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Come «regalare» una diagnosi ai neonati con una malattia rara

di Redazione Salute
Capire subito se un bambino é affetto da una rara patologia genetica & fondamentale
iare le cure (se ci sono) e migliorare le condizioni di vita.
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Disturbi dell'alimentazione, come
riconoscerli e come curarli: ecco cosa fare e
cosa evitare

Gefty Irﬁage§

Non é sempre facile diagnosticare una malattia genetica rara nei neonati,
eppure una terapia «su misura» adottata subito potrebbe migliorare la loro
vita. Oggi cinque persone su 10 mila soffrono di patologie rare, e almeno un
quarto di loro deve aspettare anni prima di poter ricevere il nome (e una
cura, quando c’¢) della malattia chi 1i ha colpiti. Una situazione che rende
ancora pill complicata la loro esistenza e che si fa pitt evidente quando i
pazienti sono bambini.

11 progetto

Ai piccoli malati e dedicato il Progetto di assistenza sociosanitaria “Il
domani nei miei sogni”, messo a punto da Fondazione Just Italia, che
sostiene (con una donazione di 20omila euro) la ricerca di FMRI -
Federazione Malattie Rare infantili che coordina le Associazioni sul territorio
dalla sede centrale, presso I'’Ospedale Infantile Regina Margherita di Torino.
L'obiettivo é quello di diagnosticare le patologie rare di tanti piccoli
partendo da una indagine genetica di ultima generazione (NGS “Next
Generation Sequencing”). Le indagini sul DNA pero sono costose, non
sempre coperte dal Servizio Sanitario Nazionale e quindi inaccessibili per la
maggior parte delle famiglie.
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Grazie a questa iniziativa gia 60 bambini affetti da patologie rare, segnalati

da FMR], verranno inseriti in percorsi diagnostici e terapeutici dedicati

presso varie strutture ospedaliere. I piccoli pazienti saranno presi in carico
da team multidisciplinari che, partendo dalla diagnosi, seguiranno poi i

bambini e le loro famiglie per due anni. Chiunque puo dare il proprio

contributo al progetto acquistando uno speciale «beauty solidale» attraverso

la vendita benefica, parte del ricavato sara devoluto al progetto.

CORRIERE DELLA SERA TI PROPONE

ESTERI
Chiara Ferragni Chi c'¢ dietro la strage
mostra lo sfogo di Bucha? Le ipotesi
cutaneo e rivela di degli attivisti ucraini
aver sempre sofferto

di acne: «Nessuno ¢

perfetto»

5 aprile 2022 (modifica il 5 aprile 2022 | 16:41)
© RIPRODUZIONE RISERVATA

- Leggi e commenta

ECONOMIA

Stato e aziende,
I'intervento mirato
che non puo
aspettare

ABBONATI B Accedi

A CURA DI SHISEIDO

Il segreto giapponese per la
cura della pelle: innovazione e
ricerca

La cosmesi & sempre piu legata all
e alle scoperte scientifiche: dall'or
arrivano i migliori trattamenti skir

.

A

EDITORIALI €7COMMENTTI

Non ci sono vere alternative al
comunicare I'incertezza

di Luigi Ripamonti

Un «fiocchetto lilla» per 365
giorni all’anno
di Stefano Erzegovesi

La psoriasi € una malattia cronica,
ma ancora solo «in teoria»

di Ketty Peris

Rafforzare la fiducia nella scienza
di Lisa Licitra

IFORUM DI SALUTE

)

é

® @ w

PARKINSON

Daniela Calandrella
1l tremore

NUTRIZIONE

Andrea Ghiselli
Ancora su magrezza

FEGATO

della Dottoressa Roberta D?Ambrosio
Deursil x calcoli

REUMATOLOGIA E IMMUNOLOGIA CLINICA

Carlo Selmi

Movimenti incontrollati dopo dolori
articolari

MALATTIE RENALI

Arrigo Schieppati
Opinione del Dottore

SCRIVI ALLA REDAZIONE


https://www.just.it/come-acquistare/
https://www.corriere.it/moda/beauty/22_aprile_04/chiara-ferragni-mostra-sfogo-cutaneo-rivela-aver-sempre-sofferto-acne-nessuno-perfetto-9a883680-b40b-11ec-a8ea-1989748a429c.shtml
https://www.corriere.it/moda/beauty/22_aprile_04/chiara-ferragni-mostra-sfogo-cutaneo-rivela-aver-sempre-sofferto-acne-nessuno-perfetto-9a883680-b40b-11ec-a8ea-1989748a429c.shtml
https://www.corriere.it/esteri/22_aprile_04/responsabili-strage-bucha-accusa-attivisti-informnapalm-03172372-b3fe-11ec-a8ea-1989748a429c.shtml
https://www.corriere.it/esteri/22_aprile_04/responsabili-strage-bucha-accusa-attivisti-informnapalm-03172372-b3fe-11ec-a8ea-1989748a429c.shtml
https://torino.corriere.it/economia/22_aprile_04/stato-aziende-l-intervento-mirato-che-non-puo-aspettare-e8d974ae-b44f-11ec-a8ea-1989748a429c.shtml
https://torino.corriere.it/economia/22_aprile_04/stato-aziende-l-intervento-mirato-che-non-puo-aspettare-e8d974ae-b44f-11ec-a8ea-1989748a429c.shtml
https://www.corriere.it/salute/forum-salute/
https://forumcorriere.corriere.it/parkinson
https://forumcorriere.corriere.it/parkinson/author/dcalandrella/
https://forumcorriere.corriere.it/parkinson/2022/04/05/il-tremore-2
https://forumcorriere.corriere.it/nutrizione
https://forumcorriere.corriere.it/nutrizione/author/aghiselli/
https://forumcorriere.corriere.it/nutrizione/2022/04/05/ancora-su-magrezza
https://forumcorriere.corriere.it/fegato
https://forumcorriere.corriere.it/fegato/author/rdambrosio/
https://forumcorriere.corriere.it/fegato/2022/04/05/deursil-x-calcoli-2
https://forumcorriere.corriere.it/reumatologia-immunologia-clinica
https://forumcorriere.corriere.it/reumatologia-immunologia-clinica/author/cselmi/
https://forumcorriere.corriere.it/reumatologia-immunologia-clinica/2022/04/04/movimenti-incontrollati-dopo-dolori-articolari
https://forumcorriere.corriere.it/malattie-renali
https://forumcorriere.corriere.it/malattie-renali/author/aschieppati/
https://forumcorriere.corriere.it/malattie-renali/2022/04/04/opinione-del-dottore
https://www.corriere.it/opinioni/
https://www.corriere.it/salute/22_marzo_31/non-ci-sono-vere-alternative-comunicare-l-incertezza-61f33ece-ab9a-11ec-9633-df75bedaaa53.shtml
https://www.corriere.it/salute/nutrizione/22_marzo_31/fiocchetto-lilla-365-giorni-all-anno-46a72118-ab99-11ec-9633-df75bedaaa53.shtml
https://www.corriere.it/salute/dermatologia/22_marzo_31/psoriasi-malattia-cronica-ma-ancora-solo-in-teoria-4ba1f78e-ab98-11ec-9633-df75bedaaa53.shtml
https://www.corriere.it/salute/22_marzo_31/rafforzare-fiducia-scienza-8e87aeaa-a601-11ec-b9d0-9b9e3bb8f215.shtml
https://www.corriere.it/
https://abbonamenti.corriere.it/?_ptid=%7Bkpdx%7DAAAArH9xnpvwnQoKYUc0UVp3VEtwdRIQbDFtYmwwdDZhMjk0OHNjdRoMRVhHVTRXSVJMS1NYIiUxODA1dTFvMGVnLTAwMDAydnZxZGw1b2ttMmplcW10bmk0ZjZzKhpzaG93VGVtcGxhdGVGQjBDRlZMSkJKVVI4NDABOgxPVEFNTjRWWkhCSFBSEnYtbDFtYjk3YTJhZ3doMGZ5dFoMOTMuMzUuNDkuMTU0YgNkd2Note62kgY
javascript:accediLinkPop();

ABBONATI

SAvAsIMEAULA Mvain A v A aa

Salute del Corriere della Sera

CORRIERE DELLA SERA TI PROPONE

L GR = 0.098 per week
w o © ..
x . )
3q2 [ XX}
TR e B o
s : e L, )
%—Q—G ® . ° [} o
123
4 d
[ ]

Feb 01 Feb 15 Mar 01 Mar 1

SALUTE


mailto:salute@corriere.it
https://www.corriere.it/salute/malattie_infettive/22_aprile_03/xe-variante-covid-domande-risposte-d78752a4-b33f-11ec-ba33-d1bb8d793193.shtml
https://www.corriere.it/
https://abbonamenti.corriere.it/?_ptid=%7Bkpdx%7DAAAArH9xnpvwnQoKYUc0UVp3VEtwdRIQbDFtYmwwdDZhMjk0OHNjdRoMRVhHVTRXSVJMS1NYIiUxODA1dTFvMGVnLTAwMDAydnZxZGw1b2ttMmplcW10bmk0ZjZzKhpzaG93VGVtcGxhdGVGQjBDRlZMSkJKVVI4NDABOgxPVEFNTjRWWkhCSFBSEnYtbDFtYjk3YTJhZ3doMGZ5dFoMOTMuMzUuNDkuMTU0YgNkd2Note62kgY
javascript:accediLinkPop();

— o Edizioni . .
= Sezioni ) v Servizi v ABBONATI B Accedi
Locali

risposte

Dati aggregati qu

e

| s

SALUTE

11 bollettino 53.588 nuovi casi e 118
morti. Tasso di positivita al 14,8%

SALUTE

Chi ha avuto Omicron puo prendere
Omicron 2? Cosa c'¢ da sapere sulle
reinfezioni Covid in vista delle
riaperture

CONSIGLIATI DA RCS

Denise Pipitone,
prosegue la ricerca dell...

DISCOVERY+


https://www.corriere.it/salute/malattie_infettive/22_aprile_03/xe-variante-covid-domande-risposte-d78752a4-b33f-11ec-ba33-d1bb8d793193.shtml
https://www.corriere.it/salute/22_aprile_03/covid-italia-bollettino-oggi-3-aprile-53588-nuovi-casi-118-morti-e7bb8d9c-b35e-11ec-ba33-d1bb8d793193.shtml
https://www.corriere.it/salute/malattie_infettive/22_marzo_31/riaperture-reinfezioni-covid-tante-persone-riprendono-8b455b20-b0e2-11ec-9b4e-8c5521504f39.shtml
https://www.corriere.it/salute/22_aprile_03/covid-italia-bollettino-oggi-3-aprile-53588-nuovi-casi-118-morti-e7bb8d9c-b35e-11ec-ba33-d1bb8d793193.shtml
https://www.corriere.it/salute/malattie_infettive/22_marzo_31/riaperture-reinfezioni-covid-tante-persone-riprendono-8b455b20-b0e2-11ec-9b4e-8c5521504f39.shtml
https://studio.corriere.it/discovery-sa2-denise-pipitone-avvistamenti/?cmpid=Ca_Taboola_DISCOVERY_interno&tblci=GiDUuKebWTtXANlCtP-e1XQNJ5JonECH002AwyQP7STEHSDJnVAonYS5oIy2l8G2AQ#tblciGiDUuKebWTtXANlCtP-e1XQNJ5JonECH002AwyQP7STEHSDJnVAonYS5oIy2l8G2AQ
https://studio.corriere.it/discovery-sa2-denise-pipitone-avvistamenti/?cmpid=Ca_Taboola_DISCOVERY_interno&tblci=GiDUuKebWTtXANlCtP-e1XQNJ5JonECH002AwyQP7STEHSDJnVAonYS5oIy2l8G2AQ#tblciGiDUuKebWTtXANlCtP-e1XQNJ5JonECH002AwyQP7STEHSDJnVAonYS5oIy2l8G2AQ
https://www.corriere.it/
https://abbonamenti.corriere.it/?_ptid=%7Bkpdx%7DAAAArH9xnpvwnQoKYUc0UVp3VEtwdRIQbDFtYmwwdDZhMjk0OHNjdRoMRVhHVTRXSVJMS1NYIiUxODA1dTFvMGVnLTAwMDAydnZxZGw1b2ttMmplcW10bmk0ZjZzKhpzaG93VGVtcGxhdGVGQjBDRlZMSkJKVVI4NDABOgxPVEFNTjRWWkhCSFBSEnYtbDFtYjk3YTJhZ3doMGZ5dFoMOTMuMzUuNDkuMTU0YgNkd2Note62kgY
javascript:accediLinkPop();

— o Edizioni . .
— Sezioni . v Servizi v ABBONATI B Accedi
Locali

CONSIGLIATI DA RCS

Cambio vita: quattro
storie per capire che é...

BANCA SELLA


https://studio.corriere.it/Banca_Sella-SA2-guidati-dalla-passione/?cmpid=Ca_Taboola_BANCA_interno&tblci=GiDUuKebWTtXANlCtP-e1XQNJ5JonECH002AwyQP7STEHSDJnVAo6c2gibCixYj9AQ#tblciGiDUuKebWTtXANlCtP-e1XQNJ5JonECH002AwyQP7STEHSDJnVAo6c2gibCixYj9AQ
https://studio.corriere.it/Banca_Sella-SA2-guidati-dalla-passione/?cmpid=Ca_Taboola_BANCA_interno&tblci=GiDUuKebWTtXANlCtP-e1XQNJ5JonECH002AwyQP7STEHSDJnVAo6c2gibCixYj9AQ#tblciGiDUuKebWTtXANlCtP-e1XQNJ5JonECH002AwyQP7STEHSDJnVAo6c2gibCixYj9AQ
https://www.corriere.it/
https://abbonamenti.corriere.it/?_ptid=%7Bkpdx%7DAAAArH9xnpvwnQoKYUc0UVp3VEtwdRIQbDFtYmwwdDZhMjk0OHNjdRoMRVhHVTRXSVJMS1NYIiUxODA1dTFvMGVnLTAwMDAydnZxZGw1b2ttMmplcW10bmk0ZjZzKhpzaG93VGVtcGxhdGVGQjBDRlZMSkJKVVI4NDABOgxPVEFNTjRWWkhCSFBSEnYtbDFtYjk3YTJhZ3doMGZ5dFoMOTMuMzUuNDkuMTU0YgNkd2Note62kgY
javascript:accediLinkPop();

ABBONATI

CORRIERE DELLA SERA Chi Siamo | The Trust Project
Abbonati a Corriere della Sera | Gazzetta | El Mundo | Marca | RCS Mediagroup | Fondazione Corriere | Fondazione Servizi | Scrivi | Cookie policy e privacy
Cutuli | Quimamme | OFFERTE CORRIERE STORE | Buonpertutti | [ENABLED |G RRSEA AN

Codici Sconto | Corso di Inglese - Francese Hamburg Declaration

Copyright 2021 © RCS Mediagroup S.p.a. Tutti i diritti sono riservati | Per la pubblicita : RCS MediaGroup SpA -

Direzione Pubblicita

RCS MediaGroup S.p.A. - Divisione Quotidiani Sede legale: via Angelo Rizzoli, 8 - 20132 Milano | Capitale sociale:
Euro 270.000.000,00

Codice Fiscale, Partita LV.A. e Iscrizione al Registro delle Imprese di Milano n.12086540155 | R.E.A. di Milano:
1524326 | ISSN 2499-0485


https://www.corriere.it/trust/codice_etico.shtml
https://thetrustproject.org/
https://shop-cplus.corriere.it/index-RCS-RCS_Membership-Site-WFS-it_IT-EUR.html
https://www.gazzetta.it/
http://www.elmundo.es/
http://www.marca.com/
https://www.rcsmediagroup.it/
http://fondazionecorriere.corriere.it/
https://www.corriere.it/esteri/18_novembre_14/raccontare-oltre-censura-festival-memoria-maria-grazia-cutuli-673bd71e-e84e-11e8-b8c4-2c4605eeaada.shtml
https://www.quimamme.it/
https://store.corriere.it/index-RCS-RCS_CStore-Site-WFS-it_IT-EUR.html
https://buonpertutti.corriere.it/
https://codicesconto.corriere.it/
https://inglese.corriere.it/
https://francese.corriere.it/
http://www.rcscommunicationsolutions.it/
https://www.corriere.it/servizi/
https://www.corriere.it/scrivi/
https://www.corriere.it/privacy.shtml
https://the-acap.org/acap-enabled.php
https://www.opa-europe.org/
https://www.hamburgdeclaration.org/
https://www.corriere.it/
https://abbonamenti.corriere.it/?_ptid=%7Bkpdx%7DAAAArH9xnpvwnQoKYUc0UVp3VEtwdRIQbDFtYmwwdDZhMjk0OHNjdRoMRVhHVTRXSVJMS1NYIiUxODA1dTFvMGVnLTAwMDAydnZxZGw1b2ttMmplcW10bmk0ZjZzKhpzaG93VGVtcGxhdGVGQjBDRlZMSkJKVVI4NDABOgxPVEFNTjRWWkhCSFBSEnYtbDFtYjk3YTJhZ3doMGZ5dFoMOTMuMzUuNDkuMTU0YgNkd2Note62kgY
javascript:accediLinkPop();

