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IL PROGETTO — «Ombra di speranza: I'albinismo in Madagascar»

31 Luglio — 13 Dicembre 2024

Finanziato da AlIma Mater Ticinensis, all’interno del programma
«Progetto Professionalita»

Tutor: Prof. Valeria Brazzelli

Obiettivi del progetto:

* Fornire dati (epidemiologici)
* Prevenzione

* Formazione
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IL PROGETTO — «Ombra di speranza: I’'albinismo in Madagascar»

31 Luglio — 13 Dicembre 2024
Finanziato da Alma Mater Ticinensis, all’interno del programma Tutor: Prof. Valeria Brazzelli
«Progetto Professionalita»

Obiettivi principali:

* Lacreazione di un ambulatorio dermatologico presso la
Polyclinique NEXT

e Studio della prevalenza delle patologie dermatologiche tra
le persone che accedono all'ambulatorio dermatologico, con
particolare interesse per |'albinismo

* Raccolta di dati sociodemografici e clinici delle persone
visitate

* Educare sull’albinismo gli albini, i loro famigliari ed il
personale sanitario

* Formazione dermatologica di medici e personale sanitario

locale

Telemedicina e Formazione a distanza
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O.N.G NEXT onlus

Fondata nel 1998 dal Dott. Luigi Bellini - attuale Presidente

Vice Presidente con delega e rapporti istituzionali
in Liguria, Professor Umberto Valente

e Costruzione del Centro di Diagnostica Medica
“Le Samaritain” (2006)

e Costruzione della Polyclinique (2010)

 Settembre 2010 — Fondazione della Facolta di Medicina
e Chirurgia

- I_-

https://www.nextonlus.it
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1. DATI EPIDEMIOLOGICI




DIANA |
region

Popolazione albina (Dati epidemiologici)

SAVA

49 ALBINI
individuati
17 ALBINI (35%) visitati alla 34 ALBINI (65%) individuati .-:‘“'*.
NEXT e nella regione di DIANA nella regione di SAVA AL
sl_-.:.-__.
| 24 ALBINI visitati | 10 ALBINI contattati

via telematica

{41 ALBINI visitati




Correlazione Genotipo - Fenotipo

Genotipi sospettati:

19 ALBINI > OCA2/BOCA

16 ALBINI > OCA2/BOCA/OCA3

5 ALBINI

1 ALBINO




2 . PREVENZIONE




FOtOprevenZiOne Comportamento Baseline Follow-up p-value with

McNemar
W 1° visita 2° visita
p<0.00001 Utilizzo di Crema Solare| 0% (0/20) 100% (20/20) | p<0.00001
100% Utilizzo di vestiario
00, coprente 35% (7/20) 80% (16/20) p=0.0039
=0.0039 Protezione _
20% P comportamentale | 15% (3/20) | 50% (10/20) | p=0.0156
20% Nessuna protezione | 55% (11/20) 0.0% (0/20) p=0.001
60%
p=0.0156
50%
40%
30%
20%
10% i
p=0.001 @i
0%
Crema solare Vestiario coprente Protezione Nessuna protezione

comportamentale



Fotoprevenzione

W 1° visita m 2° visita

100%
90%
80%

Riduzione dell’eritema solare ed ustioni
dall’ 95% (1° visita) al 10% (2° visita)

70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

p<0.0001

Scottature solari



3 . FORMAZIONE




La Telemedicina
! PER GLI ALBINI PER LA COMUNITA’
| 17 Albini di Diego Suarez Paziente con lesioni cutanee
| \ VISITA MENSILE: Acquisizione di immagini cliniche e
Screening cutaneo con invio delle foto cliniche e dermatoscopiche da parte dei medici locali
dermatoscopiche (operatore sanitario) 1
- Educazione e prevenzione (albino) : . )
- Fornita 1 crema solare spf 50+ da 250 mg Invio delle foto in Italia
Invio delle foto cliniche e dermatoscopiche in Italia Forniti consigli diagnostici e terapeutici adeguati
Forniti consigli sul follow up dei singoli pazienti Follow up congiunto

(medico malgascio — dermatologo)
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Obbiettivi Futuri — Albinismo

1. Proseguire con il PROGETTO DI
TELEMEDICINA presso la
Polyclinique NEXT

2. ESTENDERE il progetto di
TELEMEDICINA ad altre strutture
sanitarie

3. Lo studio della GENETICA dei
pazienti albini




Pubblicazioni

Poster, “Dermatological Care for Albinism in Resource-Limited Settings: Experience from Diana and Sava
Regions, Madagascar” — R. Donadoni, ISCA 2025 — Global Albinism Alliance

Poster, “Back to Basics: Dermatological Care in Madagascar” — R. Donadoni, V. Brazzelli, ICD 2025 — XIV
International Congress of Dermatology

Presentazione orale, “Una lesione tipica dal Madagascar: la cromoblastomicosi” — R. Donadoni, Riunione dei
Dermatologi Liguri, 14 dicembre 2024

Lettera all’editore, “The Role of Human Eye in Resource-Limited Settings: Preserving Essential Diagnostic Skills
in Dermatology” — R. Donadoni, V. Brazzelli, Italian Journal of Dermatology and Venereology, Oct 2025

Article, “Oculocutaneous Albinism in Northern Madagascar: Clinical Burden, Social Stigma, and Impact of a
Community-Based Photoprotection Program” - R. Donadoni, A. Michelerio, V. Brazzelli — Cosmetics, Oct 2025
Nattative Review, “Beyond Skin and Eyes: The Medical and Social Burden of Oculocutaneous Albinism in
Africa. A narrative review” — R. Donadoni, N. Capurro, A. Svizzero, V. Brazzelli , JEADV (In press)




Programmi futuri

e Gorgas Course in Tropical Medicine (Lima - Peru, Gennaio — Marzo 2026)
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