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"Voglio scoprire
come curarmi

per vivere senza
la luce blu"

Beatrice Venturi

VALERIO VARES I

H
a deciso che curarsi non
basta. Ha deciso che
combatterà di person a

la battaglia contro la malattia
che l'affligge dalla nascita.
Quella di Beatrice Venturi, ri-
cercatrice bolognese di 25 an-
ni, è una vita progettata com e
una missione per sconfiggere
la «sindrome di CrigleX-
Najjar». A partire dalla scelta
del corso di laurea in biotecno-
logie, con l'obbiettivo di lavo -
rare su quelle cellule staminali
che rappresentano la nuova
frontiera nella cura di molt e
malattie . E adesso Beatrice h a
coronato il suo sogno vincendo
una borsa di studio che le per-
metterà di approfondire la co-
noscenza a Edimburgo nei la-
boratori del professor Steward
Fordes, uno dei massimi esper-
ti mondiali di cellule staminali .
Da aprile è lì con lo scopo di
mettere a punto una tecnica di
ricostruzione del tessuto epati-
co in grado-di guarire la sindro-
me di cui Repubblica ha parla-
to ieri in un reportage di Vitto -
rio Zucconi sulla comunità dei
cristiani mennoniti portatori d i
un difetto genetico tale per cu i
il loro fegato è privo di un enzi-
ma che metabolizza la bilirubi-
na.

«Si tratta di una malattia mol-
to rara - spiega Velio Venturi, il
padre di Beatrice - se si pensa
che in Italia sono dieci in tutto i
casi e non più di 150 nel mondo .
Amiafigliafu diagnosticatapo-
co dopo la nascita e il professo r
Gian Paolo Salvioli ordinò su-
bito la fototerapia già nella cul-
la del Sant'Orsola . Da allora l a
luce blu non ci ha più lasciato» .

Diversamente, la bilirubin a
si accumulerebbe nel corpo fi-
no a diventare neurotossica
provocando paralisi e morte .
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«TEMPO addietro - raccon-
ta Venturi - c'erano bambi-
ni che prendevano una co-
lorazione gialla e si diceva
che morivano di ittero . Mol -
to probabilmente, alcuni
erano affetti dalla 'sindro-
me di Crigler-Najjar'» .

Beatrice, invece, fa parte
della comunità dei figli del -
la luce blu . Fa una vita nor -
male ed è a tutti gli effetti sa-
na, ma a condizione che s i
esponga scoperta per alme-
no dieci ore alla lampad a
della fototerapia. «Quand o
è partita per Edimburgo - ri-
prende il padre - abbiam o
dovuto costruire una lam-
pada apposita grande circa
quanto il materasso sotto la
quale dorme Beatrice . Non
è stato facile perché non ne
esistono in commercio . La
prima che abbiamo avuto ,
quando era molto piccola ,
1 abbiamo fatta venire dagl i
Stati Uniti» . L'attrezzatura
di Beatrice è composta an-
che da una stufa che man-
tiene la stanza in cui dorme
a 27 gradi. Dovendo dormi-
re nuda per poter esporre la
pelle alla luce, il clima nel -
l'ambiente deve essere più
caldo del consueto . Questi
malati non possono pre-
scindere dalla fototerapia ,
nemmeno per un giorno .
«Ho affrontato io il viaggi o
Bologna-Edimburgo in au -
to permettendo amia figlia
di prendere l'aereo» rac-
contaancora il padre di
Beatrice . «Non potevamo
correre il rischio di lasciarla
nenimeno un giorno senza
la luce blu» .

Ma se si arriverà alla solu-
zione del problema grazie
alle cellule staminali, una
parte del merito sarà anch e
della ricercatrice bologne-
se . La tecnica àcui lavora col
professor Stewart Fordes è
molto complessa ma sicura .
Si tratta di prelevare lecellu -
le staminali dal midollo os-
seo del paziente affetto dal -
la sindrome e di «corregger-
le» inserendo il gene man-
cante . Successivamente il
tutto viene reinserito con-
sentendo la formazione di
un tessuto epatico nuovo in
grado di metabolizzare la
bilirubina e al riparo da cri-
si di rigetto. Negli Stati Uni-
ti si è tentata una via più ra-
pida con l'inserimento del
gene direttamente nell e
cellule, ma la sperimenta-
zione sui babbuini ha mes-
so in luce una serie di rischi .
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