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GAZZETTA DI REGEID

Ring14 alla maratona di Telethon

L ‘obiettivo dell associazione e dwulgare e condividere i dati clinici

di Laura Pasotti

Divulgare e condividere i dati clinici e genetici é il pri-
mo passo per consentire alla comunita scientifica inter-
nazionale di avviare studi e terapie sulle sindromi rare.
L’associazione Ringl4 associa circa 200 famiglie in tutto
il mondo con bambini colpiti da una malattia genetica
rara provocata dalle alterazioni del Cromosoma 14.

L’associazione Ringl4 é sta-
ta la prima in Europa a strin-
gere un-accordo pilota con
una delle Bio Banche del ne-
twork Telethon all’Ospedale
Galliera di Genova per la rac-
colta di materiale genetico.
«Fino al 2009 inviavamo cam-
pioni di sangue al centro di
ricerca della Cattolica di Ro-
ma e finanziavamo dottorati
di ricerca sulle malattie rare
— spiega Stefania Azzali, pre-
sidente di Ringl4 — ma ci sia-
mo accorti, su sollecitazione
di alcune famiglie socie, che
i campioni non erano dispo-
nibili per altri ricercatori ita-
liani o stranieri: un grande
svantaggio che impediva ri-
cerche diverse da quelle fi-
nanziate da noi. Ecco allora
che l'accordo con Telethon
permette di raccogliere mate-
riale genetico in una Bio Ban-

et

ca e di metterlo a disposizio-
ne dei correntisti ovvero dei
ricercatori referenziati che
abbiano alle spalle progetti
di ricerca sulle malattie rare
di alto valore scientifico».
«Finora abbiamo raccolto i
campioni di 30 famiglie —

racconta Azzali — ma il no- -

stro obiettivo & arrivare a
100 nel corso del 2011.. Ovvia-
mente, il centro di ricerca di
Roma non ha smesso di lavo-
rare su questa patologia ma
ora dovra chiedere i campio-
ni alla Bio Banca. 11 via uffi-
ciale al progetto verra dato
stasera (tra le 17 e le 19) nel
corso della Maratona Tele-
thon su Rai2 in cui si racco-
glieranno fondi per la ricer-
ca scientifica sulle malattie
genetiche. Ringl4 é stata invi-
tata in qualita di testimonial
dell’accordo che la lega al ne-

twork di Telethon. Stefania
Azzali sara presente con il fi-
glio Matteo, affetto dalla sin-
drome Ringl4, e a Franca Da-
gna Bricarelli, ex direttore
della Bio- Banca Galliera.
Questo accordo consentird a
Telethon di costruire un mo-

fes:

L’associazione
Ring14 associa
200 famiglie
nel mondo
con bambini
colpiti da una
malattia
genetica
provocata da
alterazioni del
cromosoma 14

dello utile ad altre associazio-
ni di malati rari in Italia. «La
presenza alla Maratona di
Telethon — dice Azzali — ci
permetterd di sensibilizzare
le associazioni perché oltre
alle risorse economiche rac-
colgano campioni organici».
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