ia?

Malattia rara. Giorgio e Rosita Boniotti con il figho Davide, affetto dalla sindrome di Allan-Herndon-Dudiey

entomila euro

er due nuovi studi
osl1 si aiutano
imbi come Davide

«Una Vita Rara Onlus»
finanzia le ricerche degli
atenei di Verona e Padova
E corsa contro il tempo

Monticelli

Gabriele Minelli

® Pitdi 100mila ewro da inve-
stire per la ricerca e poter do-
nare (si spera in un futuro
non lllliilK} lontano) Il.'hlpli‘
efficaci per | bambini affetti
dalla sindrome di Allan-Her-
ndon-Dudley. Il terribile
2020, segnato dal Covid-19,
vede comunque protagond

stal"associazione monticelle-
s¢ «lUna Vita Rara AHDS-
MCTH onluss, che destinerd
questi importanti fondi a
due studi di ricerca legati a
«Seed Grants, il progetto di
l'elethon che mette a disposi-
zione delle associazioni le
proprie competenze nellava-
lutazione rigorosa dei proget-
u, affinché possano utilizza

re al meglio le loro risorse

I progetti. Telethon ha infat-
ti giudicato meritevoli, e cos)
il comitato scientifico dell"as-
sociazione, | progetti «Il me-
tabolismo mitocondriale co-
me target per promuovere il
completo sviluppo neurona-

le in un modello in vitro di
AHDS» delladott. Baria Deci-
mo (Universitd di Verona) e
«Un nuovo uso dei correttori
del CFTR nella sindrome di
Allan-Herndon-Dudleys del-
la dow. Doranna Sandona
(Universith di Padova), finan-
ziati dalla onlus monticellese
rispettivamente con 48300
euro e 49,980 euro

Accanto a questi due pro-
getti, «Una Vit Raras ha do
nato Smila euro

clazione -, Per quanto riguar-
dala seconda ricerca, la dott
Sandond e il suo staff lavore-
ranno ad un nuovo utilizzo
dei correttori, che potrebbe-
roagire positivamente sul de-
ficit di trasporto degli ormo-
ni tiroidel all'interno della
bamiera ematoencefalica, de-
ficit che caratterizza questa
malattia, causato daunamu-
tazione del gene che produ-
ce la proteina responsabile
del trasporto dell'ormones

Corsa contro il tempo. Anche
in questo 2020 «Una Vita Ra-
ra Onluss corre dunque for-
e, con passi decisi permette-
re nuove frecoe nella faretra
della ricerca su questa malkat
tia terribile. «La decisione di
finanziare due progetti - sot
tolinea il presidente dell’as.
sociazione Gior-

per la creazione L'associazione & gio Boniowi - ¢
del Centro dia-  stata fondatanel dettata dal fato
gnosiecuradelle 3016 da Giorgio che ai nostri Dight
:e-u: odistrofie e e Rosita Boniotti °© it che manca éil
eucoencefalopa- tempo, che passa
tie genetiche del- per dare una inesorabile aggra-
I'Ospedale Buzzi SPeranzaa300 vando  sempre
di Milano bimbi nel mondo  piis le loro condi

«llprogettodel-
la dott. Decimo ha I'obietti-
vo, molto importante, dichia-
rire | meccanismi alla base
della sindrome di Allan-Her-
ndon-Dudley, dovuta al difet-
1O inuna I)t(ltl'lllﬂ L'!“J\ ¢ I)('l
losviluppo del sisteima nervo-
s0. In particolare, i ricercato-
ri cercheranno di indagare
meglio quale sia il ruolo dei
mitocondri, le centrali ener-
getiche delle nostre cellule,
inquesta rara patologia dello
sviluppo - spiegano dall'asso-

doni di salutes

La onlus, ricordiamolo, ha
awviato il suo cammino nel
2016 grazie a Giorgio Bonlot-
ti e alla moglie Rosita, che
hanno fondato |'associazio-
ne per dare voce e speranza
al figlio Davide, affetto da
questa patologia ultrarara, e
agli altri piccoli malati (13 in
Ttalia, 300 nel Mondo), Per in-
o e donazioni visitare il sito
www, unavitarara.ito la pagi
na Facebook «-AHDS - MCTB
Una Vita Rara Onluss, #



