AMIC

Elena Ravano Calheiros con le piccole che compiranno due anni il 4 ottobre

Elena e le sue gemelline:
«Lanostra battaglia
per finanziare la ricerca»

Le piccole affette da una malattia rarissima.
La mamma: «Per tutte le persone come loro &
allo studio una cura ma servono molti fondi»

Simona Segalini
simona segalini@liberta.it

PIACENZA

® “Nonesisteunacura”Maal ter-
minedi ogni favola c'¢ unlieto fine,
senno che favola . Elena, piacen-
ting, 35 anni, mamma delle due ge-
melline Maria Leonor e Maria Bea-
triz, hadeciso diribaltareil verdet-
to - I'assenza di una cura per una
rarissima malattia genetica, “ittio-

si lamellare’, da cui sono affette le
due bimbe che compiranno due
anniil 4 ottobre - e scrivere final-
mente, con altre mamme e tanti
cuori di buona volonta, la pagina
del lieto fine sotto quella per ora
inappellabile verita: “Non esiste
unacura’

Laforza delle donne - che smuove
le montagne nel silenzio totale - &
l'anima di questa storiastraordina-
ria, che passa per Piacenza, inter-
secail TrebbiaaRivalta- dove Ele-
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Gli atleti del Piacenza Calcio tra i primi ad indossare per solidarieta la maglietta di "Uffi", il comitato di raccolta fondi lanciato da Elena Ravano

na Ravano ¢ cresciuta, figlia di Ri-
taZanardi Landi e nipote di Orazio
ZanardiLandi- esiincrocia con Li-
sbona, Portogallo. Il Paese dove
Elena abita da quando ha sposato
un giovane diplomatico del posto,
Francisco de Calheiros, e dove so-
no nate le due bimbe.

Maria Leonor e Maria Beatriz - per
tutti, nella grande famiglia - le “Pic-
cos’, sono affette dalla nascita da
questa malattia genetica scono-
sciutaaipil, soltanto 200 casiin tut-
ta Italia, che colpisce la pelle. Ele-
na ha fondato un comitato, “Uffi”
(United for Fighting Ichthyosis, co-
mitatouffi.org), sostenuto dall’as-
sociazione nazionale (“Uniti")im-
pegnato nellaricerca a favore del-
la malattia dovuta alla mancanza
dell'enzima TGM1. «E’ stato deci-

s0 - racconta Elena, mentre le due
bimbette salgono e scendono dal
divano e trafficano gioiosamente
col cellulare - che avremmo lavo-
ratoperaiutareidottorieiricerca-
toria trovare i fondi per la terapia:
una nano-tecnologia sintetizzata
inunacremain gradodi collocare
I'enzima mancante nel punto esat-
to in cui & necessario, ripristinan-
do cosi tutti i malfunzionamenti
della pelle. Per questa ragione ab-
biamo iniziato questa campagna
di crowdfunding con una grande
ambizione: permettere al team di
produrre I'enzima e migliorare la
formulazioneliposomiale, svilup-
pando un prototipodiidrogel. Cre-
diamochetuttoaccadaperunara-
gione: le nostre bimbe sono nate
conittiosi in modo da poterci uni-

re con i nostri cari in tutto il mon-
do e trovare finalmente una cura
per questa rara condizione».
Iltempo stimato per sviluppare la
curavadai 12ai 15 mesi ei costi si
aggirano intorno ai 2 milioni di eu-
ro.Nelbottoiniziale- chehagiare-
gistrato l'appoggio del Piacenza
Calcio (che haindossato la maglia
del comitato), elasolidarieta dino-
midispicco come Giancarlo Gian-
nini, Fabio Concato, Mia Ceran,
Fiordaliso, Panariello - sono arri-
vati in cassa 100mila euro. Tanti
amici, tanti sconosciuti da tutto il
mondo. Uninizio esaltante.
«Miomarito - riprende Elena - ave-
va trovato un'équipe tedesca che
da molti anni studia la malattia e
chehascoperto una terapia sosti-
tutiva sperimentale. llresponsabi-
le, il professor Heiko Traupe, e ve-
nutoin Portogallo, e ciha spiegato
l'iter per arrivare a concretizzare
l'obiettivo. Noi abbiamo pensato
chenevalesselapena». E' cosiche
Elena - sostenuta daun‘alleanza al-
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Secondo una stima ¢ il
numero di bambini
affetti in Italia da questa
rarissima malattia

largata a familiari, amici, sosteni-
tori sparsi in tutto il pianeta, e for-
tediuna precedente esperienza di
raccolta fondi per la Fondazione
Rava - a giugno da vita al comitato
Uffi che dili a breve incassa il so-
stegno dell’associazione naziona-
le Uniti. La corsa ¢ adesso per tro-
varei2 milioni di euro necessari a
realizzare il prototipo di sostanza
che restituira normalita alla pelle
delle bimbe e di tutti quei malati
periquali, fino ad oggi, la senten-
za e stata sempre “non esiste una
cura’ Elena, guerriera per unagiu-
sta causa, non ¢sola. «Horicevuto
contatti persino dallAustralia - ri-
corda - ein questa battaglialavoro
gomito a gomito con un‘altra
mamma, Alessandra Colabraro,
che hala figlia Anna con la malat-
tia. Ci diciamo le “two moms’. Fi-
nora, oltre alle prime somme, ab-
biamo ricevuto tante adesioni di
solidarieta da parte di vip. Voglia-
mo che la gente neparli, e soprat-
tutto chele persone siano informa-
tedellamalattia, perche talvolta mi
capita di incrociare sguardi strani,
stupiti. A tutti loro vorremmo dire
che si tratta di qualcosa che non ¢
contagioso, per esempio, & un pro-
blema genetico della pelle che vo-
gliamo finalmente poter curare in
manieraefficace». Le due “Piccos”
sorridono e ballano. Illoro sorriso
sfondaimuri, spianale montagne
e preparalarivoluzione.



