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Irene, la bimba che parla solo con gli occhi

Ha 12 anni e quando ¢ nata sembrava perfettamente normale. Poi una diagnosi terribile: sindrome di Reit

E una malattia genetica che paralizza arti e corde vocali. Unico mezzo per comunicare, lo sguardo pieno di luce

Nino Materi

M Se ti parlano diuna«bam-
bina dagli occhi belli», pensi
subito atuafigliache, appena
nata, ti guarda e sembra chie-
derti: «Chisei?». Sei il padre e
quello sguardo diverra il ri-
flesso della tua anima. Un le-
game d’amore inscindibile e
piu forte di ogni cosa.

E per questo, forse, che gli
scienziati hanno deciso di
chiamare «bambine dagli oc-
chibelli»le bimbe colpite dal-
la sindrome di Rett, una rara
patologia genetica che colpi-
sce esclusivamente le bimbe
(in media una su 15.000) fa-
cendo loro perdere, nel giro
di pochi anni, la capacita di
camminare, usare le mani e
parlare. Ma c’é una luce spe-
ciale che illumina la vite di
queste bambine e delle loro
famiglie: & la brillantezza che
promanadallepupille, unba-

gliore spectiale che consente
alle <bambine dagliocchibel-
li» di comunicare solo con la
forza dello sguardo.

Bimbe eccezionali, con ge-
nitorieccezionali. Come quel-
lidiIrenechehal2annievive
inunpaeseinprovinciadiTo-
rino. Irene € nata nel settem-
bre del 1998 e, fino all’eta di
unanno, e stataunabambina
normalissima. Poi mamma e
papa hanno capito che qual-
cosa non andava: «Lo svilup-
podilrene eracomebloccato
e lei sembrava sempre piu
chiusa in se stessa...». Come

GENITORI «Nostra figlia

unafarfallachevolessetorna-
re crisalide.

Raccontano i genitori: «B
iniziato cosi il giro dei vari
ospedali che all'inizio non
hanno saputo diagnosticare
la malattia. Successivamente

alla Asl diIvreasie comincia-
ta aipotizzare la sindrome di
Rett, ma non ¢’erano labora-
toriattrezzatiperfareitestge-
netici necessari. Per il primo
esame ci sono voluti mesi di
attesa».
Intantolamammaeil papa
di Irene si informano, sco-
prendo che a Houston esiste
un centro specializzato:
«’abbiamo portata li e, in
tempimoltorapidi, éstatoac-
certatochenostrafigliaeraaf-
fetta dalla sindrome di Rett».

«Purtroppo - spiegano i ge-
nitori-1'evoluzione dellama-
lattia & stata quella classica:

Irene ha perso gradualmente
I'uso completo di gambe e
braccia e della parola. Comu-
nica solo con gli occhiche so-

no molto vivaci. E una bimba
dolce e tranquilla, come tutte
le piccole colpite da questa
sindrome & molto bisognosa
di contatto fisico e coccole».

«Irene-ricordalamamma-
hafrequentatosial’asilonido
siala scuola materna e le ele-
mentari dove ha trovato eccel-
lenti insegnanti di sostegno.
Unain particolare, Stefania, e
stata stupenda».

«Irene - aggiunge il papa -
frequenta attualmente la

PATOLOGIA Gli esperti

quinta elementare e il prossi-

mo anno andra alle medie. E
difficile capire quale siail suo
livello di comprensione e di
apprendimento, sembra che
lei capisca e sia consapevole
diquello che succedeintorno
a lei. Certamente € cosciente
delnostro amore, lo capiamo
dai bagliori del suo sguardo».

Come purtroppo accade
perlamaggiorparte delle ma-
lattierare, anche perlasindro-
me di Rett, non esistono allo
stato attuale cure definitive,
masolo trattamenti sintoma-
tici che possono parzialmen-
te migliorare la qualita di vita
delle piccole pazienti. Ma
qualcosa si sta muovendo: a
Edimburgo il professor
Adrian Bird ha compiuto un'
importante scopertascientifi-
ca e, attraverso una sofistica-
tatecnicadiingegneria gene-

tica applicata a modelli ani-
mali, e riuscito a dimostrare
chelasindrome diRett e gua-
ribile. Le cellule cerebrali in-
fatti non sono degenerate
ma, semplicemente, nonhan-
nocompletatolaloromatura-
zione.
Sullaspintadiquestarivolu-
zionaria scoperta 1'Associa-
zione ProRettRicerca, fonda-
tadaigenitori dellebimbe ma-
late, ha finalizzato un accor-
do conlaFondazione San Raf-
faeledel Monte Tabor di Mila-
no el'universita dell'Insubria
di Varese per l'apertura diun
laboratorio scientifico dedi-
catoesclusivamente a proget-

tidiricerca sulla Sindrome di
Rett, inserito nel dipartimen-
todi neuroscienze dell'Istitu-
toSan Raffaele diMilano. Sco-
po principale del San Raffae-
le Rettresearch center, nome

del nuovo centro cui verran-
no destinati i fondi (200mila
euro) messi a disposizione
dallaFondazione[[iiltalia, &
sviluppare progetti di ricerca
di eccellenza per arrivare a
formulare una cura per le
bambine affette da sindrome
di Rett.

I ricercatori responsabili
del nuovo Centro sono tra i
massimi esperti della sindro-
me di Rett: la professoressa
NicolettaLandsbergereil dot-
tor VaniaBroccoli. <Hoincon-
trato alcune delle famiglie as-
sociate qualche anno fa - ri-
corda la professoressa Land-
sberger -, sono genitorimera-
vigliosi che hanno capito che
solo la ricerca puo aiutare le
lorobambine malatee chebi-
sognasuperareiconfiniitalia-
ni e gli egoismi individuali.
L'associazione ha come uni-
coscopo quellodipromuove-
relaricercaovungque nelmon-
do e sostenere chiunque si
unisca al loro sforzo».

«Unaiuto importante per af-
frontare questa realta - con-
cludono i genitori di Irene - &
statal’amiciziaconglialtrige-
nitori che vivono la medesi-
ma condizione».

Dimenticare una «bambi-
nadagli occhibelli» eimpossi-
bile. Nelloro sguardo sispec-
chia tutto il bene del mondo.

CURA Il San Raffaele

www.ecostampa.it

capisce tutto e ci ama,
lo capiamo dal bagliore
delle sue pupille»

chiamano le piccole
malate le <bambine
dagli occhi belliy

di Milano ospita
il piu attrezzato centro
di ricerca italiano
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1su 15.000

La sindrome di Rett (Rtt) é un

5Xx1000

grave disordine neurologico di Sipossonoaiutare tuttelebambi-
origine genetica che colpisce neconlasindromedi Rett, donan-
esclusivamente le bambine do il 5 x mille delle tasse, senza
(in media una su 15.000) nessun costo, all'associazione

Onlus pro Rett ricerca

6-18 mesi

La Rtt é caratterizzata da uno svi-

4

lupponormale nei primi mesi di vi- In linee generali la sindrome di
ta, si manifesta dai 6 ai 18 mesi Rett ha una evoluzione, che si pud
conunarapidaregressionecheini- delineare in 4 fasi. Le fasi sono va-
bisce le capacita motorie e vocali riabili sia come tempi, che come

sintomie gravita dabimbaabimba

85%

LaRTT écausatanell’'85°% deicasi

1966

da mutazioni nel gene Mecp2 si- La sindrome di Rett prende il suo
tuato sul cromosoma X. Non esi- nomedaldr AndreasRett,unneu-
steancoraunaterapiaingradodi rologo austriaco che nel 1966,
curare la Sindrome di Rett. per primo identificd la sindrome

2 200.000 euro

Due le associazioni particolar- E la somma donata da Just Italia
mente impegnate a trovare una Sil, azienda di prodotti cosmetici
curaallasindromediRett:I'Asso- naturali con sede a Grezzana
ciazione proRettricercael’Asso- (Verona) per aiutare la ricerca

ciazione italiana Rett (Air)

www.ecostampa.it

GENEROSITA

Just Italia Srl (azienda leader nei prodotti cosmetici naturali con sede a Grezzana,
in provincia di Verona) con la sua Fondazione ha deciso di sostenere il sogno
dell'Associazione pro Rett ricerca, impegnandosi a donare per la ricerca 200mila euro : o medid g o ¢ pean
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