Focus MALATTIE RARE INFORMAZIONE PUBBLICITARIA

LA CAMPAGNA > SI CHIAMA "UN PEZZO DI TE" LEMOZIONANTE BRANO DEL RAPPER CHE VUOLE SENSIBILIZZARE SULLA RARA PATOLOGIA DIFFICILE DA RICONOSCERE

L.a musica di Blind racconta la malattia di Fabry

iao mi chiamo Fabry e ti
sto osservando mentre
<< stai piangendo...», sono
queste le parole con cui

inizia “Un pezzo di te’) il brano inedito
scritto dal rapper Blind per raccontare
la malattia di Anderson-Fabry, una pa-
tologia genetica rara, poco conosciuta
e per questo molto difficile da diagno-
sticare, che condiziona in modo impor-
tante la qualita di vita di chi ci convive
quotidianamente. Una canzone emo-
zionale, che infonde coraggio e speran-
za, nata grazie a un incontro speciale
tra Blind e le famiglie che convivono
con questa patologia, avvenuto nel
novembre 2023 a Bologna, in occasio-
ne di un Campus organizzato dall’As-
sociazione Italiana Anderson-Fabry
(AIAF APS). Lascolto delle esperienze
e del vissuto piu profondo racconta-
ti dalla voce delle famiglie coinvolte
nella malattia di Fabry, ha permesso a
Blind di cogliere le tante sfumature con
cui si manifesta questa patologia rara.
Una malattia invisibile agli occhi di chi
guarda, ma che spesso condiziona pro-
fondamente la quotidianita di chi con-
vive con i suoi sintomi.

LA CANZONE

«Quando mi approccio a un nuovo la-
voro cerco di farlo subito mio - raccon-
ta il rapper Blind, autore del brano - Per
me é stato fondamentale entrare a con-
tatto con le storie delle persone che vi-
vono con una malattia rara perché mi
hanno aiutato a capire meglio quali so-
no le loro paure, le emozioni che prova-
no nei confronti della malattia e le loro
speranze». “Un pezzo di te” esplora al-
cune delle emozioni che possono speri-
mentare le persone con una malattia ra-
ra, come la sensazione di non essere vi-
sibili agli occhi degli altri e il senso di so-
litudine. Il brano trasmette pero anche
un messaggio speciale: anche quando
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Il brano di Blind che racconta
la Malattia di Anderson-Fabry
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LA DIAGNOSI > TRA | SINTOMI: STANCHEZZA, DOLORI A MANI E PIEDI, PROBLEMI INTESTINALI E ARITMIE

Una patologia genetica
dai tanti sintomi “invisibili”

La malattia di Anderson-Fabry e una
patologia rara e “invisibile’, ovvero
che “c’¢, ma non si vede” Manifesta-
zioni come nausea, vomito, dolori al-
lo stomaco e vertigini sono infatti al-
cuni dei sintomi precoci attraverso i
quali la patologia puo manifestarsi. A
questi si aggiungono cefalea, affatica-
mento, dolori a mani e piedi, compar-
sa sulla pelle di piccole macchie rosso
scuro (angiocheratomi) riunite a grap-
polo, una ridotta capacita di suda-
re (ipoidrosi), stanchezza persistente,
intolleranza al caldo o al freddo e allo

Puo progredire in maniera
silente o dare segnali

sin dall'infanzia, spesso
pero sottovalutati

sforzo fisico, opacizzazione della cor-
nea (occhio) e disturbi dell’udito, fi-
no ad arrivare, nelle fasi avanzate del-
la malattia, al coinvolgimento di orga-
ni importanti come cuore e reni, com-
promettendone il regolare funziona-
mento. Si tratta, come € facile intuire,
di manifestazioni potenzialmente ri-
conducibili a cause molto diverse, pri-
ve di una specificita propria solamen-
te della Fabry. E proprio questo aspet-
to, unito anche all'insorgenza diversi-
ficata da paziente a paziente, arendere
estremamente complessa una diagno-
si puntuale e tempestiva.

1 sintomi invisibili

della Malattia di Fabry
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IL RUOLO DELLA DIVULGAZIONE

Non solo: la patologia puo progredi-
re in maniera silente oppure dare se-
gnali della sua presenza sin dall'in-
fanzia, ma che spesso sono sottova-
lutati o trascurati. La divulgazione e
la sensibilizzazione diventano quindi
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indispensabili per far conoscere tut-
ti i segnali della malattia e permette-
re diagnosi sempre piu precoci, con-
sentendo cosi di monitorare i sintomi
e intervenire con terapie appropriate
per migliorare la qualita e I'aspettati-
va di vita.

puo sembrare che non ci sia una via d'u-
scita ognuno di noi ha dentro di sé una
forza e una consapevolezza tali che ci
permettono di andare avanti con corag-
gio, grazie anche all'aiuto della comuni-
ta e di chi ci sta intorno.

LA CAMPAGNA “"DOREMI FABRY"

Il brano ha accompagnato il Fabry
Awareness Month, dando il via ufficia-
le alla campagna di sensibilizzazione
DoReMi Fabry promossa dall’Associa-
zione Italiana Anderson-Fabry (AIAF
APS) con il contributo non condiziona-
to di Chiesi Global Rare Diseases Italia,
diffusa attraverso alcuni spot nei cana-
li social dell’Associazione, con delle in-
stallazioni digitali nella citta di Mila-
no e, recentemente, sui canali SKY. Un
brano senza tempo, che continua an-
cora oggi a “parlare” di malattie rare,

AIAF APS & I'Associazione Italiana
di riferimento per le persone con

la malattia di Fabry. Si occupa di
finanziare la ricerca scientifica,
supportare le famiglie coinvolte

da questa malattia geneticarara e
realizzare progetti per contribuire a

solitudine, indifferenza e invisibilita,
temi in cui possono riconoscersi e im-
medesimarsi anche molti giovani d'og-
gi. «<"Un pezzo di te” - ha spiegato an-
cora Blind - parla del coraggio di rea-
gire nonostante la propria condizio-
ne e sprona a non sentirsi soli anche se
il mondo fuori a volte ti tratta come se
fossi invisibile. Spero che il messaggio
di questo brano arrivi forte perché ame
e arrivato dritto al cuore».

1l brano “Un pezzo di te” puo essere
ascoltato su www.doremifabry.it

Linedito ha datoil via

al Fabry Awareness Month

e alla campagna “DoReMi
Fabry” promossa da AIAF APS

AIAF APS in prima linea
a fianco delle famiglie

codice fiscale di AIAF APS

97 878 190 582

migliorarne la qualita di vita.

E possibile sostenere le attivita di AIAF
APS devolvendo all'associazione il 5
per mille.

Per informazionie:
www.aiaf-malattiadifabry.org



