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Direttore Telethon, ha indetto
la convention dei ricercatori

Malattie rare, nasce

I’esercito europeo
de1 ricercatort

PER 30 MILIONI di pazienti affet-
ti da malattie rare nella sola Euro-
pa si accende una nuova speran-
za: la Commissione europea, nel-
la Giornata mondiale delle malattie
rare, ha annunciato uno stanzia-
mento di 144 milioni di euro di-
retto a finanziare 26 progetti di ri-
cerca su queste patologie. C’¢ an-
cora tanta strada da fare, sul ver-
sante delle terapie, ma importanti
passi avanti sono stati fatti. Ad
esempio il Registro italiano, che &
arrivato a censire 5S04 diverse sin-
dromi rare con 117mila schede.

DA PARTE sua 'Istituto Superio-
re di Sanita, che gia aveva organiz-
zato I’anno scorso una rassegna di
cortometraggi e videoclip dedica-
ta alle associazioni di volontaria-
to, a Bologna per Exposanita, ha
assegnato quest’anno a Roma 1
premi del concorso artistico lette-
rario i Volo di Pegaso: «Dare voce
alle proprie esperienze — afferma
Domenica Taruscio, direttore del
Centro nazionale malattie rare
dell’ISS — ¢ un toccasana per chi
¢ affetto da una patologia rara. At-

traverso un’iniziativa come Pega-
so abbiamo voluto incoraggiare
nei partecipanti il ricorso al lin-

guaggio delle emozioni ¢ allo stra-
ordinario potenziale che ha I’ar-
te». Sotto il profilo scientifico, Ita-
lia & protagonista con il progetto
Rare Bestpractices, a cui parteci-
pano 15 nazioni, per elaborare le
linee guida condivise, e partecipa
al progetto E-RARE per il coordi-
namento della ricerca a livello eu-
ropeo, la Nato della medicina.

PROSSIMO traguardo sara la con-
vention, dall’1] al 13 marzo al Pa-
lazzo dei Congressi di Riva del
Garda, tradizionale appuntamen-
to degli scienziati italiani (oltre
600) titolari di un finanziamento
Telethon. A fare gli onori di casa
saranno Francesca Pasinelli, di-
rettore generale, e Lucia Monaco,
direttore scientifico di Telethon.
«Quando spendiamo un euro —
spiegano i volontari che hanno
pubblicato il bilancio online per
la trasparenza — 74,2 centesimi
servono per finanziare eccellenti
progetti diricerca in Italia, 19 cen-
tesimi sono investiti per sostene-

Le forze armate
della medicina

Costituita una rete unica

multinazionale di ricercatori
e centri super-specializzati:

cosi 'Unione fa la forza

Ha organizzato a Milano il congresso
sulle malattie rare del polmone

ALBERO RESPIRATORIO
Nuove molecole allo studio
per fibrosi polmonare,
sclerodermia e asma grave

re le attivita di raccolta fondi, per
continuare ad affrontare malattie
rare ¢ spesso trascurate dai grandi
finanziamenti pubblici e privati.
Mentre 6,7 centesimi servono per
gestire la struttura».

TRA LE ALTRE iniziative in te-
ma segnaliamo il convegno inter-
nazionale sulle malattie respirato-
rie rare promosso da Sergio Hara-
ri, responsabile della Pneumolo-
gia all’Ospedale San Giuseppe di
Milano. Una particolare attenzio-
ne & stata riservata alla fibrosi pol-
monare idiopatica (sempre pill
diffusa) alla sclerodermia e ad al-
tre condizioni come I’asma grave,

una variante rara di una patologia
relativamente comune. Sono stati
presentati studi, ricerche e osser-
vazioni relative a farmaci in via di
approvazione. Tra le malattie og-
getto di indagine a livello di albe-
ro respiratorio figura ’ipertensio-
ne polmonare idiopatica, malat-
tia rara progressiva cronica.

Le nuove frontiere sono rappre-
sentate dalla farmacologia, le spe-
ranze arrivano da anticorpi mono-
clonali, genomica, terapie enzima-
tiche sostitutive e staminali.
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