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Cooperativa sociale attiva in Valpolcevera, nata nel 1984 per iniziativa di 100 di volontari già impegnati a favore di bambini, famiglie, anziani,

disabili. Vuole favorire un clima di tolleranza nel quartiere, ancora più in difficoltà dopo il crollo del Ponte Morandi, combattere gli stereotipi e

attivare processi di cura da parte della comunità locale.
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Lucia CompagninoLa genovese Cinzia Mainardi, 46 anni, ha fondato l'Associazione DDX3X a novembre, insieme al suo compagno Bruno

Pozzoli, per aiutare le persone di tutta Italia con la Sindrome DDX3X, una rara mutazione genetica, pochissimo conosciuta e studiata, che è

stata scoperta solo nel 2014.«Fino a luglio dell'anno scorso non avevamo avuto una diagnosi per nostra figlia Martina, di 12 anni, disabile grave

dalla nascita, con tantissimi problemi» racconta. La ragazzina è in cura al Gaslini ed è stata proprio una dottoressa dell'istituto, la genetista

Valeria Capra, a inserirla due anni fa in una ricerca finanziata dalla Telethon, che si occupa proprio di malattie genetiche rare, in partenza negli

Stati Uniti. Un'altra dottoressa italiana, Silvia De Rubeis, che lavora al Mount Sinai Hospital di New York, ha individuato la mutazione genetica,

all'epoca riconosciuta solo in 5 pazienti in Italia, oggi in 15, mentre nel mondo i casi conosciuti sono 250.La sindrome DDX3X si manifesta con

vari sintomi di varia gravità, dalla disabilità intellettuale al ritardo nello sviluppo, dall'epilessia ai disturbi sensoriali e del movimento.

«Sull'esempio di un'associazione americana di genitori e parenti che si sono uniti per condividere le informazioni e raccogliere fondi per

finanziare la ricerca, che nel frattempo ha fatto passi da gigante, abbiamo deciso di fondare l'associazione, coinvolgendo le altre famiglie

italiane», aggiunge Mainardi.L'associazione è entrata nella rete Telethon e si è data due primi obiettivi: raccogliere 50 mila euro per attivare un

bando di ricerca sul territorio italiano, anche attraverso il 5 per mille, e ottenere professionisti specializzati: terapisti dedicati per la

riabilitazione e operatori personalizzati a scuola, come accade per altre malattie.«Certo, finora non siamo riusciti a fare molto, siamo nati nel

secondo lockdown e le occasioni di incontro erano vietate, ma ora che le restrizioni si allentano vorremmo iniziare ad organizzare qualche

evento, in città e in Riviera. Per aiutare nostra figlia e gli altri malati. Il nostro è un progetto di speranza per migliorare il loro stile di vita»,

conclude. --© RIPRODUZIONE RISERVATA


