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@ || 7T0% delle
malattie rare

riguarda l'eta
pediatrica

® In italia &
colpito I'1%:
della
popalazione

#® A Bergamo
(reflo foto, [
Forran sul
Sentierone)
harnno sfilabo
i bolidi per
sostenere la
raccalta fondi
per la ricerca

Mario Negri

di Sergio Rizza

Ad avere una malattia rara
In Lombardia, dice Erica Dai-
na, ricercatrice del Mario Ne-
gri, e I'% della popolazione,
centomila persone. E nella
Bergamasca sono diecimila.
Dunque malattie rare s, ma
fino a un certo punto, ¢ pur
sempre impattanti: sui pa-
Zlenti, soprattutto, e sulle loro
famiglie. Pesano le parole di
Carola Marenzi, madre di un
ragazzino malato
di Atassia Telan-
giectasia, un mor-
bo che inibisce gra-
vemente le funzio-
ni motorie: «A Ber-
gamo sono solo sel
bambini ad esserne
affetti. Non ¢’ cu-
ra=. Vittoria Gua-
dalupi, neopresi-
dente della Fonda-
zione Armr (Aiut
ricerca malattie ra-
re), sottolinea: «ll
70% delle malattie rare riguar-
da l'eti pediatrica. E essenzia-
le supportare la ricerca e il suo
collegamento con la diagno-
sOCcas,

La Giornata mondiale delle
malattie rare, ieri, si ¢ concre-
tizzata, a Bergamo, nella terza
Carovana della Ricerca orga-
nizzata dalla Fondazione Ar-
mir e dalla Uildm (Unione ita-
liana lotta alla distrofia mu-
scolare). Guidata dal bolidi
del club di ferrarist di Capri-
no, prestatisi alla promozione
dell'iniziativa, la Carovana é
partita da Ranica, dove si tro-

«Sconfiggere le malattie rare
con 1l bersaglio molecolare»

In Bergamasca colpiscono 10 mila persone. La campagna con le Ferrari

va il Centro di ricerche clini-
che «Aldo e Cele Daccos del
Mario Neari, per sostenere il
quale 'Armr nacque nel "g3;
poi ha fatto tappa davanti a
Palazzo Frizzoni, perlagioia e
la curiosita dei passanti; infi-
ne si e conclusa al Kilometro
Rosso, al Centro «Anna Maria
Astoris, sempre del Mario Ne-
eri. Sono una dozzina le realta
associative territoriali coin-
volte. Tra queste FAiSla rap-
presentata in cittd dalla dotto-
ressd Anna i Landro, che
racconta gli sforzl per trovare
fondi per la ricerca contro la

Sclerosi laterale amiotrofica e
non solo: «Con il nostro pro-
getto Baobab diamo supporto
psicologico ed economico ai
minori che appartengono a
famiglie in cui ¢’ un adulto
malatox. Sul fronte della te-
mibile Sla e del supporto a pa-
zienti e famiglie ¢ attiva anche
una piceola associazione ber-
gamasca, Ibis, mentre il ber-
gamasco Vincenzo Orlando
di voce all'associazlone con-
tro la neurofibromatosi («L'n
e 12 aprile, a Milano, faremo
un grande convegno sul ri-
schio oncologico e sulle pro-

' spettive di un nuovo farma-

cox). A loro e agli altri, a que-
sta «retes» sociale nata dal
basso, si rivolge l'assessora
Marcella Messina: «Il 22 ¢ 23
maggio, ad Astino, ospitere-
mo la Rete delle citta sane,
con amministratori da tutta
Italia. Vorrel che una vostra
rappresentanza raccontasse
loro il vostro lavoros. La poli-
tica trova motivi di concordia.
Per la Regione, il consigliere
del Pd Davide Casati annuncia
la nascita, martedi prossimo,
di un intergruppo consiliare
dedicato proprio alle malattie
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Carovana
Guidata

dai bolidi

dii ferraristi,
nella Giornata
mondiale delle
malattie rare,
e partita

dla Ranles,
con tappa a
Palafrirzoni

e finale

al Kilometro
Rosso

rare, con lo scopo di fare da
ponte tra assoclazioni e istitu-
zioni preposte alla ricerca e
alla cura. Un’iniziativa saluta-
ta con favore anche dall’asses-
sora Claudia Maria Terzi, che
agglunge: «Solo il 5% delle
malattie rare ha una cura. La
Regione ha raddoppiato | fon-
di per la ricerca».

Tema, questo, sottolineato
anche da Alessandra Gallone,
consigliera della ministra An-
na Maria Bernini: «La ricerca
¢ speranza, ¢ tutto. E ormai
strutturale il finanziamento
di un milione 'anno al Mario
Negri per i suoi progetti con il
Cnre. Poi, al Kilometro Rosso,
l'intervento conclusivo.

Lo tiene la dottoressa Erica
Daina del Mario Negri, re-
sponsabile del Centro di coor-
dinamento degli istituti di cu-
ra raccolti nella Rete Regiona-
le prer le Malattie Rare in Lom-
bardia: «La scienza ha
ricevuto molto dai pazienti,
OTa comincia a restituire qual-
cosa, anche se € una goccia
nel mare. Ma la ricerca sulle
malattie rare non € piu una
Cenerentola, come trentanni
fa. Oggi si ¢ capito che serve
anche per affrontare meglio
le malattie comuni. LTtalia ¢
terza, dopo Usa e Cina, per il
numero di studi prodotid. E
prima per numero degli scre-
ening neonatalis. Il futuros
«La medicina di precisione e
farmaci a bersaglio molecola-
e,
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