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Malattie rare
Mirco, un bambino speciale

che sogna di camminare

Ha 7 anni e vive nel Bellinzonese - A 18 mesi la diagnosi: atrofia muscolare spinale
Lo choc iniziale dei genitori e poil'impegno quotidiano per alleviare le difficolta

PIl ATTENZIONE 1 28 febbralo, a Giorata delle malatie are st propone i sensibizzare fa popolazione sulla necessita df intensifcare i rcerca su queste
patologe che, anche in Ticino, colpiscono un numero elevato di persone. (Foto

settimana,

lazione. InTi i

La «Giomata delle malattie rarer —
che fcelebra ogn amno o gor-
di febbraio - & il pil importante
e ke Tl

i i, i familiar, gi operatori medici

e sociali del seftore. Promossa da
Eurordis (European Organization for
Rare Diseases), organizzazione che
da mlti anni ha ruolo di primo piano

corso. Questo lo scopo della Piattaforma malatte rare Svizzera italiana, di

seguiamo Ia vicenda di un bimbo speciale, Mirco, che tenta ogni giorno di

superarei suoi limit
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crollato il mondo addosso
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incrementare i oro sforzi e la consa-
pevolezza dellimportanza della ricer-
ca per la comunita delle malttie rare.

ol per i corridoi con la sedia a rotelle.
Cié salitoper a prima voltaa 3anni <ed
& partito in trombay, come se Tavesse
fato da sempre. Una picola consola
Zione per i genitor: «Non @ stato facile
Sceetano. Crodo che abbia imparto
semplicemente osservando il m
o T« i an et
love s vedeva un uomoin sediaza rotel-
le che giocava a baske.
lnrmndn alla scuola, Mirco & seguito
daunamaesira chelo aiuta a compiere
futte le sioni che da solo non resce &
fare, La conosce da quando ha nlato
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Olre alla scuola, il bambino ha degli
impegni fiss inderogabil: Ia visita del
neuropediatra e quella dellortopedico.
Inoltre tre volte la settimana deve «all-
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La reazione

Dove non arriva fisicamen-
te, Mirco arriva intellettual-
mente: & un testone

ed é fantastico vedere
come inventa trucchetti
per superare gli ostacoli
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Sottostima
Il termine «malattie rare»
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rare che pone obiettii da raggiungere
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