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Cari Congressisti,

siamo 1 fortunati genitori di una bambina di nome Sveva che nel dicembre 2014 d'improvviso ¢
stata catapultata nella realta ospedaliera. La diagnosi, purtroppo, non ¢ stata delle piu favorevoli, e
cio¢ quella di un aggressivo tumore cerebrale infantile, noto come Medulloblastoma metastatico.
Tralasciamo di entrare nel dettaglio del lungo percorso di cure che Sveva ha affrontato per vincere
la sua battaglia; ci preme invece sottolineare l'estrema professionalita dell'Istituto Giannina Gaslini
di Genova ed in particolare della dott.ssa Maria Luisa Garre, responsabile del Centro di
Neuroncologia, la quale si ¢ distinta nell'offrire un'assistenza di assoluta eccellenza in favore di
nostra figlia. Infatti, ¢ solo grazie al sostegno fornito dalla Neuroncologia e dal suo staff che nostra
figlia € oggi in grado di giocare in serenita e di sperare in una guarigione dalla grave patologia che
la affligge. Sfortunatamente, pur essendo il Centro di Neuroncologia presso 1'Istituto Giannina
Gaslini di Genova un punto di riferimento a livello nazionale ed europeo, la dott.ssa Maria Luisa
Garre deve combattere quotidianamente per sostenere l'attivita, reperendo cosi i fondi necessari per
garantire ai suoi Bambini standard di cura sempre piu elevati e per non vedere soprattutto disperso il
know how e le competenze maturati in tanti anni di ricerca. Vogliamo pertanto condividere con Voi
Tutti un'iniziativa di raccolta fondi finalizzata a istituire una segreteria dedicata al Centro di
Neuroncologia indispensabile per supportare i medici neuroncologi nel lavoro quotidiano di
contatto con le famiglie (che riteniamo non possa essere affidato ad un “call center” data la gravita e
la delicatezza della patologia) e di supporto alla ricerca clinica anch'essa importantissima; cio
consentira di ottimizzare i contatti tra i genitori ed il centro e di garantire al team di neuroncologia
piu tempo per dedicarsi allo studio di nuovi protocolli clinici e di strategie terapeutiche innovative.
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