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CONL APPOGGIO DEI LIONS NASCE UN’ ASSOCIAZIONE DI FAMIGLIE E MEDICI «RING 14»

Alleati contro una malattia rarissima

Prebabilnmente 'iniziativa e
nota o poche personc, ma co-
stiluisie sene altro un tentat

v seientifico d'importanza
mondiale e c'é da augurars:
che possa conseguire risulia-
U oconcrell i tenpi bievi.
Stamo parlanda dell’ Asso-
ciazions "Ring 14" cha & sor

ta nella nostra oitid a cora di
un gruppe i famighe e d
una gqualibeara equipe di me-
dhci: 4l nome ¢ abbastanza
strang, mz demimecia la diff-
coltd degli scopi che si pro-
pone in quanto & dedica a
promuovere la nveres -
campa inlernazonale - s al-
Lerazioni genckiche det cro-
mospmi che stomoilesizno
nci bambini ¢ che rsaltono
in gran parte non identifica-
Le.

Una malatiia rara, dongoe,
sia peri pochi cast che sono
oggeto di cure, sia per b dif-
ficolta di comprenderne le
motivazioni € di applicare
ciire adeguate. Ancor pil ra-
ra perché colpisoe in pattico-
lare un cTomosoma, detomi-
ThAt “ng 14" appunio, e de-
termina sintoni neurologici
ma anche una complessa se
rie di altre gravi sintomatolo-
gie. Si manifesta nei primi
anni di vita, all'improvyiso,
¢ la sua diagnosi non & fre-
quente. La letieraiura med

'-------------

¢ EINAIMENTE ADE

Colpito un cromosoma
Dieci casi al mondo
uno¢ a Reggio

e conla soltanto vna decina
di casi in oo il mondo: una
catalogacone senzalio o
difcito perehé spesso lama-
lattia non viene diagnostica-
ta comretiamente,

E' partendo da questa costata-
riomie ¢ dall'individuazione
i un caso pella nostra Cills
che, in questi mesl, & sorta
I'Assoviazione  "Ring 14"
che =1 ¢ data una strattura
operativa (per collegarsi con
altre realtd simili, per diffon-
dere la conoscenss della mna-
lattia, per tavorire ricerche,
studi ¢ curc) ¢ che dispone di
uno staff medico-scaentifico
compasto da Elvio Della
Citusting, CGiuseppe Gobbi,
Giovanm Neri. Antoning R
mee. Animatrice dell'asso-
ciazionc & Siefama Azzali
che 51 dedica, assieme ad al-
cune famighe che hanno con-
eipnti affetd da tale sindro-
e, all'iniziativa con abnega-
Fione ¢ fode plonienistica.
L'associazipne necessita o

casere conoseiuta a livellos in
{n_.[n:q.:rj_nﬂﬂie 4 disporre di
MeZzi per crears un: bansa-
dati sul Tenomeno e di pro-
v vers lariceica ad ogai li-
vello, Per guesto, aderendo
all'impzgno di servizioche &
slalo Gussto a lvello nazio-
nale, i Lions reggiani hanno
fatto proprio questo program-
ma di necren sulle malattie
neurozenetiche rare & hanno
otferto la loro complela di-
sponibilith ad una collabora-
rione al progelio,
Lacdesione dei tredicl clubs
che operano nelld nostra pro-
vimoin & sostanzierd, dun-
quoe, nel formire risorse per
Pattivita dell’Associazione
mi anche nel prestassi a dare
rsonanza a hvello locale ed
mternazionale 4 gquesto um-
portanie test di nceca, Per
tale fine verranno utilizzat
usuali incontri di gruppo ma
anche 1 nuovi strumenti di co-
mimicazione  multimediale
che permittone di trasfenre
nofizie ¢ risuliai in ogni par
te del mondo: & ma operali-
¥vo unm sfio webh Aww.
ring 14.com) ¢ una cesella J:
posta clettronica
{mfm:g"nnghl com ) che pos-
sonn  essere  ulilizeate
"dialogare” con ' Associazio-
ne che ha sede nella nostra
cittih in via Victor Hugo, 34
(el O522/322607),

ESSO E/ POSSIBILET



