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RICERCA& FONDI La Fondazione benefica déilé dittaaiutera ‘il’l‘éﬁo'ra‘torib del Centro dell;dspédale SanRaffacle

Labellezza della solidarieta
con una «stella» per amica

> Azienda di cosmesiRiR [talia
sostiene la ricerca sulla sindrome
diRett, una malattia genetica
rara che colpisce leragazzine

Come puo un Paese dirsi pro-

gredito quando i suoi migliori di speranza: I'azienda di co-

mersl.

tuto Cerris e conosce la soffe-

DaVeronaparte un’iniziativa renza dei bambini.

Sono intervenuti anche Luca

cervelli devono ingegnarsi, in- smesi naturaleBfiItalia, ope- [sotti, responsabile di promo-
vece che per trovare la cura a rativa a Grezzana, tramite 1a ione e progetti speciali al San

malattie irreversibili, per rag-
granellare i fondi necessari a
portare avanti la ricerca scien-
tifica?

Laprovocazione arriva dal sa-
cerdote veronese don Luigi
Verze, fondatore dell’ospedale
San Raffaele di Milano: la pri-
marealtanazionale nellaricer-
camedica. La stessa domanda
sorge mentre Rita Bernardelli,
presidente  dell’associazione
Pro Rett, parla di sua figlia An-
na, una delle circa 3mila bam-
bine italiane affette da sindro-
me di Rett. Una malattia gene-
tica rara, con un’incidenza di
uno su 10mila, che colpisce in
prevalenza il sesso femminile.
D’improvviso, trai6 ei24 mesi
d’eta, bimbe apparentemente
sane perdono lacapacitadi pa-
rolaeleabilitd motorie e cogni-
tive: le chiamano «bambine
dagli occhi belli» perché solo
questi restano loro per espri-

suafondazionebeneficahade-
ciso di sostenere la ricerca sul-
la sindrome di Rett, mettendo
in commercio il set di prodotti
cosmetici «Una stella amica»,
dal costo di 21 euro, di cui uno
andra a favore del nuovo labo-
ratorio specifico del Centro ri-
cerca al San Raffaele. Si conta
di raccogliere cosl, attraverso
la rete di vendita a domicilio
diffusain tutta Italia, circa 200
mila euro.

«Siamo ottimisti», dicono
Marco Salvatori e Andrea Per-
nigo, rispettivamente diretto-
re generale e amministrativo
di EFEd «ma se 'obiettivo non
dovesse essere raggiunto da
quia due mesi, saral'azienda a
coprireil resto della somma».

Apresentare con loro l'inizia-
tiva, ieri mattina al Liston 12,
c’era anche il sindaco di Grez-
zana Mauro Bellamoli, il quale
per 25 anni ha lavorato all’isti-

Raffaele, e Nicoletta Landsber-
ger, ricercatrice nello stesso
ospedalee docente all'universi-
ta dell'Insubria di Varese. E Ri-

ta Bernardelli, per Pro Rett,
rappresenta tutte le famiglie
con una bambina colpita dalla
sindrome. Landsberger spiega.
la causa della malattia, ovvero
un difetto nel gene Mecp2, si-
tuato sul cromosoma X: «Il
Mecp2 si pud paragonare a un
direttore d’orchestra che diri-
ge la sinfonia dei 35 mila geni

in ogni nostra cellula», dice.
«I1 suo “spegnimento”, deter-
minato dalla sindrome, provo-
ca una grande confusione nel
linguaggio dei geni». Manono-
stante oggi esistano solotratta-
menti sintomatici, tre anni fa
si é scoperto che questa non &
una patologia inguaribile: il
cervello, ciog, non € danneggia-
10, ma solo bloccato nella sua

maturazione.

Persbloccarlo pero servelari-
cerca e, per questa, soldi. «Ba-
sti pensare», precisa Isotti,
«cheil San Raffaele, il pitigran-
de istituto di ricerca italiano,
investe in ricerca 50 milioni di
euro all'anno. La meta di que-
sti arriva dallo Stato, dal Cnre

dall’'Unione Europea, ma l’al-.

trameta deveessere donatada
privati cittadini, enti privati co-
me Telethon o Airc, oppure da
aziende comeNREY

Cosi & la gente comune a pre-
occuparsi di settori, come lari-
cercasulle malattie rare, in cui
non si spingono le case farma-
ceutiche, perché & un campo
chenonrende. «Eppure i geni-
tori di queste bambine non si
arrendonoall’ideadi abbando-
narle al loro destino», conclu-
de Bernardelli. «Con gli occhi,
ci pregano di liberarle da quel
luogo sconosciuto in cui sono
rimaste intrappolate».

Per I'acquisto del set benefi-
co, collegarsi al sito web www.
IBBBY o telefonare allo
045/8658111. ¢ Lco.

Ritaglio

stampa

ad uso esclusivo

del destinatario, non

riproducibile.

www.ecostampa.it

100138




Quotidiano || Data 02-04-2010

I’ Arena s

Foglio

W__f\qééttazmne
Uiy Hospial .

, RRRB : ey
Un'immagine d'archivio dell'ospedale San Raffaele di Milano dove si faricerca sulla sindrome di Rett
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InItalia sono circa
3milale bambine
colpitedalla
malattia che fa
perdere laparolae
le abilita cognitive
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