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CONTINUA L'IMPEGNO PER IL SOCIALE DELLA FONDAZIONE

Just Italia, 300muila euro per 1bimbi

Sono stati donati alla Federazmne Malattie Rare Infantili per “regalare” le diagnosi

Sono appena nati, e sono
affetti da una malattia
genetica rara. Ma una dia-
gnosi adeguata e una
terapia su misura posso-
no aiutarli ad affrontare la
vita. Eppure, per quanto
sembri incredibile, & pro-
prio questo il primo pro-
blema e tanti bambini
sono colpiti da una doppia
difficolta, quella della
malattia e quella della sua
“raritd” che rende compli-
cata, a volte impossibile,
una diagnosi corretta e
tempestiva. Secondo i
dati piu recenti, 5 persone
su 10.000 soffrono di
patologierare ebenil25%
dei malati attende una
diagnosi adeguata per
lungo tempo, a volte addi-
rittura per anni.
All'elaborazione di una
diagnosi specifica e velo-
ce (il vero punto di svolta)
e alla presa in carico di
bambini affetti da malattie
rare & dedicato il Progetto
di assistenza sociosanita-
ria “ll domani nei miei
sogni”, messo a punto da
Fondazione Just Italia nel
quadro delle proprie ini-
Ziative di Responsabilita
Sociale. Il progetto preve-
de una donazione di €
300.000 alla FMRI -
Federazione Malattie
Rare infantili di Torino che
coordina le Associazioni
territoriali, in collabora-
zione con [|'Ospedale
Infantile Regina Marghe-
rita del capoluogo pie-
montese.

Fondazione Just ltalia,
creata dall’omonima
azienda veronese che
distribuisce i cosmetici
svizzeri Just tramite ven-
dita diretta a domicilio, ha
sostenuto in 14 anni pro-
getti di solidarieta per 5,9
milioni di Euro, in gran
parte destinati all'infan-
zia.

“Il sostegno alla Federa-
zione Malattie Rare Infan-
tili — ha commentato il
Presidente della FMRI, dr
Roberto Lala- consentira
di diagnosticare le patolo-
gie rare di tanti piccoli,
partendo da unaindagine
genetica di ultima genera-
zione (NGS “Next Gene-
ration Sequencing’). Le
ricerche sul DNA, di com-
provata efficacia scientifi-
ca e diagnostica, sono
costose, non sono coper-
te dal Servizio Sanitario

“il domani
nei miei
sogni,,

La grafica dell’iniziativa

Nazionale e sono inac-
cessibili per la maggior
parte delle famiglie. Gra-
zie alla donazione di Fon-
dazione Just ltalia, 80
bambini affetti da patolo-
gie rare, segnalati da
FMRI, verranno inseriti in
percorsi diagnostici e
terapeutici “‘dedicati”
presso 'Ospedale Infanti-
le Regina Margherita di
Torino, e saranno presi in
carico da Team multidisci-
plinari che, partendo dalla
diagnosi, seguiranno i
piccoli e le loro famiglie
per ben due anni.

Ai medici che gestiranno
gli aspetti clinici si affian-
cheranno professionalita
specifiche, quali un Clini-
cal Data Manager per
'analisi dei dati emersi
dall'indagine genetica e il
confronto con dati inter-
nazionali, uno Psicologo

per attivita di counseling
ai genitori, un Professio-
nista sanitario peri servizi
di Telemedicina che pre-
vedono, attraverso una
piattaforma web, incontri
online fra pediatri e geni-
tori per il monitoraggio
dello stato di salute dei
piccoli. Un ruolo strategi-
co nellambito del Team
sara svolto in questo Pro-
getto dal “Mediatore di
percorso”, per favorire i
contatti fra la Federazio-
ne Malattie Rare, I'Ospe-
dale, le famiglie e, laddo-
ve necessario, le istituzio-
ni locali ma, soprattutto,
per dare un supporto con-
creto e quotidiano ai pic-
coli e alle famiglie, aiutan-
doli ad affrontare la malat-
tia e la cura attraverso un
percorso complesso ma
che offre straordinarie
prospettive di vita.

/ffé LECO DELLA STAMPA’

LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE

100138

non riproducibile.

del destinatario,

esclusivo

uso

ad

stampa

Ritaglio



