In10mila colpiti da malattie rare
«Investire e fare rete per laricerca»

Nella Bergamasca

leri laCarovanadal Centro
Daccoal KilometroRosso,
contappaa Palazzo Frizzoni.
InRegione nasce l'intergruppo

messss  Le malattie rare rap-
presentano una delle sfide pit
urgenti per la comunita scienti-
fica. Nonostante i significativi
progressi compiuti nella ricer-
ca, solo il 5% di queste patologie
dispone attualmente di una cu-
ra. In Lombardia colpiscono cir-
cacentomila persone, di cuidie-
cimila nella sola provincia di
Bergamao.

In occasione della Giornata
delle malattie rare, si& tenutaie-
ri l'edizione 2025 della Carova-
nadellaricerca, organizzatadal-
la Fondazione Armr - Aiuti ri-
cercamalattie rare, incollabora-
zione con la Uildm (Unione ita-
liana lotta alla distrofia musco-
lare). L'iniziativa ha visto la par-
tecipazione di esperti. ammini-
stratoriregionalie locali, oltre al
contributo delle associazioni
della provincia. Il corteo, arric-
chito dalla presenza di alcune
Ferrari e delle auto dei volonta-
ri, & partito dal Centro ricerche
cliniche per le malattie rare «Al-
do e Cele Daccos dell'lstituto
Mario Negri - Irccsa Ranica. Do-
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pouna sostasimbolicaa Palazzo
Frizzoni, ha raggiunto il Centro
«Anna MariaAstori» dell Istitu-
to Mario Negri, al Kilometro
Rosso. Quiafare glionori dicasa
estata Ariela Benigni, coordina-
trice delle ricerche del Mario
Negria Bergamo e Ranica. Beni-
gni ha sottolineato i progressi
nella sensibilizzazione verso le
malattie rare, ma ha anche evi-
denziato la necessita di maggio-
riinvestimenti: «5istimaunfab-
bisogno di 20 miliardi di euro
per avanzare nella ricercas, ha
precisato,

Durante l'evento, I'assessore
regionale alle Infrastrutture e
opere pubbliche, Claudia Maria
Terzi, insieme al consigliere re-

gionale del Pd Davide Casati, ha
annunciato la creazione di un
nuovointergruppo regionale bi-
partisan denominato «Malattie
rare, malattie neurodegenerati-
ve e neuroscienzes, che sar
presentato martedi al Pirellone,
«L'intergruppo avra un ruolo di
ponte tra le istituzioni e il terri-
torios, ha detto Casati Impor-
tante anche il contributo degli
amministratori locali. Il prossi-
mo convegno della rete «Citta
sane» capitanata da Milano, si
terra a Bergamo a maggio «con
lo scopo di scambiare buone
pratiche sulla salute dei cittadi-
ni» hadettol'assessorealle Poli-
tiche sociali di Bergamo, Mar-
cella Messina. Alivello naziona-

le, Alessandra (Gallone, interve-
nendo per conto del ministero
dell'Universita e della Ricerca,
ha ribadito I'importanza del so-
stegno alla ricerca scientifica:
«Tante gocce, insieme, fanno il
mares.

Unmomentoparticolarmen-
te atteso e statol'intervento del-
la dottoressa Erica Daina, re-
sponsabile del coordinamento
della Rete regionale per le ma-
lattie rare in Lombardia, che in-
clude 61 centri. Daina ha de-
scritto i progressi della ricerca
negli ultimi trentanni, eviden-
ziandoibeneficidistrumentiin-
novativicomelaterapia genicae
la medicina di precisione. Ha
inoltre ricordato che I'ltalia &
terza a livello mondiale (dietro
Stati Uniti e Cina) per la ricerca
sulle malattie rare. « Trale prio-
rita future, emergono l'amplia-
mento dello screening neonata-
le e il miglioramento del passag-
gio dei pazienti pediatrici alla
cura da parte della medicina per
adulti grazie alla formazione
specialisticadeimedici», hapre-
cisato. Infine, Daina ha annun-
ciatoil progetto diunarete loca-
le dedicataalla riabilitazione dei
pazienti affetti da malattie rare
che dovrebbe essere presentata
il prossimo anno.
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