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Ti diamo il benvenuto a & KL D F F K L HIb me@s&tRer di AlGlico - Associazione Italiana
Glicogenosi.

Useremo questo spazio per aggiornarti periodicamente sulle XOWLPH ,@QRTYXMOQYOR FKH IDFFL
e sulle nostre L Q L ] L DOMNre ¥ glesto, verranno condivise QRWL]LH V FL.iddanthd L FKH
VRQGDSURIHWWKGL mMm@arenzh.L

Ti aspettiamo al prossimo numero, EXRQD OHWWXUD

28 febbraio 2026 - Giornata delle Malattie Rare

Febbraio & un mese speciale. E il mese dedicato alle P D O D W W & perd@ gliisto non & solo un
tema sul calendario: € la nostra vita quotidiana. Siamo pazienti rari, siamo F D U H J siafre thmiglie



che ogni giorno affrontano le complesse sfide di una vita con glicogenosi.

Proprio perché ODOLFRJHQRVL g XQD S®niysRaDARsbLigridn®naDn valore enorme. In

questi anni € diventatauna FRP X Q L W j, o Qubgdy id cui nessuno si sente solo,un SRUWR VLFXUF
a cui approdare quando servono informazioni, ascolto, confronto o semplicemente qualcuno che

capisca davvero cosa stiamo vivendo. Questo € il nostro punto di forza piu grande: esserci gli uni per

gli altri.

Colgo I'occasione per ricordarti un appuntamento importante: OD SURVVLPD RFFDVLRQH SH!
LQFRQWUDUFL GDO YLYR VDUj LORBPER QaRHih @8mé&hto ReMMWIEFUH D 7
ritrovarci, condividere esperienze e guardare avanti insieme. Durante il convegno si terranno anche

le HOH]JLRQL GHO Q X ReYhBi vadlidJdi MeWettiYnRyioco, di dare una mano concreta alla

propria comunita e contribuire attivamente alla vita dell’Associazione, questo € il momento giusto per

farlo. Il contributo di ciascuno pud fare davvero la differenza.

Nel frattempo, mi raccomando: FRQWLQXD D OHJJHUH OD QHZVOHWMEHU H D VH.
prossime settimane ci saranno diversi PRPHQWL GL FRQGLY panhsaR ReHsWpid@akeQ H

pazientie F D U H JeLriépdhtere alle esigenze, sempre diverse, delle famiglie. Anche a distanza

possiamo sentirci vicini e sostenuti.

Grazie per esserci, per la fiducia e per I'energia che rende viva questa Associazione ogni giorno.

Un caro saluto,

(OLVDEHWWD $UBVYEBHQWH

RicettAlGlico
per glicogenosi di tipo 1

Rubrica realizzata grazie ai vostri contributi e
in collabarazione con la dottoressa F. Pretese

& )
Riso basmati integrale con tofu croccante, fagiolini e alga Nori

Un piatto semplice che unisce la leggerezza del riso integrale alla croccantezza del tofu rosolato,
con la freschezza dei fagiolini. Un’idea per un pasto sano e completo, che gioca su consistenze e
sapori diversi, mantenendo equilibrio e gusto.

,QJUHGLHQWL SHU SHUVRQH DGXOWH



e 150 g di riso basmati integrale;

e 200 g di tofu al naturale o affumicato;

e succo dilimone q.b.;

e olio extravergine d’oliva q.b.;

e salsa di soia senza zucchero q.b.;

e 200 g di fagiolini (congelati o al naturale in barattolo);
e alga Nori se gradita.

BURFHGLPHQWR

Metti il riso basmati integrale in una scodella e sciacqualo 2-3 volte sotto acqua corrente, finché
'acqua non sara limpida. Trasferiscilo in una padella e aggiungi acqua fredda, coprendolo per un
paio di centimetri. Cuoci per assorbimento, senza mescolare, fino a quando il riso avra assorbito
tutta 'acqua e risultera morbido ma sgranato. Puoi chiuderlo con un coperchio durante il processo,
cosi da mantenerlo piu morbido e umido.

In un’altra padella, scalda un filo d’olio e salta i fagiolini (ancora congelati) a fiamma vivace, finché
saranno teneri ma ancora verdi e croccanti. Togli dalla padella e mettili da parte.

Taglia il tofu a cubetti regolari e rosola in padella con un filo d’olio. Quando avra formato una
crosticina dorata, sfuma con un goccio di salsa di soia e lascia insaporire per qualche minuto.

Sistema il riso sul fondo del piatto, adagia sopra i fagiolini e completa con il tofu croccante. Aggiungi,
se desideri, qualche striscia di alga Nori per dare al piatto un tocco croccante e marino.
Prima di servire, se preferisci, aggiungi qualche goccia di limone sul tofu.

e &RQVLIJOLR SXRL WUDVIRUPDUH TXHVWD ULFHWWD LQ XQD ERZO
WRVWDWL R XQ PL[ GL YHUGXUH FURFFDQWL GL VWDJLRQH



6H GHVLGHUL GDUH LO WXR FRQWULEXWR D TXHVWD UXEULF!




3UR P H P RULD
Cantieri del Benessere

6HFRQGR LQFRQWUR JLRYHGuU IHEEUDLR

Ti ricordiamo che il prossimo JLRYHGu IHE##E DYRFRQGR LQ@élBactWdo R DQWLHUL
GHO % H Q HisewhttdHpazienti, genitori, fratelli, F D U H JeLtirttid lé persone che vivono da

vicino le sfide delle glicogenosi.

L'evento si svolgerain Y L G HR F K L, Rafmide/piBttaforma Google Meet, a partire GDOOH e

durera circa P L Q X\8\Mento € aperto anche ai non soci e la partecipazioneé JUDW XL WD

Questo incontro, dal titolo *HVWLUH OH HPR]LRQL ,s&&dmikate 2 ORIRIMRBPRQLFKH
SHU FDOPDUH FRUSR H PHQWH TXDQGR DUULYDQR SDXUD UDEELD

Per partecipare, € sufficiente LQYLDUH XQD PDLQ @& DOLQEHlLrifdEhREl'incontro,
verrai ricontattato e ti verra inviato il link per prendere parte all'evento. Se hai gia inviato una mail per

partecipare agli incontri, riceverai il link senza bisogno di ricontattarci.

Ti aspettiamo!




Genitorialita e glicogenosi:
equilibrio, scelte, direzione
LABORATORIO IN TRE INCONTRI

33U R_P H P R U I: D . .
Genitorialita e glicogenosi

SULPR LQFRQWUR PDUWHGU

Ti ricordiamo che il prossimo PDUWH G u

IHE EUdarteRl SULPR L Q Eét Qbaratdrio
*HQLWRULDOLWj] HJOLFRJHQRVL
VFHOWH G LrséhjdtdReldiisivamente ai
JHQLWRUL

L'evento si svolgerain YL GHR F K L, fodideV D
piattaforma *R RJOH Pe-ar@\Hurata di circa

P L Q X.®/gartecipazione € JUD W& LW D
aperta anche ai non soci.

Il laboratorio & strutturatoin WUH LQ mRhR® W UL
si esplorera come la malattia possa modificare
I'equilibrio famigliare e quali risorse possono
emergere per sostenere la crescita del
bambino. In questo modo, verra offerto ai
genitori uno spazio di riflessione e si forniranno
degli strumenti per vivere una genitorialita
naturale e sostenibile, accompagnando i propri
figli verso un'autonomia possibile e rispettosa
tanto della sua condizione quanto delle sue
potenzialita.

Il laboratorio & organizzato e tenutoda SREHUWD
'L ODUWSI®®RD JR Fspetain JHVWLR QH
GHO FRQIOHWMRRQH H&B&XFDWLYD
ringraziamo per la disponibilita e la

collaborazione.

Le date dei prossimi incontri sono:
° PDUWHGU ,diRUg.RO0 alle 20.00;
° PDUWHGuU , dalzug.R0 alle 20.00.

Per partecipare, € necessario iscriversi
mandandounamaila LOIR#DLJHQWRJ R W
YHQHUGuU |.H tEeBriddniri Ranno parte

di un unico percorso, percio & consigliato

prendere parte a tutte le tre sessioni. Se hai gia
inviato una mail per partecipare, verrai

ricontattato prima dell'incontro e ti verra fornito il
link per prendere parte all'iniziativa.

Ti aspettiamo!



mailto:info@aiglico.it

Incontro sull'inclusione scolastica

All'interno del percorso scolastico di bambini e bambine con glicogenosi, possono esserci dei
momenti delicati, in cui possono emergere domande, dubbi o difficolta. Per questo motivo, la nostra
Associazione ha organizzato, in seguito alla chiusura delle iscrizioni per il nuovo anno scolastico, un
webinar informativo dedicato alle famiglie, pensato come uno spazio di confronto con Il'obiettivo di
fare chiarezza su diritti, strumenti e buone pratiche legate all'inserimento scolastico e alla
comunicazione con le istituzioni.

Verranno affrontati vari temi, grazie alla presenza di $ Q J H OLDL \eférente AlGlico per
l'inserimento scolastico, ODULD *UD]LD %nsé&yRaate © bsulente AlGlico per questioni
legate a queste tematiche,e 'DYYRFDWHVVD (,@dhsentd legae W Elico.

Sara possibile fare domande e si parlera anche del Vademecum scolastico AlGlico, strumento a
disposizione dei nostri soci.

L'incontro si terra R Q O trdpnite piattaforma Google meet il giorno JLRYHGu IHE P ODIHR
DOOH . Perpartecipare, LQYLD XQaH. ® DR#AD L J Oridiedhdb W oggetto": HELQDU

LQVHULPHQWR VFRODVW.LVErRI Hcohtattato prrkBQ@&I\hEontro e ti verra fornito il link
al collegamento.

Ti aspettiamo!
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Diventa anche tu socio AlGlico!

Come ogni anno, ti ricordiamo che puoi iscriverti e diventare socio AlGlico, per supportare
I'Associazione e godere di tutti i vantaggi offerti.
Tra questi:

e invio di newsletter e informazioni sulle ultime novita relative alle glicogenosi;

e inviti per prendere parte alle nostre Assemblee dei Soci e ai Convegni, con importanti sconti sulle

tariffe per partecipare a questi ultimi;

e ricezione di avvisi e comunicazioni su iniziative riservate ai soci.

[ ]
In aggiunta a questo elenco, ti ricordiamo che per i soci che convivono con una glicogenosi & possibile
usufruire J U D W X L WdPidsfi\derlvizi, come consulenze legali, aiuto nella gestione dei rapporti con
le istituzioni e con i medici, e di tutti quelli che verranno messi a disposizione in futuro.

SWWHQJLRQH

/| LVFUL]LRQH VL LQWHQGH SHUIH]LRQDWD VROR GRSR DY lhfattFRP SO
non é sufficiente pagare la quota associativa,ma q DQFKH QHFHVVDULR FRPSLODUH RC
SUHVHQWL VX0 @gRVORBODVORA YHOQLVVHUR HVSOHWDWL HOWUDPEL

VDU] ULWHQXWD YDOLGD

Tiricordiamoche OD TXRWD DVVRFLDWLY,BEhedD® RR@WD|ICRQW g DQQXDOH H F

GLFHPEUH GL RJQL DQQR

Sottolineiamo, inoltre,che L VHUYL]L SUHFHGHQWHPHQWH HURJDWL D WLWROF
VDUDQQR ULQQRYDWL TXDORUD QRQ YHQLVVH ULQQRYDWD OD TXR)

Ulteriori informazioni e indicazioni sono presenti sul nostro sito web. In caso di dubbi o necessita, &

possibile contattarci telefonando al numero 340 2283311 oppure scrivendounamaila LOIR#DLJOLFR |

9DL DOOD SD

GLYHQWDU

SUHQGLWL FXUD GL WH


mailto:info@aiglico.it
https://www.aiglico.it/diventa-socio/

A presto, sperando di portarti tante novita!

lcxk¢ﬁé&27
ASSOCIAZIONE ¢ ITALIANA * GLICOGENOSI

$,*OLFRVVRFLD]LRQH ,WDOLD$B® *OLFRIJHQRVL

Parabiago (MlI)
LOQIR#D L JOZFD LW 1FHAR2283811

floJofa

4XHVWD HPDLO g VWDWD LQYLDWD D "“"FRQWDFW (0%,
SLFHYL TXHVWD PDLO SHUFKp VHL LVFULWWR D DOOD QRVWUD DV

$QQX00OD LVFUL]JLRQH
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