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MALATTIE RARE. | sodalizio finanziera un progetto per la cura dellatassia-teleangectasia

«Noi per Lorenzo» ha trovato
un ricercatore sumisura

Una patologia neurodegenerativa sulla quale

ElenaCardinali

Lobiettivo sembrava uno di
quelli impossibili da raggiun-
gere: avviare uan ricerca medi-
ca su una malattia rara, Vatas-
sia-teleangectasia, per la qua-
le finora c’era scarso, per non
dire nullo, interesse da parte
di enti 0 aziende farmaceuti-
che proprio perlaminima pro-
spettiva di guadagno a fronte
di un grosso investimento di
capitali.

E 1a maledizione delle patolo-
gie rare e Daniele Dai Pré, pa-
dre di Lorenzo, oggi diciotten-
ne, affetto da questa malattia,
Tha sempre saputo bene. Per
questoalcuni anni faha fonda-
to ’associazione «Noi per Lo-
renzo» (www.noiperlorenzo.
it) per sensibilizzare I'opinio-
ne pubblica e per far conosce-
re il grave problema dell’atas-
sia-teleangectasia (A-T) pato-
logia multisistemica neurode-
generativa progressiva, con
predisposizione del paziente a
tumori, leucemie e infezioni

'di Milano ha avviato uno studio specifico

Daniele DaiPre (a sinistra) fondatore di «Noi per Lorenzo»

degenerative. A Lorenzo ven-
ne diagnosticata all’eta di otto
anni e da allora ha perduto
progressivamente la sua auto-
nomia.

La tenacia di Daniele Dai Pré,
chenonsiémaiarreso alladia-
gnosi fatta a Lorenzo, e la soli-
darieta di chi lo ha sostenuto
in questasua durabattaglia or-
ganizzando numerose iniziati-
ve per Lorenzo, ora viene pre-

miata con un progetto, a cui
T'associazione sta dando il suo
sostegno, in collaborazione
con Ifom a Milano, uno fra i
pit grandi centri di ricerca sui
tumori in Europa.

«Abbiamo saputo che cera la
possibilita che un ricercatore
interessato a questa malattia
rara, il professor Vincenzo Co-
stanzo, tornasse in Italia a la-
vorare», spiega Dai Pré. «Lo

abbiamo contattato e ci ha pre-
sentato il suo progetto. Cosi,
come associazione, abbiamo
deciso di sostenerlo sponsoriz-
zandolo nei tre anni del per-
corso di ricerca. Per il primo
anno abbiamo gia reperito i
fondi e abbiamo buone pro-
spettive anche per il secondo.
Poi chiederemo contributi a
chiunque voglia condividere
con noi questa battaglia».

Lo studio ha avuto inizio un
paio di anni fa in Inghilterra
ed ¢ coordinato dal professor
Vincenzo Costanzo, che da
quest’ anno € tornato in Italia,
approdando ad Ifom!

11 progetto di ricerca prevede
una prima fase diricercain vi-
tro che durera circa 14-16 mesi
in cui si cerchera di unire tutte
quelle sostanze che sono state
usate negli ultimi anni sui pa-
zienti ed hanno dato risultati
incoraggianti, creando un
cocktail che possa dare benefi-
cio, non solamente come pal-
liativo allamalattia, ma cheva-
daanchealimitareidanniche
la A-T procura alle cellule vita-
li del paziente. Il costo & di
140.000 euro. Ora la sfida &
lanciata a tutte le persone di
buonavolonta. e
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