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News

Malattie rare: i fratelli dei ragazzi disabili vanno in crociera

Parte da La Spezia il Brigantino della Marina Militare che per una settimana ospitera 14 pre-adolescenti. Sabatini (Ring 14):
"Condividono le stesse difficolta e gli stessi problemi"

REGGIO EMILIA - Essere fratelli di una persona disabile & un'esperienza difficile da affrontare, soprattutto in giovane eta.
Condividerla pero puo aiutare, soprattutto se l'occasione per farlo € all'insegna del divertimento. E' nata cosi l'idea di una "crociera"
per i ragazzi che hanno in famiglia una persona con disabilita: un gruppo di 14 pre-adolescenti (tutti fra gli 11 e i 14 anni) salpa oggi
da La Spezia a bordo di un Brigantino della Marina militare. In programma sette giorni di navigazione, accompagnati da educatori e
psicologi, con momenti di aggregazione, serate a tema, gite, incontri ludico-ricreativi, a stretto contatto con I'ecosistema marino.
L'iniziativa fa parte del progetto "Essere fratelli di", avviato ad aprile da Ringl4, associazione internazionale per lo studio delle
malattie genetiche del cromosoma 14 con sede a Reggio Emilia, in collaborazione con l'associazione Prader Willi e la fondazione
Tender to nave ltalia.

"L'obiettivo? Offrire concrete possibilita di confronto ai ragazzi che vivono la difficile condizione di essere fratelli di disabili - dice
Alberto Sabatini, medico di Ring 14 -: il mare & un potente fattore di aggregazione che permette di creare legami forti e unici tra i
ragazzi e con gli educatori". Momenti di gioco si alterneranno cosi ad incontri individuali e di gruppo, in un duplice percorso di
maturazione e consapevolezza. "Abbiamo risposto ad un bisogno delle famiglie che il pit delle volte rimaneva inespresso - spiega
Sabatini -: i fratelli di persone con disabilita complessa, soprattutto nel periodo della pre-adolescenza, si trovano in una situazione
delicata perché da un lato non riescono a confrontarsi con i compagni di scuola e dall'altro si sentono fuori dalla propria famiglia”.
Spesso, inoltre, sono in preda ai sensi di colpa, perché pretendono piu attenzioni da parte dei genitori, come tutti gli adolescenti,
pur sapendo che non potranno ottenerle. "Il dialogo con altri ragazzi che si trovano nella stessa situazione diventa quindi
fondamentale - continua - per questo auspichiamo la formazione di un gruppo che condivida le stesse difficolta e gli stessi
problemi.

Intanto l'associazione Ring14 registra un importante traguardo nella lotta contro le anomalie genetiche del cromosoma 14 ad anello.
Il prestigioso "American journal of medical genetics”, infatti, ha deciso di dedicare la copertina del suo ultimo numero alla ricerca
scientifica e alla definizione medica di questa rarissima sindrome, ancora poco conosciuta e studiata (20 i casi in Italia, 200 in tutto il
mondo). "E il battesimo scientifico della Ringl4 - conferma Sabatini -: prima non esisteva una descrizione clinica e genetico-
molecolare cosi accurata e sistematica. Il merito € anche della nostra associazione, che ha collaborato con ['lstituto di genetica
medica della Cattolica di Roma per la sua realizzazione". (gm)
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