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La Provincia I

APPELLO DA OLGIATE La Fondazione Paolo Fagetti ha aperto una sottoscrizione per raccogliere i soldi necessari per l'intervento al cervello

«Salviamo Ivan, il bimbo che sorride e vuole vivere»

Affetto da una rarissima malattia pud avere un futuro soltanto con un’operazione costosissima a New York: si cercano fondi

OLGIATE COMASCO «5Sentine
la sua voce chiamare mamima
@ papd. Capire che riconosce
noi, la nonna, gli amicis. E il
piccolo grande sogno di due
genitori nTalesi. Raffaclla o
Massimo, che vormebbero rega-
larsi il sorriso del loro unico fi-
glio.

Piccolo perchié & nell'ordine
naturale delle cose che un bim-
by, ad un certo momento della
Sua vjla,jnixinpar{.-mr,arirhmr
e a scherzare, Grande perchié a
volte pud succeders cheun
ne impassdsca e deragli cia.]ﬁ:
nario pm:siabil.itn OO & doca-
duto per il piccolo Ivan. Ma i
impossibile non amarlo anche
se dispensa sorrisi solo in rar
momenti mentre il resto dalla
suea vita & scandito da soi medi-
cinali da somministrare ogni
giomo, Nessuna parola, in-
capacith a stare sedu-
[0 & a carmminane:
il suosviluppo
& fermo al
quattro me-
gi di vita,
quando le
crisi epi-

lettiche lo
hanno

bloocato, u
Ora Ivan &
soggelto  a
continuwi at-
tacchi che lo
fanno soffrire tre-
mendamente e mettono
arischio la sua stessa vita,

Per Raffaella e Massimo, un
normale impiego per entrambi,
la speranza si chiama Medical
Conter di New York dove l'in-
tervento chinungico necessario
per eliminare 'origine del suo
star male costa circa 280mila
dollari. Meti dei quali da recu-
perare entro il 30 aprile, data
prevista per la partensa,

Per regalare il sogno di un
bimbao che possa parlare e cor-
e si & aperta una seiioscrizo-
ne «lvan Vuole Viveres pro-
mosea dalla Fondazione Paclo
Fagetti onlus.

Ivan & un bel bambino di
due anni, bellissimo dice la
madne con un sorriso; con i ca-
pelli castani e due grandi ccchi
pieni di lece. I suo fisico sta
crescendo bene, ma lo svilup-

po mentale & imprigionato da
una rara malattia genetica, la
sclerosi uberosa, Cellule posi-
Aonate in modo anomalosulla
enfeccia cerebrale, tumeor be-
nigni definiti tuber attivi, all'o-
rigine di continui attacchi epi-
lettici che bloccano 'apprendi-
menio,

«Solo da poco ha scoperto il
planto - spiega papa Massimo -
ma il problema che non si sa
perchi lo fa. Difficilmente sor-
ricle, msa quelle poche volte che
@ SUCCESSO Per 1ol & stalo un
gran regalo. Tanto che in quei
rari momenti ho scattato foto
su fotos, E pol, emozionalo, ac-
carezza con ko sguardo, sopra il
divano di casa, l'immagine del
volto sorridente del figlio.

Che qualeosa non andava
per il verso giusto & emerso

quasi subito, gia durante la
gravidanza, quando

- un’ afia a

=, profondita 15
evidenziato
tuberi  sul
cuom, Su-

bito la na-

scita al Mi-

guarda,

COn Dess-
o pro-
prio  per
evilare pro-
blemi cardia-
ci, ulteriori esa-
mi confermano la

presenza di altr tuberi
anche al cervello. 1 sintomi che
il piccolo porta con sé sono
queldli di un’epilessia farmaco-
logicamente intrattabile, un
:!uadru significative di ritardo

ello sviluppo psicomotorio e
sofferenza,

Tvan it seguito sin dalla naseci-
ta dall'istitute  neurclogico
Mondino di Pavia, ma la sua si-
tazione non migliora. Lunica
speranza & un intervento chi-
rurgico: asportare tre tuberi,
Ma il Miguarda di Milano o ha
giudicato-non operabile e in
Italia e in Europa non ¢ nes-
suno in grado di effettuare ['a-
sportazione multipla. Lo stesso
E;:E:;:EI ha 'Illlt{i.l'i"."IJJ!t[]EI.i-;:l;-

a equipe de
Orrin Devi?wk:.lfdnl h:;'puw York
Medical Center.
Roberto Caimi

LA MALATTIA

La sclerosi tuberosa &
una malattia genetica a
trasmissione autosomi-
ca dominante che inle-
ressa pith organi tra cui
il cervella, i rend, il cuo-
re, la retina e i polmoni.
dovuta ad un difetlo
nel controllo della proli-
ferazione e differenzia-
zione cellulare, tale per
cui si sviluppann amir-
tomi multipli (angiomio-
lipomi renali, angiofi-
bromi culanei, astrocito-
mi ?gantwellulari CETe-
brali e retinici, rabdo-
miomi cardiaci e linfan-
gioleiomiomi polmona-
ri) in diversi organi la
cui funzione pud alla fi-
ne risullare compromes-
sa, | sintomi neurologici
rincipali sono il ritar-
5:- mentale, 'epilessia,
disturbi psichiatrici e
prlu'blnmi comportamen-
tali.

LA FREQUENZA

Fino a poco tempo fa si
faceva diagnosi di ST
solo se un malato pre-
senlava crisi epilettiche,
angiofibromi facciali ¢
ritarde mentale (triade
di Vogt). Ora sappiamo
che neppure un lerzo
dei pazienti con ST pud

essere identificato con
questa triade e pii della
metd non ha ritardo
mentale. Infatti, oggi,
anche grazie all'impiego
di metodi diagnostici so-
fisticati la ST sembra og-
gi essere molto pil fre-
quente di quanto si rite-
neva in passato. Stime
recenti indicano una
prevalenza di  malati
nella popolazione pari a
1 su 6800 individui, E
probabile che questo nu-
mero sia sotlostimato a
causa della difficolta di
identificare i portatori
di segni molto ati di
malattia,

Il piccolo Ivan ha compluto due anni a febbrado. E' affetto da sclerosl tuberosa al cervelle

LA RACCOLTA FONDI SOLLECITATA DAL REPARTO PEDIATRIA DEL VALDUCE

Enrico Fagetti: «Noi siamo pronti, non potevamo far finta di niente»

OLGIATE COMASCO Diccimila vo-
lantini per chiedere di aiutare
Ivan a vivere. Li distribuird nei
rossimi giorni la Fondazione
aolo Fagetti che ha lanciato
proprio in questi giorni una rac-
colta di fondi per permettere al
bimbo olgiatese di essere sotto-
posto all'intervento chirurgico
negli Stati Uniti. Se non ci sa-
ranno intoppl e sard raccolta al-
meno la meta della cifra neces-
saria per I'intervento (280mila
dollari circa) entro il 30 aprile la
famiglia partird per New York.
A questo proposito la fonda-
zione ha aperto uno specifico
conto corrente presso la filiale
di Olgiate Comasco della Banca
San Paolo Intesa: cfc n.

I HIZIATIVA DEL COMUNE

La festa paesana non ci sara,
al suo posto una sagra pro Ivan

OLGIATE COMASCO - (m. cl.) La festa paesana, quest'anno,
sard sostituita con [a <Festa per hane. La tradizionale tre gior-
i nel parco di Villa Peduzzi si svolgera regolarmente, ma con
un'organizzazione diversa rispetto agli anni scorsi e, soprattut-
to, con una finalita benefica,
ol ricavato della manifestazsone sard interamente devoluto a
Ivan - spiega il sindaco Roberto Bovi - Un bimbo di due anni,
affetto da sclerosi tuberosa, per il quale & stata avwiata una
sottoscrizione tesa a raccogliere i fondi necessari per l'inter-
vento chirurgico cui dovra sottoporsi al Medical Center di New
York, Avremmo comundgue organizzato anche quest'anno la fe-
sta paesana in Villa Peduzzi, nonostante le difficolta legate al-
I'indisponibilita delle associazioni che da sempne ni CUrBvano
la realizzarione, in assenza della struttura fissa che da anni
vanno chiedendo. Ma, avendo in corso liniziathva a sostegno
di Ivan, abblamo deciso di trasformane l1a festa paesana in un
evento per aiutare il piccolo. Abbiamo gia raccolto I'adesione
di una settantina di volontar, che si sono resi disponibili a col-
laborare alla manifestazione, la cui organizzazione sard diret-
ta dal consighiere Calogero Palermo in qualita di cosrdinatorns.
Facciamo appelio a chiunque wolesse dare una mano a farsi
anvartie.
La macchina organizzativa richiede un notevole dispiegamen-
to di forze: pill persone vomanno cooperare alla nuscita della
festa, meglio sara. Qitre tutto 13 finalith & di quelle che merita-
nio: dare una speranza a han, affetto da una rara malattia ge-
netica che danneggia progressivamente cervello, cuore e pol-
moni & che gli provoca continue crisi epilettiche.

Manuela Clerici

100000008292 intestato a IVV-
IvanVuoleVivere Abi 1025, Cab
51620, Cin D. Per maggiori
informazioni: www.fondazione-
paolofagetti.org oppure
www.comune.olgiate-
comasco.co.it

La raccolta di fondi, infatti, &
patrocinata dalla Provincia di
Como, dai comuni di Olgiate
Comasco, Rodero, San Fermo
(paese di origine del papa di
Ivan) & Cagno, dagli Istitut vigi-
lanza riuniti italiani, dall'ospe-
dale Valduce di Como, da Intesa
Sanpaolo, dal Rotary club Ap-
piano Gentile e Colline Coma-
sche.

«Come fondazione era impos-
sibile non prendersi a cuore di

questo caso - spiega Enrico Fa-
getti, responsabile fondatore
della stessa enlus olgiatese -
tanto pit che rientra proprio
nelle iniziative previste nel no-
stro progetto di solidarieti a so-
stegno :ﬁﬂl'infanziu. Nei prossi-
mi giorni distribuiremo i dieci-
mila volantini con la richiesta
di auto con la speranza di trova-
reét una risposta adeguata. Le pre-
messe sono buone, iltam tam &
gid iniziato e ci sono gia i primi
contatti. 1l conto corrente & stato
aperto con due firme congiunte
per una maggiore garanzia: una
& la mia, I"altra & quella dell"im-
prenditore Roberto Briccola, vi-
cepresidente del Rotarys,

Una iniziativa a vaslo raggio

partita da una scatola di cartone
nel ra?pnrtu di pediatria dell'O-
spedale Valduce dove Ivan & sta-
to ricoverato nei mesi scorsi per
una broncopolmonite.

«Ho conosciuto Ivan in occa-
sione del suo ricovero - raccon-
ta la dottoressa Barbara Gumie-
ro - ed & bastato poco, a tutto il
reparto, per volergli bene. E di-
ventato subite la nostra mascot-
te. Conoscendo la sua storia ab-
biamo proposto un aiuto alla fa-
miglia. Con il consenso dei ge-
nitori mi sono rivolta a Fagetti
che ha subito risposto positiva-
mente al nostro appello e ades-
s0 sembra che qualcosa si sta
muovendo, lo ho solo lanciato il
$a850,




