo ai genitori di mantenere o riprendere la
propria attivita, senza dover scegliere tra lavoro e cura.
Allo stesso tempo, il progetto favorisce relazioni reali
tra bambini e riduce I'isolamento dei caregiver, creando
uno spazio che non € solo un servizio, ma un luogo di
incontro, scambio e quotidianita condivisa. Un modello
ancora poco presente nel contesto italiano che unisce

PEYCHé SOStEéNErCi

Fondazione Rarementis ETS nasce con l'obiettivo di sviluppare
modelli concreti, misurabili e replicabili, capaci di generare un impatto
reale nella vita delle persone con disabilita e delle loro famiglie.
Accanto ai progetti gia avviati, la Fondazione intende promuovere
ulteriori interventi dedicati alla continuita assistenziale, ai percorsi
educativi, alla vita adulta, alle esperienze di vacanza accessibile e alla
dimensione lavorativa.Sostenere Rarementis significa contribuire

allo sviluppo di risposte pit adeguate ai bisogni delle famiglie e

alla costruzione di comunita piu preparate, accessibili e attente alle
fragilita complesse.

BONIFICO BANCARIO PARTECIPA COME VOLONTARIO
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