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La piccola garbagnatese e affetta da una malattia genetica rara

La comunita al fianco di Carlotta

GARBAGNATE MILANESE (daf)
Una malattia genetica ra-
rissima che colpisce una de-
cina di bambini in tutto il
mondo.

Talmente rara che non e
mai iniziata una ricerca spe-
cifica. Ne é colpita Carlotta
la bambina garbagnatese
che oggi ha tre anni e che
viene curata grazie alle do-
nazioni di una raccolta fon-
di.

«Il servizio sanitario non e
nemmeno proponibile -
spiega il papa Gennaro Zan-
fardino - Ma quello che da
maggiori problemi & che
nessun ricercatore o casa
farmaceutica sta investendo
per trovare una soluzione
per questa malattia. Sempli-
cemente perché non con-
viene dato il numero esiguo
di malati. La mia bimba vie-
ne curata all'lstituto Don

Gnocechi di Milano con i
trattamenti riabilitativi di-
sponibili ma non c’e una li-
nea guida». L'appello di
Gennaro, operaio sposato
con Martina impiegata part
time con altri due figli sulle
spalle, & quello di diffondere
la conoscenza della sindro-
me, talmente rara da non
avere ancora un nome
ma solo la sigla TCF7L2. «lo
cerco di sensibilizzare il
pubblico a parlarne speran-
do che il grido di aiuto arrivi
alla comunita scientifica. La
mancanza di un protocollo
di cura per la TCF7L2 si
traduce nel fatto che Carlotta
non ha gli stessi diritti degli
altri bambini affetti da ma-
lattie, diciamo, pit note».
Tutto € iniziato nel 2020
quando mamma e papa si
sono accorti che la bimba
non parlava e cosi sono par-

titi gli accertamenti. Nel
2021 hanno ricevuto la dia-
gnosi. Una sindrome che
comporta un ritardo nello
sviluppo neurologico che si
riverbera nell'articolazione
della parola. Un bambino
puo essere intelligente e vi-
goroso, ma se un gene in-
terferisce nello sviluppo il
risultato e devastante. «Ab-
biamo fatto il giro degli spe-
cialisti pagando tutto pri-
vatamente perché il servizio
sanitario ¢ totalmente inef-
ficace e ha tempi fuori dal
mondo. Per far fronte alle
spese abbiamo organizzato

una raccolta fondi. Molti i
donatori che si sono pro-
digati, colleghi di lavoro,
amici e gente comune. La
raccolta & ancora aperta per-
ché senza di quella non si
procede». Carlotta viene
trattata con terapie di psi-

comotricita, da logopedisti e
fisioterapisti che dicono le
cure abbiamo qualche ef-
fetto ma la strada & lunga e
accidentata. Quello che
preoccupa di piu i genitori
Martina e Gennaro e la totale
mancanza di ricerca sulla
sindrome. Mancano perfino
cure sperimentali o una li-
nea di d'intervento. 11 nu-
mero delle diagnosi a livello
internazionale & talmente
esiguo che a globalmen-

te non servirebbe una ricer-
ca. «E’ probabile che molti
genitori scambino il loro fi-
glio per un semplice disabile
neurologico senza sapere
cosa c'e sotto - riprende
Gennaro - Ho aperto profili
in internet per collegare tut-
te le t'amig?ie che ne sono
consapevoli ma la forza pro-
pulsiva verso chi fa ricerca &
quasi nulla. Chiediamo aiuto
non solo alla stampa ma a
tutti coloro che vivono nel

mondo scientifico». La fon-
dazione Telethon, cui Gen-
naro si & rivolto, ha spiegato
che possono partecipare tut-
ti i ricercatori che studiano
una malattia genetica, pre-
sentando le loro idee di ri-
cerca. Sono finanziati quelli
che hanno il punteggio piu
alto. L'appello & quindi di
aiutare il pubblico a far co-
noscere la sindrome che po-
trebbe domani colpire altri
bambini.

Il tatuaggio sul
braccio di papa
Gennaro




