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SARA MASCHERETTI Ricercatrice bergamasca, ricevera in Giappone un prestigioso premio nell'ambito delle neuropatologie

La dislessia? E come una pieghetta sulla pagina

«Il Dna & una grande libreria. Capita che in uno dei libri si formi un’orecchietta. E solo piti ostico da leggere, ma non perde di senso»
«Le difficolta di linguaggio non sono una malattia. Chi le manifesta sviluppa un’infinita di strategie altemative di apprendimento»

i Linda Caglioni

Sara, dicei la verita. E vero

che hai scoperto il gene che

determina la dislessia?

«Non ¢ cosl. Quello era stato
gia descritto e identificato grazie
al lavoro di altri colleghi, prin-
cipalmente americani e inglesi.
Noi abbiamo “soltanto” osser-
vato in che modo questo gene &
associato alle difficolta di lettura
e di calcolo, ma concentrandoci
su un campione di 450 bambini
che fossero di origine italiana.
La cosa davvero interessante e
innovativa del lavoro & che la
ricerca e sviluppata sull'italiano
che, contrariamente all'inglese,
& una lingua trasparente, ossiala
leggiamo cosi come é scritta.
[noltre, abbiamo trovato che
questi geni sono associati anche
ad altre difficoltd di apprendi-
mento che si presentano con la
dislessia. Gli elementi realmen-
te innovativi sono questis,

Ma la dislessia, in fin dei

conti, che cos'é?

«E una difficolta di automa-
tizzazione d'apprendimento
della lettura. In altrf termini, &
come se ogni volta che il bam-
bino vede una parola fosse la
prima volta che gli capita di in-
contrarla. Non riesce ad asso-
ciare a quel determinato sim-
bolo il suono corrispondentes.

Cosa ti ha spinta a iniziare

ad approfondire?

«La storia & un po’ bizzarra.
Lannoe in cui dovevo fare la tesi
volevo rimanere nell’ambito
dell'eta evolutiva. Il docente che
se ne occupava era il professor
Marco Battaglia. Una persona
estremamente in gamba, ma
che mi aveva sempre messo ti-
more. Ho passato settimane a
cercare il coraggio di chiedere a
lui la tesi».

E poi?

«E poi I'ho trovato. Mi sono
presentata da lui e mi ha man-
data a lavorare all'Istituto Scien-
tifico, Irces Eugenio Medea - As-
sociazione La Nostra Famiglia a
Bosisio Parini (LC), sotto la su-
pervisione della dottoressa Ce-
cilia Marino nell'Unita di Psi-
copatologia dello Sviluppo (Pri-
mario: Dott. Massimo Molteni).
Da Il é seguita la pubblicazione
del mio primo lavoro nel 2011,
un dottorato e tre mesi in Ca-
nada. Tutto e nato quasi per gio-
co, e sele cose sono andate bene
& anche merito loro. Non a caso
li ho sempre definiti i miei “ge-
nitori” professionali, ¢ ancora
oggi ridiamo di questa defini-
zione. Se ai tempi qualcuno mi
avesse chiesto cosa mi sarei
aspettata da questo lavoro, non
ciavrei scommesso unalirasulla
possibilita di arrivare a un ri-
sultato simile.

Quale risultato, esattamen-

te? Spiegalo come se avessi

davantl una bambina di sei
anni.

Per prima cosa, dobbiamo
immaginare il nostro Dna come
una grandissima libreria, dove ci
sono un sacco di libri. A noi a
volte interessa un volume, piut-
tosto che un altro. E sappiamo
the pud capitarci di riporli in
modo un po’ sbadato negli scaf-
[ali, lasciando quindi che si for-
mi un’orecchietta alla pagina.
Alcune di queste pieghette, nel
nostro Dna, possono essere va-
rianti comuni, come quelle in-
dagate in questa ricerca. Signi-
fica che la pagina non € com-
pletamente strappata, il libro
non perde di senso. Sono sem-
plicemente variazioni che ti fan-
no leggere il libro con qualche
difficolta in pit, ma la presenza
della piega non altera il signi-
ficato del volume. Noi ci siamo
interessati a quelli che potrem-
mo delinire, per intenderci, libri
del linguaggio e della matema-
tica. Abbiamo osservato che le
varianti, le pieghette, di questi

due libri, in qualche modo, in-
fluiscono sui tratti di lettura e di
calcolo».

E adesso, quindi, cosa cam-

hia?

«Questo risultato, all'interno
del dibarttito scientifico, si in-
serisce nel piu ampio discorso
formulato dal professore Robert
Plomin del King's College di
Londra, che & per noi del settore
UN VETo e proprio monumento,
Lui ha proposto una teoria se-
condo cui i geni coinvolti nelle
difficolta di let-
tura sono gli
stessi coinvolti
nelle abilita di
lettura. Quindi,
vista in questo
modo, il mes-
saggio bellissi-
mo che viene
trasmesso ¢ che
ladislessia, la di-
scalculia, le dif-
ficolta di lin-

® Una ragazzina
trasferiva ogni
concetto sotto
forma ar fumetto.
Oggi é una
bravissima artista

e

credo che, tanto per cominciare,
vada dedicato sempre piil spa-
zio alla comprensione di che co-
sa siano realmente le comples-
sita di un bambino con dislessia.
Il Ministero dell'lstruzione ha
fatto tanto, ha fato si che tutti i
docenti seguissero dei corsi di
formazione e di aggiornamento.
Questa, tral'altro, ¢ la settimana
organizzata dall’associazione
italiana della dislessia e lo slo-
gan & "DSA: diversi strumenti di
apprendimento”. E un motto
che riassume
una grande ve-
rita. Solo stando
con loro, con
questi ragazzi,
cisirende conto
che hanno un
sacco di strate-
gie, una scorta
infinita di mo-
dalita alternati-
ve di apprendi-
mentos.

guaggio in gene-
rale, non sono qualcosa di di-
verso, ma sono semplicemente
l'estremo di una variazione che
c'e all'interno della popolazio-
ne. Questa € una visione pre-
ziosa, perché toglie lo status di
malattia a tutte queste difficol-
Thn.
Etale visione come si riflette
nella quotidianitd concreta
di un dislessico?
«Questa ¢ la domanda pii
complessa che potessi fare. lo
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Per esem-
pio?

«Per esempio, potrei parlarti
di Italia, una ragazzina che or-
mai & una donna, che abita in
Liguria, ed & diventata un'artista
bravissima. La sua strategia,
quando doveva mettersi sui li-
bri, era quella di wasferire ogni
concetto sotto forma di fumetto,
Lei ha iniziato a custodire quest
quademi dove sulle pagine ri-
disegnava tutto quello che do-
veva apprendere. Un altro ra-
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gazzo, invece, si & laureato in
ingegneria e ha scelto di seguire
la sua ragazza in Inghilterra. Ha
fatto una fatica pazzesca per ap-
prendere l'inglese, ma ci é riu-
scito, ha vinto la sua battaglia.
Un altro ragazzo ancora, Danie-
le. uno dei primi bimbi che ho
seguito, € riuscito a farsi forza
soprattutto grazie all'orgoglio,
alla determinazione. Si ¢ messo
in testa che doveva dimostrarsi
che ce la stava facendo, e cosl ¢
stato. Per mettersi alla prova,
tutti gli anni tra-
scorre qualche
mese estivo a
Washington, da
una zia. Loro so-
no gli esempi
piteclatanti che
mi vengono in
mente. Si tratta

|
@ | genitori all'inizio
si chiedono che
cosa sia la dislessia.
Quando capiscono
diventano i primi

«Secondo il DSM - Manuale
Diagnostico Internazionale- la
dislessia € diagnosticabile a par-
tire dalla fine della seconda ele-
mentare, ma ci sono segnali pre-
dittori identificabili fin dall'ul-
timo anno d'asilo. Le prime se-
gnalazioni arrivano dalla scuola
oppure sono i genitori stessi che
si accorgono che il figlio fatica a
imparare aleggere. A quel punto
ci si reca in un centro apposito
dove viene portata avanti una
valutazione da un'equipe mul-
tispecialistica
che comprenda
un medico neu-
ropsichiatra,
uno psicologo
con competen-
ze in neuropsi-
cologia ¢ un lo-
gopedista. La

di persone dav- sostenitori prima valuta-
vero determina- i zione & medica:
te, ragazzi che, dei figli c il neuropsichia-
non potendo ac- tra si assicura

cedere ad una
strada attraverso il canale con-
siderato standard, imboccano
vie nascoste, di cui in pochissimi
sanno |'esistenza. La vera ric-
chezza lavorando con loro & che
ti forniscono il punto di vista
differente, che tu non vedi, per-
ché sei abituata ad altro, e con-
tinuiad apprendere atrraverso la
maodalita classica.

I genitori quando scoprono

con certezza che il figlio &

dislessico?

che non «i sia
una comphunen!e neurologica
organica che pud spiegare que-
ste dit'ﬁcohé.pUnaI:ro ta elcilmi-
nate queste ipotesi, si procede
con l'approfondimento neurop-
sicologico degli apprendimen-
tis.
E come mai ultimamente
sembra che siano sempre di
pitt i bambini affetti da
DSA?
«Proprio perché in passato si
liquidava la questione cavando-

sela con le classiche frasi come
“& bravo ma non si applica” op-
pure “& solo piu lento degli altri
perché si distrae SEESSO'. Ades-
so finalmente si e imparato a
riconoscerla, le si & dato un no-
me specifico, la si identifica. Ed
ecco perché I'aumento dei ca-
Sin,

Una volta che subentra ::

certezza, come reagisce

famiglia?

«La prima domanda che si
fanno mamma e papa &: di che
cosa si tranta? La seconda do-
manda é&: & colpa mia? Essendo
una difficolta a carattere eredi-
tario, pud capitare infattiche an-
cheigenitorisiano dislessici, ma
la verita ¢ che non sappiamo
ancora se sia a trasmissione ma-
terna o paterna. Dopo aver as-
sorbito la novita, i genitori im-
parano ad essere i migliori al-
leati dei loro figli. Nonostante i
docenti siano sempre pil pre-
parati, @ volte si riscontra ancora
tanta resistenza. Non intendo
dire che diventino alleati dei lo-
ro bambini contro il mondo cat-
tivo, no. Ma saranno i loro prin-
cipali supporter, li sosterranno,
e saranno accanto aloro quando
sitrattera di combattere per ave-
re i diritti che gli spettano».
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Quindi la premiazione non

ha chiuso il capitele di que-

sta ricerca. Da quanto du-
rano i tuoi studi ormai, dieci
anni?

«Da molto pilt tempo. L'ha
iniziata prima di me la dotto-
ressa Cecilia Marino, che gia nel
2001 ha cominciato a raccoglie-
reidati deinuclei familiari che si
presentavano all'TRCCS Euge-
nio Medea. Nell'unita di psico-
patologia, dove lavoro io, d si
occupa di difficolta dell’appren-
dimento, disturbi emotivi e
comportamentali. A partire dal
2006, anno in cui ho iniziato a
lavorare per la mia tesi magi-
strale, abbiamo continuato in-
sieme a chiedere alle famiglie
che giungevano per le prime
diagnosi di partecipare alla ri-
cerca che concretamente con-
siste nel donarci un campione
della loro saliva da cul poi
estraiamo il materiale biologico
necessario per i nostri studi.
Quella per i bambini & la parte
piu divertente del gioco, perché
sono invitati letteralmente a
sputare. Ad oggi abbiamo rac-
colto 555 famiglie. Noi ne an-
diamo molio fiere, perché seh-
bene numericamente non sia
un campione grande rispetto a
quelli disponibili al mondo, e
uno dei meglio caratterizzati a
livella di profilo neuropsicolo-
gico»,

E adesso, cosa farai?

«Continuiamo ad andare
avanti, adesso stiamo lavorando
sul piano cognitivo e su quello
neuro anatomico e sulle strut-
ture neuroanatomiche. Fino a
tre settimane fa ero negli Stat
Uniti, e ci tornero a fine gennaio
per collaborare con i colleghi
americani, che nel mondo delle
neurcimmagini sono molto pit
avanti di noi, Devo ringraziare la
direzione scientifica dell’ospe-
dale, il professore Nerco Bre-
solin prima, e Ia dottoressa Ma-
ria Teresa Bassi poi, che ¢l han-
no accordato fiducia. Siamo an-
dando avanti cosi. Ai genitori
che me lo chiedono spiego che
stiamo facendo un percorso a
gambero, tra il gene e il com-
portamento, che sono i due
estremi trovati, in mezzo a cui
regna un mondo complesso e a
trattati sconosciuto. Non so se lo
scopriremo mai tutto. Da una
parte mi auguro di si perché
implicherebbe trovare una “so-
luzione”, ma dall’altra mi au-
guro di no perché ci lascerebbe
apenta la parte Ipiix bella del mio
lavoro, ovvero la sfida quotidia-
na del porsi domande, dubbi,
interrogativis.
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Né hostess, né architetto: la genetica umana aveva bisogno di lei

Da piccola sognava di diventare
una hostess di volo. A ridosso dei
vent'anni, invece, valutava l'ipotesi
di diventare architetto. Il destino
ha invece voluto che Sara Ma-
scheretti, bergamasca classe 1983,
dedicasse la sua vita allo studio
delle psicopatologie dello sviluppo.
Una strada che & valsa alla CF’lmmme
ricercatrice la conquista del pre-
stigloso premio Internazionale
Journal of Human Genetics Young

Scientist 2017, destinato agli ar-
ticoli che hanno dato un contributo
significativo, grazie alla loro ec-
cellenza scientifica e impatto nel
campo della geneticaumana. Dopo
un percorso che I'ha vista con-
seguire un dottorato in Psicopa-
tologia dello Sviluppo al San Raf-
faele di Milano, con periodi di
formazione all’estero divisa tra Ca-
nada, Germania e Statl Unit, la
giovane bergamasca & pronta a
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lasciare la dimora milanese per
prendere il volo diretto in Giap-
pone (a Kobe, per I'esattezza, per-
ché li ¢ redatta la rivista), dove il 17
novembre terra un intervento al
62° Annual Meeting of the Japan
Society of Human Genetics. Restia
ai facili entusiasmi e alle emozioni
scontate, Sara preferisce mante-
nere lo sguardo vigile sulla ricerca
a cui sl dedica da anni e di cui cl ha
parlato in questa intervista.
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