Malattie rare
Nicole, 12 anni,
oggi incontra
Giorgia Meloni

11 Giorgia Meloni riceve
oggi Palazzo Chigi Nicole,
12 anni, affetta da
sindrome di Pandas.
Domenica si terra la
giornata delle malattie rare:
le iniziative.
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GAZZETTA DI PARMA

La lettera La dodicenne & alfetta dalla sindreome di Pandas

Nicole scrive alla Melona:
«Giorgia, aiutami a guarire»

0 ovoghe ewere Mook, (I
wobn Nwlis [ osrnvs Gee-  Matetie
e Mekoni Neghi anrs s e
s TR PATIHEE L8 e
na ha scrmo sl alors snde- @ Pars
ool Parmea bewderico Puaa-  ®ados & un
et e 3l presideete defls Be- et
El Fomila-lwwmagiu Se- oo

b Bnagcin, cdhe le avewn  pactaes
e b bt b e persa d an amie
e o trovoee bt e b o By b Paseg
igghia | destivantar) difie e W g
letten. paconts la mang O el
el bamnbiia i he semgee  Danten
dhecisl Miodes | quen’'snn  possoro
I scwhin & roduts sl Mol contare s
- W

Nicwhe ¢ indanl. sfieils s molio
dalls sindrmme & Pondos stk

-]
celebrare un'iniziativa
la Giornata dal forte
mondiale valore
delle sociale,
malattie rare, che utilizza
domenica lo sport

Parma come leva
ospitera la per
terza aumentare la

edizionedi  conoscenza

«Facciamo gyl malattie
centro=, rare @

veicolare un
messaggio
di inclusione.
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Malattie rare Dopo la lettera inviata al premier

La Meloni risponde

a Nicole: <11 aspetto
a Palazzo Chigi»

F domenica torna <Facciamo centro»

M Il presidente del consi-
glio Giorgia Meloni oggi alle
15,30 ricevera a Palazzo Chi-
gi la dodicenne parmigiana
Nicole, affetta da una malat-
tia rara, la sindrome di Pan-
das, La ragazzina ha scritto
una lettera alla Meloni, pub-
blicata ieri dalla Gazzetta
per chiedere di aiutarla «a
fare conoscere» la sua ma-
lattia. La lettera, rilanciata
anche via social, ¢ stata
scritia da Nicole in occasio-
ne della giornata delle ma-
lattie rare celebrata ieri ed &
stata letta dal presidente
Meloni che ha cosi deciso di
invitare Nicole e la sua fami-
glia a Palazzo Chigi.

Nella lettera Nicole ha con-
fidato una sua speranza: «ll
prossimo anno non vorrei
piil scrivere a nessuno ed es-
sere Nicole. Non quella della
Pandas ma Nicole. Quesio
vorrebbe dire che ci sara
qualcun altro ad aiutare i
bambini, un adulto che possa
occuparsi di aiutarli a guarire
e quell’adulto puoi essere tu -
conclude Nicole rivolgendosi
alla Meloni - perché sei mam-
ma, sei forte e coraggiosar.

Intanto, per celebrare la
Giornata mondiale delle
malattie rare, domenica Par-

ma invece ospitera la terza
edizione di «Facciamo cen-
tro», La manifestazione rien-
tra nel progetto Community
Hub And Sport Inclusivo di
CSAln (Ente di promozione
sportiva ¢ sociale ricono-
sciuto dal Coni e dal Comi-
tato ltaliano Paralimpico) fi-
nanziato dal ministero del
Lavoro e delle Politiche so-
ciali.

L'evento, aperto a tutti e
gratuito, & organizzato da
Sport In Action, con il sup-
porto tecnico del Comitato
Provinciale CSAIn Parma e
del Comitato Regionale
CSAIn Emilia-Romagna, in
collaborazione con Uniamo
(Federazione ltaliana delle
Malattie Rare) e Eos Edison
Orizzonte Sociale Ets, e con
il contributo incondizionato
di Chiesi Global Rare Disea-
ses ltalia.

Grazie a un ricco program-
ma di attivita sportive e ludi-
co-motorie amatoriali, Fac-
ciamo Centro intende offrire
a pazienti e cittadini una
giornata di evasione dalla
quotidianita e di divertimen-
to, masara anche l'occasione
per accendere i riflettori sulle
malattie rare, troppo spesso
non conosciute e di difficile

diagnosi, e sull'impatto psi-
cologico e sociale che queste
patologie hanno sulla vita
delle persone che ne sono af-
fette e delle loro famiglie.

In Italia, le malattie rare
interessano oltre 2 milioni di
persone e nell'80% dei casi
sono di origine genetica, Vié
una grande variabilita ri-
spetto all'eta di manifesta-
zione, che va dalla fase pre-
natale, alla nascita o durante
l'infanzia, fino all'eta adulta.
«La persona con malattia ra-
ra ha diritto ad una presa in
carico olistica: vale a dire
azioni e obiettivi che pren-
dano in considerazione, ol-
tre a quelli sanitari, tutd gli
aspetti di vita, dalla scuola,
al lavoro, al tempo libero -
dichiara Annalisa Scopina-
ro, presidente di Uniamo -.
Olwre ad un supporto psico-
logico, utile in tutte le fasi
della patologia, ¢ fondamen-
tale l'integrazione delle atti-
vita sportive nella vita quoti-
diana».  L'appuntamento
con Facciamo Centro & per
domenica dalle 10 alle 17 al
Pro Parma Sport Center che
si animera con numerose at-
tivita ludico-sportive. 1 par-
tecipanti potranno cimen-
tarsiin diverse discipline, tra

cui calcio balilla, flipper, tiro
con |'arco 3D, freccette elet-
troniche, padel e soccer dar-
1s, guidati da tecnici CSAIn
qualificati.

«Per il terzo anno consecu-
tivo, Chiesi Global Rare Di-
seases conferma il proprio
impegno al fianco di Uniamo

e della comunita dei malati
rari in questa giornata di sen-
sibilizzazione  all'insegna
della condivisione e dello
sport - commenta Alessan-
dra Vignoli, Head of Marke-
ting Europe and Emerging
Markets Chiesi Global Rare
Diseases -. In linea con i no-
stri valori di azienda B Corp,
siamo profondamente con-
vinti dell'importanza di al-
frontare le malattie rare met-
tendo al centro le persone e i
loro hisogni, ed entrando in
contatto con i loro vissuti
spesso carallerizzali da diffi-
colta e senso di esclusione.
Facciamo centro & un'inizia-
tiva dal forte valore sociale,
che utilizza lo sport come le-
va per aumentare la cono-
scenza sulle malattie rare e
veicolare un messaggio posi-
tivo di inclusione». Il pro-
gramma ¢ disponibile su
www.malattierarealcentro.it.
r.c.
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