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L’Associazione Progetto Flavia per l’UGDH nasce a Maggio 2023 per volontà dei genitori di Flavia e di 

alcuni loro amici al fine di finanziare il progetto di ricerca "Aspetti patogenetici da deficit di UGDH" 

dell’ospedale pediatrico Bambino Gesù di Roma, dell’importo di 196.000 euro, rivolto alla 

somministrazione di terapie innovative per la malattia da “deficit di UGDH”.  

La sindrome da “deficit di UGDH” è una malattia genetica ultra-rara, di recente scoperta, che 

comporta epilessia e gravi deficit cognitivi e motori, oltre a predisporre chi ne è colpito a molteplici 

malattie e stati invalidanti.  

Il progetto di ricerca dell’ospedale pediatrico Bambino Gesù, mirato alla cura di questa terribile 

malattia, rappresenta un programma di cure ambizioso, l’unico che offre a circa 40 bambini in tutto il 

mondo di ricevere trattamenti fondamentali per una vita migliore. Il progetto di ricerca prevede la 

somministrazione, in due anni, di tre differenti terapie, consecutive tra loro e progressive come 

impatto curativo. 

Tra i bambini che aspettano le cure c’è, appunto, Flavia, una bimba di 13 anni di Terni, seguita dal 

Dottor. Diego Martinelli, estensore del progetto di ricerca da finanziare.  

L’associazione Progetto Flavia, nel perseguire l’obbiettivo di raggiungere l’importo di 196.000 euro, 

promuove una serie di eventi dai quali trarre i fondi necessari a finanziare le terapie previste nel 

progetto di ricerca. 

Tra le iniziative adottate, l’associazione propone la vendita presso gli Istituti comprensivi scolastici 

della provincia di Terni di prodotti dolciari natalizi, rivolti ai bambini e alle famiglie degli alunni. 

Il ricavato delle vendite andrà totalmente a finanziare il progetto di ricerca dell’Ospedale pediatrico 

romano. Qualsiasi cifra sarà determinante per terminare la raccolta fondi! 

Ringraziando per la cortese attenzione, si inviano distinti saluti. 
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Associazione 


