Quando si parla di rarità, la prima cosa che viene in mente è qualcosa di prezioso. In questo caso di prezioso non solo non vi è nulla, ma, al contrario, si tratta di qualcosa di “ignoto” che ci porta ad essere impotenti se non si affronta il problema. Parliamo appunto di Malattie Rare. Non sono felici i dati che ci giungono dall’organo competente che è l’Istituto Superiore di Sanità. Queste malattie sono troppe; si calcolano che sono più di 6000 ognuna diversa dall’altra. In Europa sono afflitti 25 milioni di persone, in Italia le persone coinvolte sono circa un milione e mezzo. E’ grande la difficoltà di soddisfare il bisogno di assistenza dei malati che, per rappresentare con forza il proprio disagio, si sono costituite in Associazioni (ONLUS) con l’obiettivo di attirare l’attenzione di chi in sanità si occupa di finanziare e sviluppare la Ricerca Scientifica. Ma non è solo all’interno degli organi preposti che bisogna attirare l’attenzione, ma anche nei media e nella popolazione. Ritengo che non è ancora passato a tutti gli effetti il problema, da una parte i media (se non fa notizia non vi è traccia) quindi di conseguenza se non c’è informazione le popolazioni sono all’oscuro dei problemi. 
L’Associazione di cui sono membro è l’AMRI (associazione malattie reumatiche infantili)  (www.amri.it) Si è costituita nel 1992 da un gruppo promotore composto da genitori e medici a Pavia al Policlinico S. Matteo, dal 2002 opera all’Istituto Giannina Gaslini di Genova, a seguito del trasferimento dell’equipe del Prof. A. Martini presso la pediatria II di questo Istituto. Come genitore oserei dire che stiamo per uscire dal tunnel, nel senso che: ricordo molti anni fa c’erano pochi farmaci a disposizione dei medici, per combattere l’Artrite Idiopatica Giovanile, per esempio, oggi grazie ad un grande lavoro di ricerca, ci sono molti farmaci a disposizione per far fronte a diverse patologie e addirittura si sta andando verso una “personalizzazione” delle cure proprio per la varietà delle malattie. Un punto dunque a favore dell’umanità, ma la strada è ancora lunga, perché abbiamo davanti un”Ignoto” circa 6000 di queste malattie rare che aspettano una risposta. L’impegno di tutti diventa “forza”! 

Sono onorato di partecipare al concorso “Il Volo di Pègaso” indetto dall’Istituto Superiore di Sanità, in tal senso ci consente di diffondere una visione della malattia rara, non solo nella sua dimensione di indubbia sofferenza, ma anche come opportunità di affermare a pieno titolo un diritto di cittadinanza e partecipazione attiva. Presento un’opera visiva dal titolo “Radica Frassinea”. Questo esemplare ciocco di legno, è unico in tutto il mondo per la sua forma rara. E’ stato trovato all’interno di una grande radica di frassino, albero delle oleacee proveniente dalla Francia, alla fine della lavorazione della trancia. L’età di questa pianta è stimata tra 90/100 anni. Gli esperti dicono che questa malformazione è una malattia della pianta, sono ignote le cause. Il collegamento con le malattie rare è qualcosa di simile. Nell’uomo succede qualcosa nel sistema immunitario che non controlla questi “squilibri”. La base invece di quest’opera è una tavola di zebrano o zingana, proveniente dall’Africa, regione dello Zambia, un albero alto maestoso, sano, tanto che volutamente ho preso una fetta nella parte centrale detta “anima”. L’età di questa pianta è tra 70/80 anni, la sua circonferenza è stata misurata in un metro e 76 cm. Quindi il significato importante di quest’opera è, che anche una “malformazione” si va ad unire su una base solida. La partecipazione a questo concorso è libera, chi partecipa non vince un premio o dei soldi, ma vince qualcosa che è più importante dei beni terreni; la speranza che un giorno tanti malati possano condurre una vita normale, senza sofferenza per sè e per gli altri. Dunque per quest’opera “radica frassinea” io non ho fatto altro che tagliare, pulire, assemblare, lucidare. Quindi ho reso speciale qualcosa che “lasciato” lì non avrebbe alcun valore. E’ determinante che io dica ciò, poiché anche chi è affetto da malattie rare può valorizzare la propria vita grazie al contributo di quelle associazioni che rendono possibili la ricerca per vincere la battaglia contro queste malformazioni rare. Vorrei far presente una frase detta da Sonia Zara, in uno dei tanti incontri fatti in Associazione Amri, che mi ha molto colpito; ricordatevi che abbiamo preso l’impegno di diffondere l’associazione, di raccogliere fondi per la ricerca ed aiuto alle famiglie, ma non ci deve mai interessare che Amri diventi una grande Associazione dove passa spesso in televisione e tutti ne parlano; “l’essenza” deve essere sempre il “contatto umano”, ascoltarci, confrontarci, confortarci e aiutarci a vicenda. Parole, queste, che condivido in pieno.

Vorrei ringraziare gli organi competenti dell’Istituto Superiore di Sanità, per avermi dato questa occasione di partecipare a questa importante iniziativa. Desidero ringraziare anche tutto il Consiglio Direttivo Amri, citando una persona che è il Presidente, Gabriele Bona, per  avermi arricchito in questi anni, con la loro vicinanza e con il loro affetto. Un ringraziamento particolare va al Prof. Alberto Martini e alla sua equipe che tanto hanno fatto e continuano a fare nell’interesse dei bambini trasmettendo ai genitori tanto calore umano.
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