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LA MALATTIA RARA. Nel 2002 il primo riconoscimento ufficiale

Quella scoperta
scientifica nata
nel Vicentino

La cura per la “leucodistrofia metacromatica”
trovataalS. Raffaele dopo lo studio Baschirotto

Eugenio Marzotto
LONGARE .

Giocherella tenendo in mano
dei piceoli involucri di plasti-
ca, dentro c¢i sono campioni di
dna umano che arrivano da
Bogoti e dall'Universita della
Sapienza di Roma. Sul tavolo
¢'@ anche uno scottex dove av-
volto ci sono cromosomi cine-
si applicati in una specie di
adesivi.

E tutto cosi normale alla Fon-
dazione Baschirotto di Costoz-
za che sembra sfuggirti via I'i-
dea che qui dentro si lavora
per guarire malatiie rarissi-
me. Milioni di ore passate al
microscopio per conquistare
un grammo di suceessi scienti-
fici. E poi arriva la notizia che
quei sacrifici e quelle migliaia

W Unafollia
opporsi

al metodo
stamina oggi
al vaglio

del ministero

di chilometri percorsi in treno
0 autostrada sono serviti a
qualcosa.

LOSTUDIO. La scoperta scienti-
fica dell’anno arriva dal San
TRaffaele di Milano, un’equipe
di ricercartori ha scoperto la
curaper lasindrome della leu-
codistrofia metacromatica, in
provincia ¢'é¢ un solo caso tra
quelli accertati, colpisce alme-
no un piccolo su 250 mila, an-
che se é difficile fare delle sti-
me. Ma quella scopertanon sa-
rebbe potuta arrivare se pri-
ma la fondazione Baschirotto
nonavesse portato avantilari-
cerca per quasidieci anni, pas-
sando poi il testimone alla eli-
nica lombarda e a Telethon
che finanzid nuovi studi.

1l retroscena arriva in questi
giorni, sono Giuseppe e Anna
Albarello, compagni di mille
avventure, capacidi porreuna
pietra fondamentale nello svi-
luppo della medicina italiana.

«Nel 2010 io e mia moglie el
trovavamo ad una conferenza
a Milano in cui la diretirice di
Telethon annunciava che era
stataavviata la sperimentazio-
ne sulla leucodistrofia meta-

cromatica su una bimba alba-
nese. E in quell'occasione dal
palco spiegarono che non sa-
rebbe stato possibile senza il
lavoro della nostra fondazio-
ne». Fuilrico-
noscimento
pubblico di
quel lavoro
durato otic
anni.

DALLA CALA-
BRIA. Tutto
inizio nel '92
quando una
mamma calabrese si rivolse a
Vicenza per chiedere aiuto:
«All'epoca eravamo alla prei-
storia delle genetica - raccon-
ta Baschirotto - parlare di ma-
lattie rare in certi ambienti
scientifici era quasiuna perdi-
tadi tempo». Iniziarono i con-
tatti con i guru della ricerca,
come Claudio Bordignon (il
primo al mondo a completare
una terapia genetica) che a
Giuseppe e Anna disse: «Nes-
suno pud entrare nel sistema
nervoso, trovate soldi e ricerca-
tori, poi vediamo».

La ricerca finanziata dalla
fondazione vicentina alla fine

LA SINDROME-KILLER
Laleucodistrofia
metacromatica @una
malattiararama
gravissima, caratterizzata
dal progressivo accumulo
disostanze tossichea
livello del sistema
nervoso. Compare spesso
nellatardainfanziae
comporta difficolta nel
camminare, atrofia ottica
eregressione motoria,
primadi coinvolgere
anche lafunzionalita
mentale.

Nel giro di pachi anni, i
sintomi siaggravano fino
adarrivarea uno stadio di
decerebrazione einfine al
decesso, che avviene entro
pochi anni dalla comparsa
dei primi sintoml

INUOVI STUDI

I medici hanno isalato le
staminali dal midollo
osseo dei bambini -
prelevatodall’anca- poile
hanno sottopostea
terapiagenicacon|HIVe

infine le hanno rinfuse nei -

piccoli pazienti, senza
problemi dirigetto.La
sperimentazione & partita
nel 2010 su sedici piccoli
pazienti, di cui sei affetti
damalattie
neurodegenerative; dopo
tra anni, sei diloro sono
rinati.e

del '93 si spostd al San Raffae-
le e iniziarono le ricerche per
combattere la sindrome mor-
tale, cilavorarono giornoe e not-
te Antonella Consiglio, Gian-
maria Severini e Antonella
Sangalli sotto la supervisione
di Bordignon che aveva gia 10
anni fa aveva intuito come “ri-
pulendo” il virus Hiv e diffon-
dendolo nelle cellule si poteva
contrastare la leucodistrofia
metacromatica.

Nel 2002 la svolta con le pro-
ve fatte in sei mesi su delle ca-
vie. La prestigiosarivistascien-
tifica Nature scrive chelaricer-
cahaottenuto un grande risul-
tato scientifico perché ¢'é sta-
ta una regressione del danno
neurologico, in una parola, si
pud guarire, considerati pero i
Tisultati sugli animali. Bl tim-
bro mondiale sulla bonta del
lavoro fatto dai Baschirotto.

FASE DUE. A quel punto perd

Una ricercatrice della Fondazione Baschirotto che ha sede a Costozza di Langare. Foto coLorroTo

serve la sperimentazione sul-
I'uome, il rapporto con Bordi-
gnon si interrompe eil timone
dell'iniziativa scientifica pas-
sa a Telethon che finanzia il
progetto. Si ricomineia, dopo
estenuanti richieste ai comita-

i etici e la caccia ai soldi che

non bastano mai. Il primo ri-
sultato arriva nel 2010 dopo
aver esaminato decine dibam-
bini che hanno lottato insie-
me alle famiglie per avere una.
speranza.

Ma quella sindrome-killer
nel frattempo ha uceiso centi-
naia di bambini ¢ mentire i Ba-
schirotto continuano a mante-
nereicontatti con il San Raffa-
ele, tre ricercatori trovano la
strada giusta. Dopo Bordi-
gnon, prende il comando del-
laricerca Luigi Naldini che in-
sieme a Maria Sessa ed Ales-
sandra Biffi arrivano alla fase
finale, tenendo sotto osserva-
zione seibambini dai 3 ai 6 an-

ni. «Hanno aperto una strada
fondamentale, hanno dimo-
strato che le cellule staminali
veicolate dall'Hivripulito, pos-
sono far regredire la malat-
tia», spiegano Anna e Giusep-
pe. C'¢ un caso anche a Vicen-
za, quello del piccolo Alessan-
dro e di mamma-coraggio Eli-
sabetta che nel libro “La spe-
ranza & un fiore di campo” di
Francesco  Boni,  scrive:
«0Ognuno ha la sua chiave per
non farsi travolgere dalla soffe-
rénza, noi abbiamo trovato
una sorta di equilibrio che ci
aiuta ad elaborare il lutto: fac-
ciamo un passo alla volta, vi-
vendo il piti possibile momen-
ti positivi ogni giorno».

E allora salta alla mente che
in questi giorni la commissio-
ne etica del ministero sta esa-
minando il metodo stamina.
Giuseppe non ha dubbi «Una
follia opporsi».e

O FPRODUDIONE RISERVATA



