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SALUTE - Progressi rispetto a qualche anno fa, ma c’è ancora molto da fare

«Nessuno capiva cosa avesse mia figlia. 
Poi, un giorno, la diagnosi: patologia rara...»

Una mamma veneziana racconta la propria esperienza

enza Barbon Galluppi,
milanese di nascita ma
veneziana d'adozione, è

madre di tre figli, due dei quali
sofferenti di una malattia meta-
bolica molto rara.

E' proprio dalla sua diretta
esperienza che ha deciso di im-
pegnarsi nel mondo delle asso-
ciazioni Onlus a sostegno della
ricerca per le malattie rare: dal
2000 è responsabile per il Vene-
to della Federazione italiana
Malattie rare "Uniamo" e colla-
boratrice per l'estero. Ed è l'or-
ganizzatrice del corso di for-
mazione previsto per il 22 otto-
bre a Venezia (vedi sotto).

Come si è accorta che la sua
primogenita aveva dei pro-
blemi di salute?

Non mi ci è voluto molto a ca-
pire che mia figlia Laura aveva
qualcosa che non andava: a sei
mesi non stava seduta, a nove
non gattonava e ha cominciato
a camminare solo verso i due
anni, ma cadeva e picchiava
spesso la testa. A quattro anni
parlava poco e male, era una
bimba chiusa, non comunicava
e spesso morsicava i compagni

R di classe.
Cosa ha deciso di fare?

Assieme a mio marito abbiamo
cominciato a girare gli ospeda-
li e gli specialisti del Veneto, ma
tutti davano la stessa risposta:
"Laura soffre di una malattia
neurologica".

Ed invece?
Si sbagliavano. Finalmente,
quando Laura aveva 12 anni,
un medico di Padova ha avuto
il sospetto che si trattasse di una
malattia metabolica ereditaria.
Così dopo un calvario lungo un
decennio è arrivata la diagnosi:
una fenilchetonuria atipica, che
colpisce i neurotrasmettitori.

Quali sono state le conse-
guenze di una diagnosi così
tardiva?

Laura, che oggi ha di 18 anni,
ha cominciato a curarsi con do-
dici anni di ritardo. E' una ra-
gazza che ha problemi cogniti-
vi, va a scuola ma non è come i
suoi coetanei.

Quali sono state le difficoltà
maggiori?

Trovare un medico che ci ascol-
tasse. Tutti ci davano delle ri-
sposte poco precise. Lo stesso

medico che ha fatto la diagno-
si, all'inizio si era sbagliato,
mettendo la situazione di no-
stra figlia alla pari di altri bam-
bini con patologie diverse. Poi il
prezzo dei farmaci. Mia figlia
oggi prende 10 pastiglie al gior-
no per un costo di 2-3mila euro
al mese, che la Regione ci passa
gratuitamente. Ma anni fa il far-
maco era fra i "farmaci orfani",
cioè a carico delle famiglie.

Perché ha deciso di lavorare
attivamente nelle associa-
zioni?

Non potevon come madre, non
fare nulla. Ho cominciato a se-
guire convegni medici e ad in-
formarmi, anche all'estero, e
poi passo dopo passo sono en-
trata nel mondo delle associa-
zioni. Ho sempre seguito il per-
corso di mia figlia, a scuola co-
me nello sport diventando an-
che presidente dell'associazio-
ne sportiva dilettantistica per i
diversamente abili; così farò per
Tommaso, mio figlio più picco-
lo, a cui hanno diagnosticato,
per fortuna più in fretta, la stes-
sa malattia di Laura.

Francesca Delle Vedove

Il 22 a Castello corso per pediatri e medici di base.
Obiettivo: diagnosticare più in fretta le malattie rare

E' molto difficile diagnosticare una malattia ra-
ra e spesso sono i medici di famiglia a lanciare i
primi segnali di allarme. Ma li si può in qualche
modo aiutare nella diagnosi? "Uniamo", la Fe-
derazione italiana malattie rare, ci prova ed or-
ganizza a Venezia il primo corso di formazione
per medici di base, pediatri e medici dei servizi
distrettuali che vogliono ricevere maggiori in-
formazioni sulle malattie rare. L'appuntamento
è per il 22 ottobre nella sede operativa di "Unia-
mo", a Castello, dove interverranno numerosi
studiosi e medici impegnati sui vari aspetti di
queste malattie - oltre 6.000 le patologie - che
colpiscono in Italia circa due milioni di persone.
«Questa nostra prima esperienza - precisa Lore-
dana Nasta, presidente nazionale di Uniamo,
che raggruppa oltre cinquanta associazioni di
pazienti di malattie rare - nasce dalla pratica
quotidiana di noi pazienti: i medici di base ed i
pediatri di libera scelta rappresentano il filtro
per formulare il primo sospetto diagnostico, e

da qui nasce il nostro impegno nel proporre mo-
menti come quello veneziano».
La richiesta di un costante aggiornamento arri-
va proprio dai medici di famiglia che sentono la
necessità di avere strumenti più adeguati per in-
dividuare tempestivamente la presenza di una
malattia rara nei loro pazienti. «L'impegno per
realizzare questo primo corso di formazione è
stato notevole», fa presente Renza Galluppi, re-
sponsabile veneziana della didattica di Uniamo,
che vive in prima persona il problema delle ma-
lattie rare: «Molti sono stati i medici che hanno
chiesto maggiori informazioni e ne hanno ri-
chiesta l'attivazione in altre regioni italiane».

Il corso nasce dalla collaborazione di Uniamo
con il centro regionale per le malattie rare, gra-
zie anche al contributo della Fondazione Salus
Pueri di Padova e la Fondazione di Venezia. Per
ulteriori informazioni sull'incontro del 22 otto-
bre è possibile chiamare il numero 041.241.08.86
o scrivere all'e-mail di uniamo@libero.it. (F.D.V.)

FONDAZIONE CINI

Ricordando Yana
riapre la Galleria
di Palazzo Cini

a San Vio

Sabato 16 e domenica 17 visite gratuite
al palazzo della famiglia Cini

e alla collezione di dipinti e oggetti d’arte

ra una donna bella
e schiva, con un ca-
rattere forte e dol-

cissimo»: chi l'aveva cono-
sciuta ricordava così, all'in-
domani della sua morte, 15
anni fa, Yana Cini, figlia di
Vittorio, uno dei maggiori
imprenditori italiani e fra i
padri di Porto Marghera, ma
anche creatore della Fonda-
zione Cini.

Ma Yana Cini viene oggi ri-
cordata anche per la sua ge-
nerosità: fu lei che donò alla
Fondazione i due piani nobi-
li del palazzo di famiglia a
San Vio, insieme alla colle-
zione di dipinti antichi che il
padre vi aveva raccolto. Tut-
to ciò per rendere quei tesori
d'arte e di architettura fruibi-
li al pubblico.

Giusto vent'anni fa, il 21
settembre 1984, si inaugura-
va la Galleria di Palazzo Ci-
ni. E oggi la Fondazione ri-
corda quell'avvenimento e,
soprattutto, la figura di Yana.
Perciò nelle giornate di saba-
to 16 e domenica 17 sarà pos-
sibile visitare gratuitamente
la Galleria (San Vio 864) dal-
le ore 11 alle 13 e dalle 14 al-
le 17.30.

Yana Cini, nata l'8 gennaio
1924 (con la gemella Ylda),
era conosciuta a Venezia an-
che per la sua attenzione e
l'impegno verso le persone
meno fortunate, che aiutò
non solo con contributi eco-
nomici, ma perfino - lei che

E«

aveva fatto pratica di infer-
miera - facendo le iniezioni
ad anziani e bisognosi. Colta
e curiosa dei più svariati te-

mi culturali, ebbe ricche e in-
tense frequentazioni intellet-
tuali. Yana Cini si è spenta a
Roma nel 1989.

S. IGNAZIO: MOSTRA 
DI RITA BELLINI

E' aperta fino al 27 ottobre la
mostra della pittrice Rita Belli-
ni. "La storia della salvezza" è
un'opera che si compone di set-
te collages ed è esposta nella
chiesa di S. Ignazio al Lido.

S. MARIA NOVA: 
TORNA IL MERCATINO

Sabato 9 e domenica 10 si svol-
gerà il tradizionale "Mercatino
dei Miracoli" nella zona di cam-
po S. Maria Nova e dintorni.
Bancarelle di oggettistica anti-
ca, hobbystica e collezionistica.

MOCENIGO: 
RESTAURO TERMINATO

La Fondazione Svizzera pro Ve-
nezia inaugura il restauro del
monumento Mocenigo di Giu-
seppe Sardi a S. Lazzaro dei
Mendicanti. L'appuntamento è
venerdì 15 ottobre alle ore 18
nell'atrio della chiesa all'inter-
no del complesso dell'Ospeda-
le Civile.

CORSO PER OPERATORI
PARROCCHIALI

Lunedì 11 alle 21, nella sala dei
Mercanti a Madonna dell'Orto,
inizia il Corso del vicariato di
Cannaregio-Estuario per ope-
ratori parrocchiali di Pastorale.
Per informazioni 041.523.52.93.

INIZIATIVE - Convegno alla Camera di Commercio

Nuova funzione per Venezia: ospiterà
il centro per la proprietà intellettuale
Aiuterà le imprese circa i brevetti e l’innovazione

enezia ospiterà un istituto per la formazione delle piccole
e medie imprese in materia di trasferimento tecnologico,
proprietà intellettuale e brevetti.

Il progetto è stato esposto da Alain Pompidou, presidente del-
l'European Patent Office (Ufficio Europeo dei Brevetti), durante
il convegno "Il trasferimento tecnologico: l'esperienza Usa, la real-
tà italiana e le prospettive future", svoltosi martedì 5 scorso nella
sala consiliare della Camera di Commercio di Venezia. 

«L'Ufficio europeo dei Brevetti - ha spiegato il prof. Pompidou
- ha messo in atto un'Accademia europea dei Brevetti. La ragio-
ne della mia presenza qui è lo studiare la fattibilità di un istituto
per la formazione per le piccole e medie imprese, che avrà sede a
Venezia. Un istituto di formazione professionale e accademico
mirato all'acquisizione di conoscenze sui brevetti». Pompidou ha
anche ricordato che l'80% delle informazioni acquisibili (e quin-
di acquistabili e vendibili) è contenuto nelle informazioni brevet-
tate. Da ciò l'importanza di diffondere una cultura dei brevetti.

Non è ancora stata stabilita la sede dove risiederà l'istituto, né
quando inizierà ad essere operativo: l'unica cosa certa è che si
pensa ad una sua collocazione in centro storico. Il Comune di Ve-
nezia - ha detto il sindaco Costa - si è reso disponibile a fornire il
proprio aiuto nel reperire una sede appropriata a questo tipo di
iniziativa: «Questa amministrazione è da tempo convinta della
possibilità che Venezia possa svilupparsi nell'ambito della ricer-
ca e della conoscenza tecnologica».

Paolo Baratta, presidente del Comitato promotore Venezia In-
ternazionale, ha ricordato che a Venezia ci si sta già muovendo in
questa direzione, con la costituzione del Centro di Venezia per la
Proprietà Intellettuale (Cepiv).

Egidio Comelli
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Yana Cini
con il padre
Vittorio,
fotografati
nella loro
residenza 
di San Vio.
Proprio Yana,
vent’anni fa,
donò alla
Fondazione
i due piani
nobili
della
residenza,
per aprirli
al pubblico

Yana Cini,
a destra,
e la sorella
gemella Ylda.
Vittorio Cini
ebbe altri
due figli:
Giorgio,
scomparso
nel 1949,
e Mynna


