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CRONACA  ?

Le 16 gocce che ridanno speranza
a tutti 1 bimbi come Charlie e Sofia

Caterina Ceccuti: dal sangue di piccoli malati come mia figlia il test per la diagnosi precoce al Meyer

«Come donna comprendo il
comportamento di Connie,
come mamma compatisco il
suo dolore e come essere uma-
no condivido il suo stato d’ani-
mo». Il pensiero di Caterina
Ceccuti in queste ore, come
negli ultimi mesi, va a Connie
Gard. E il pensiero di chi cono-
sce 'amore infinito per un fi-
glio che deve lottare con una
malattia rara che non da spe-
ranza: Sofia, colpita da leuco-
distrofia metacromatica e
Charlie affetto dalla sindrome
da deplezione del Dna mito-
condriale.

11 dolore dopo la diagnosi
infausta, la speranza nelle te-
rapie compassionevoli, la de-
lusione di fronte ai tribunali e
alle battaglie legali, I'impoten-
za di dare al proprio piccolo se
non una cura almeno una vita
migliore, che hanno vissuto
Connie e Chris Gard nei 10 me-
si di vita del piccolo Charlie,
sono gli stessi che hanno scan-
dito i giorni di Caterina e del
marito Guido, da quando, set-
te anni fa, hanno imparato a
conoscere la malattia dal no-
me impronunciabile e dall’esi-
to infausto che é stata diagno-
sticata alla loro Sofia.

«Non c¢’e una sola tappa di
tutto questo folle, agghiac-
ciante dramma, che io e Guido
non abbiamo attraversato con
Sofia. La diagnosi, la cura
compassionevole sudata e ot-
tenuta, poi negata, combattuta
e rivendicata in tribunale e poi
ancora negata, bloccata, sop-
pressa per sempre, insieme al-
la speranza di poter far stare
anche solo un poco meglio no-
stra figlia». Caterina si é senti-
ta vicina a Connie quando
Charlie aveva ancora una con-
dizione fisica sufficiente a far
sperare i genitori in una cura
sperimentale che gli é stata
negata, nella frustrazione «di
una mamma costretta a spen-
dere tempo, energie, soldi in
una lotta contro le istituzioni,
che come unico risultato ha
ottenuto la perdita della sere-
nita familiare, mentre intanto
la malattia s’é mangiata il
bambino un pezzo dopo lal-
tro». Ma soprattutto € con lei
ora «quando ha deciso che ba-
sta, la battaglia € inutile per-
ché ormai le condizioni del
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piccolo sono troppo gravi, sa-
rebbe solo accanimento tera-
peutico».

La scelta dei genitori di
Charlie di ritirare la domanda
di andare negli Usa per tentare
cure sperimentali, perché
ogni tentativo sarebbe inutile,
non deve essere considerata
una resa, ma «la dimostrazio-
ne di grande responsabilita»,
afferma Caterina. «Loro com-
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battevano per migliorare la vi-
ta del loro bambino finché era
possibile. Se non lo é piu ci si
ritira anche per salutare in ma-
niera intima il piccolo. La loro
lotta era per garantirgli una
qualita di esistenza al massi-
mo delle potenzialita. Non ca-
pisco perché un ospedale deb-
ba interporsi nelle scelte di cu-
ra di una famiglia, perché ap-
provino l’alimentazione
forzata ma considerino acca-
nimento una cura compassio-
nevole», si sfoga Caterina. An-
che lei ha vissuto «la mazzata»
di chi ha cercato di accedere a
cure sperimentali ma ha sbat-
tuto contro il tempo sottratto
dalla patologia e dai tribunali:
quando ha chiesto agli ospe-
dali universitari di Shenzhen,
Minnesota, New York Medical
College e Salt Lake City di ac-
cogliere Sofia per trials tera-
peutici a base di staminali gli
hanno risposto che era troppo
tardi. «Se mi avessero lasciato
andare mesi fa aveva senso,
ora non piu». Per un malato
neurodegenerativo all’'ultimo
stadio rimangono «abbando-
no, indifferenza, solitudine».
Ma Caterina e Guido non si
arrendono: cercano sempre
una cura per Sofia e nel frat-
tempo aiutano altri bimbi. La

loro associazione Voa Voa, in-
sieme a Comitato Italiano Pro-
getto Mielina, ha finanziato un
progetto di ricerca dell'ospe-
dale Meyer per la diagnosi pre-
coce di due malattie metaboli-
che, I'adrenoleucodistrofia X-
linked e la leucodistrofia me-
tacromatica. Il test, che prima
non esisteva, «é pronto e fun-
zionante» assicura il professor
Giancarlo La Marca, responsa-
bile dello studio. «In questo
momento il riconoscimento
della malattia arriva solo dopo
la comparsa dei sintomi, ¢ tar-
divo. Con questo test diagno-
stico precoce potremo diagno-
sticare la malattia prima, e
quindi permettere ai bambini
di accedere alle terapie geni-
che del San Raffaele, che sono
il futuro: sostituire la parte
malata di dna con una sanax».
Da settembre inizieranno le
procedure burocratiche per
ottenere I'ok del Comitato eti-
co regionale e inserire il test in
via sperimentale nello scree-
ning neonatale in Toscana.

11 test é stato messo a punto
grazie anche alle famiglie del-
l'associazione e a 16 gocce di
sangue donate dai piccoli ma-
lati.
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T0, sotlo torchio un ex legionario

Tornaal centro dell'inchiesta Giampiero Vigilanti. Nell' 85 fu perquisito, tre giorni prima di Pacciani

L’inchiesta sul Mostro di Firen-
ze non si ferma. E riparte, a qua-
si quarant’anni di distanza dal
primo delitto, da un vecchio no-
me rimasto per decenni seppel-
lito negli archivi dell'indagine
pil lunga della storia. Si tratta
di Giampiero Vigilanti, oggi 87
anni, un ex legionario che vive a
Prato ma che € originario di Vic-
chio e che ha conosciuto Pietro
Pacciani. E su di lui che si stan-
no concentrando le indagini del
Ros dei carabinieri ai quali il
procuratore capo di Pistoia Pao-
lo Canessa — l'uomo che da
sempre cerca di decifrare il mi-
stero del killer delle coppiette
massacrate nelle campagne fio-
rentine — ha affidato I'inchie-

Il procuratore Paolo Canessa

sta. Da due anni I'uomo sta
riempiendo faldoni su faldoni
mettendo in fila dettagli che si
perdono nel tempo e nella me-
moria.

Vigilanti si arruolo nella Legio-
ne straniera nel 1945. Lui rac-
conta di essere stato catturato

dai Viet Cong in Indocina e di
essere stato sotterrato vivo, di
essere stato inviato in Algeria da
dove poi rientro in Italia per tra-
sferirsi a Prato dove lavoro come
operaio tessile.

1l suo nome era gia finito nel-
I'inchiesta sul Mostro nel set-
tembre 1985 quando — tre gior-
ni prima della perquisizione a
Pietro Pacciani — venne con-
trollato dopo che alcuni vicini
di casa lo segnalarono come un
possibile «Mostro». Erano gli
anni in cui alle forze dell'ordine
arrivavano centinaia di segnala-
zioni di presunti mostri. «Da ac-
certamenti svolti — si legge nel
verbale dei carabinieri dell'epo-
ca — l'uomo poteva identificar-

si nel noto mostro di Firenze».
In quell'occasione vennero se-
questrati diversi quotidiani de
La Nazione che riportavano no-
tizie proprio sulla vicenda del
Mostro. Molti di quei giornali
erano proprio le edizioni straor-
dinarie pubblicate in occasione
dei delitti. Tra quei giornali ven-
ne ritrovata anche una pagina
de La Nazione del 16 settembre
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Scagionato e di nuovo
perquisito: a casa sua
176 proiettili calibro 22
e i giornali sugli omicidi

1974, che raccontava il duplice
omicidio Pettini e Gentilcore,
conservata a distanza di 11 anni.
Nel 1994, dopo una lite con un
vicino di casa, minacciato con
alcuni proiettili, 'uomo venne
nuovamente perquisito. In
quell’occasione gli trovarono
176 proiettili calibro 22 di marca
Winchester serie H, gli stessi
utilizzati dal Mostro di Firenze
per uccidere. Dopo tutti gli ac-
certamenti del caso I'uvomo fu
scagionato.

11 suo nome ritorno sui giornali
anni dopo quando la Cnn realiz-
z0 un documentario sul Mostro.
In quell'occasione 'uomo rac-
conto che un vecchio zio che vi-
veva nel New Jersey, grazie a
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SICUREZZA
«Corri la vita»
verso le Cascine?

Corri la vita, la storico evento
benefico che unisce sport e
cultura, potrebbe cambiare
percorso: «Sono allo studio i
migliori luoghi di partenza e
arrivo per offrire una
manifestazione nuova», dice
il comunicato. In questi giorni
se ne parlera in Prefettura, ma
I'idea (come anticipato da La
Nazione) é organizzare
partenza e arrivo alle Cascine:
dopo i fatti di Torino durante
la semifinale di Champions, la
polizia ha imposto garanzie di
sicurezza per le
manifestazioni pubbliche. E
con 37 mila iscritti, piazza
Duomo non garantirebbe vie
di fuga adeguate.

IL CASO
Dodicenne ustionata,
indagata la madre

E indagata per lesioni colpose
la mamma della bambina di
12 anni che si trova ricoverata
in gravi condizioni
all'ospedale Meyer con ustioni
alla testa provocate da una
lozione a base di trielina o
benzina preparata dalla
madre per eliminare i
pidocchi. L'episodio risale a
giovedi scorso ma il fascicolo
€ arrivato in procura con un
ritardo di cinque giorni. Cosl
solo ieri la pm Beatrice Giunti
€ potuta andare
nell’abitazione della bambina,
in zona Coverciano, a fare il
primo sopralluogo con la
polizia scientifica. Del caso si
sta adesso occupando anche
la squadra mobile.

SERVIZI
Rilascio passaporti,
la Questura rassicura

«Nessun problema nel
rilascio dei passaporti». Lo
assicura la questura di Firenze
che fa anche sapere che «i
tempi di rilascio dell'ufficio
sono al massimo di una
settimana, due in questo
periodo di ferie». Da una venti
giorni manca I'impiegata del
casellario giudiziale e questa
assenza avrebbe causato dei
ritardi nella consegna dei
passaporti. Da via Zara
informano che «sono
comunque gestite le
situazioni urgenti da parte di
un apposito ufficio che puo
rilasciare il passaporto anche
avista».

quella trasmissione I'aveva con-
tattato e alla sua morte gli aveva
lasciato uneredita di 18 milioni
di dollari. Si scopri poi che quel-
la storia era stata totalmente in-
ventata. Da quel momento il no-
me dell'uomo spari nuovamen-
te. Fino a due anni fa quando la
procura di Firenze decide di
continuare a indagare sul Mo-
stro.

L’avvocato Vieri Adriani, che as-
siste i familiari dei francesi uc-
cisi nel 1985 — e che ha scritto
un libro sulla vicenda (Delitto
degli Scopeti - Giustizia manca-
ta) — sostiene che i delitti ces-
sarono nel 1985, proprio perché
alcune perquisizioni “andarono
nella giusta direzione”. Come
quella nei confronti dell’ex le-
gionario e del contadino di
Mercatale.
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