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ESCLUSIVO
Chi

ESCLUSIVO
Milano. Luna Berlu-
sconi, 32 anni, figlia
di Paolo, con la picco-
la Rebecca, 3, nata
dalla sua relazione
con Mattia Biaggi. Lu-
na •  ambasciatrice di
Debra, lÕassociazione
per la ricerca sullÕepi-
dermolisi bollosa.
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LA MIA BATTAGLIA 
PER REBECCA

LUNA BERLUSCONI

ÇMia figlia soffre,come me,di una malattia genetica ,che rende la pelle fra-
gileÈ, racconta la figlia di Paolo Berlusconi. ÇNell e forme pi• gravi anche
un abbraccio pu  ̃provocare lesioni doloroseÈ. ÇIl m io impegno perchŽ fi-
nalmente si sblocchi la ricerca su questo tipo di m alattie rareÈ

NICOLETTA SIPOS
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M I L A N O  -  A P R I L E

H
a mai sentito parlare dei
Òbambini farfallaÓ? Il
nome • poetico, ma cor-
risponde a una comples-
sa malattia genetica, lÕe-

pidermolisi bollosa, una sin-
drome che rende la pelle fragi-
le come le ali di una farfalla.
Un semplice abbraccio rischia
di provocare bolle e lesioni do-
lorose, difficili da curare. é
una malattia che, nelle forme
pi• gravi, • altamente invali-
dante e in alcuni casi mortaleÈ.
Luna Berlusconi, figlia di Pao-
lo, affronta con determinazione
un discorso non facile, che le
sta molto a cuore. PerchŽ lei
stessa soffre di epidermolisi
bollosa (EB), per sua fortuna in
una forma lieve: ha ereditato la
malattia da sua madre e lÕha
trasmessa a sua figlia Rebecca,
che ora ha 3 anni. é per questo
che ha aderito alla Debra, lÕas-
sociazione per la ricerca sul-
lÕEB. Pi• ancora, poche setti-
mane fa • diventata Òamba-
sciatriceÓ e intende svolgere in
modo concreto il suo ruolo.

Domanda.Cominciamo dal-
lÕinizio, cio• dalla malattiaÉ

Risposta.ÇSi tratta di una
delle settemila malattie rare, le
cosiddette ÒorfaneÓ, perchŽ ri-
guardano poche persone e�
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di conseguenza non sono
mai state, finora, una prio-
ritˆ per politica, industria
farmaceutica e ricerca. In I-
talia abbiamo solo 850 bam-
bini farfalla, dieci dei quali
sono nati lÕanno scorso. Po-
chi, pochissimi rispetto ai 5
milioni di bambini farfalla
nel mondo. Eppure merita-
no di essere ben assistitiÈ.

D.Invece cosa succede?
R.ÇLe famiglie e gli stessi

medici non sanno come af-
frontare i problemi che li at-
tendono. In Italia sono po-
chissimi i centri in grado di
affrontare la malattia e per
questo ci sono ritardi nella
diagnosi e nellÕassistenzaÈ.

D.Veniamo a lei: che cosa
lÕha spinta a mettersi in gio-
co ora?

R. ÇSono cresciuta, non
sono pi• la ribelle che a 19
anni ha lasciato la famiglia
per cercare la sua strada nel
mondo. Ho trovato quello
che cercavo, sono tornata a
casa e mi sento ÒmaturaÓ. I-
noltre, sono diventata ma-
dre. Ma, soprattutto, mi
muovo adesso, perchŽ ades-
so una cura cÕ•. LÕha messa
a punto il professor Michele
De Luca, dellÕuniversitˆ di
ModenaÈ.

D.Di che cosa si tratta?
R.Çé una terapia genica

che permette di prelevare
un minuscolo frammento di
pelle malata, correggerla,
inserendo la versione sana
del gene malato attraverso
le staminali adulte, e tra-
piantarla per bloccare le le-

sioni. La cura  funziona, ma
la ricerca di terapie geneti-
che • praticamente bloccata
in Italia da due decreti leg-
ge. Possiamo solo augurarci
che il prossimo governo, di
qualunque colore sia, cambi
le carte in tavola e dia il via
libera alla scienza. Non sto
pensando solo ai bambini
farfalla. Questo tipo di tera-
pie • un vero apripista per
molte altre malattie geneti-
che rareÈ.

D.Quante? 
R. ÇSiamo circa due mi-

lioni di persone in Italia. E
non siamo, mi creda, figli di
un dio minore. Siamo diven-
tati un problema reale di sa-
nitˆ pubblicaÈ.

D. Sua figlia sembra una
bambina come le altreÉ

R.ÇÉ e lo •. Raro non si-
gnifica diverso, ma speciale.
Rebecca • affetta dalla EB
in forma lieve, e per questo
• molto fortunata, anche se i
suoi piedini sono delicatissi-
mi. Ogni giorno, quando si
sveglia, mi chiedo se potrˆ
mettersi le scarpe e se arri-
verˆ a camminare. E quan-
do andiamo al mare, debbo
rispondere a decine di per-
sone affettuose e incuriosite
che mi chiedono che cosa si
• fatta ai piediniÈ.

D.Potrˆ andare allÕasilo?
R. ÇCi va giˆ. LÕunica

controindicazione • che si
ferisca giocando con i com-
pagni. Ma, quando vedo con
quale delicatezza la trattano
i cuginetti Jody e Davide, fi-
gli di mia sorella, tiro

Milano. Luna Ber-

ÒChiÓ. ÇDue milio-
ni di italiani sof-
frono di una delle
settemila malat-
tie rare oggi co-
nosciute. La ricer-
ca, per˜, spesso
ci ignoraÈ, dice. 
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ÔNon siamo 
figli di 
un dio 
minoreÕlusconi                                        posa                                per
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un sospiro di sollievo.
Spero che tutti i bambini u-
sino la stessa cautelaÈ.

D.Rebecca • prudente?
R.ÇHa imparato a esser-

lo. Le ho insegnato per tem-
po alcuni accorgimenti es-
senziali, ma non voglio te-
nerla chiusa in casa. Mia
madre mi ha incoraggiato, a
suo tempo si • comportata
cos“ con meÈ.

D.Lei che cosÕha detto al-
la sua bambina?

R.ÇLe ho spiegato di non
toccare con le manine i bor-
di dello scivolo per evitare
uno sfregamento, di non sal-
tare a rischio di cadute, di e-
vitare colpi. BenchŽ piccola,
ha capito subito. Anche
quando gioca con le bambo-

le non cambia i vestiti, ben-
da loro i piediniÈ.

D. Torniamo alla batta-
glia per i bambini farfallaÉ 

R.ÇSbloccando la ricerca
e la terapia genetica, non
aiuteremo solo i malati di
EB, ma molte delle 2 milio-
ni di persone affette da ma-
lattie rare. Nello specifico,
Debra sostiene il  Centro di
medicina rigenerativa del
professor De Luca, a Mode-
na, ma vuole anche creare
una squadra di Òdottori vo-
lantiÓ, che possono interve-
nire in tutta Italia quando
nasce un bambino farfalla.
Un altro progetto prevede la
creazione di una stanza da
creare allÕospedale Bambin
Ges• di Roma, che sta se-

guendo i nostri piccoli con
particolare attenzione. La
stanza, disegnata sulle loro
esigenze, li proteggerˆ da
diversi pericoli. Infine cÕ•
ÒA scuola con EBBYÓ, un
programma che insegna a-
gli scolari come accogliere
un bambino farfalla e agli
insegnanti come integrarli
meglio. Il sito www.debrai-
taliaonlus.org offre molte
altre informazioni utiliÈ.

D.Quali progetti porterˆ
avanti da ambasciatrice?

R.ÇMi muover˜ a pi• li-
velli: comunicazione, ricer-
ca dei fondi e sostegno alla
ricerca. Cercher˜ di aiutare
il professor De Luca, che ci
ha dato una grande speran-
za e ha promesso di non an-

dare in pensione prima dÕa-
vere risolto i problemi di
questa malattiaÈ.

D.Un impegno vastoÉ
R. ÇLo affronto con u-

miltˆ e con il profondo desi-
derio di dare il mio contri-
buto, affiancando la presi-
dente di Debra, Paola Zotti,
a sua volta mamma di una
bambina farfalla. Il centro
di terapia genica che il pro-
fessor De Luca inaugurerˆ a
giugno, a Modena, potrˆ da-
re una vita migliore a tanti
bambini. Per il momento •
solo un sogno, ma avremo
presto gli strumenti per
spezzare la dolorosa catena
con la quale la EB viene tra-
smessa da madre a figliaÈ.

Milano. Luna Berlusconi con
la piccola Rebecca. ÇI piccoli
affetti da questa malattia
sono chiamati Òbambini far-
fallaÓ, perchŽ hanno la pelle
fragile come le ali di una far-
fallaÈ, spiega.

Nicoletta Sipos
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