ROMA — Una diagnosishagliata, I medi-
ci che non credono alla malattia di una
bambina. Il vuoto intorno a una famiglia.
«Non giustifico chi sifa incantare dalle il-
lusioni di terapie senza base scientifica,
Magestireunamalattiacromosomica co-
me quella di mia figlia & stato duro». Pie-
tro De Camilli & un neuroscienziato che
lavoraa Yale. Studiale sinapsi e permolti
anmni & stato nella commissione scientifi-
ca di Telethon, partecipando al giudizio
dei progetti meritevoli di supporto, Oggi
sulle reti Rai parte la Maratona perlarac-
colta fondi afavore dell’Associazione che
sioccupa di ricerca genetica. L'iniziativa
durera una settimana e avra il suo culmi-
nevenerdi sera suRaiUno.
«HoiniziatoalavorareconTelethonnel
‘97 — dice De Camilli — e anche se oggi
non ricopro pii ruoli, trovo che sia una

ilimiziativa

delle realta scientifiche migliori in Italia.
Vienefinanziato chivale eilsuosupporto
si & sostituito in parte ai finanziamenti
pubblici». Diistituzioni efficienti, nel suo
paesenatale, De Camillinonnehaincon-
trate sempre. «Quando vedi tua figlia ma-
latatisentidispostoatentare ognicosa.La
mia esperienza di scienziato perd mi ha
aiutato a discriminare fra miraggi e tera-

Maratona Telethon, 7 giomi per aiutare la ricerca

pie con una base reale». I primi segni del-
la malattia sono comparsi quando la
bambinaaveva un anno. «Abbiamo subi-
to sentito il vuoto intorno» racconta. «La
primadiagnosiéstatasbagliata. Abbiamo
giratodueotreanniperospedalisenzaot-
tenere grande aiutos.
Lamalattiadellaragazza, cheoggiha31
anni, dopo unnuovo test & risultata un’a-
nomalia del cromosoma 14, chiuso ad
anello. Alla tentazione di prendere scor-
ciatoie e affidarsi a cure non sperimenta-
te, perd, De Camilliedasempre contrario.
E a due delle malattie che Stamina pro-
mette di curare con un metodo dai detta-
gli oscuri, Telethon quest’anno 2 riuscito
a dare risposta. Dopo 14 anni di speri-
mentazione, 16 bambiniconduemalattie
rare sono statitrattati grazie auna terapia
genicamessaapunto con il San Raffaele.




