Ring14, ricerca scientifica e tanta solidarieta

Presentato ieri, nell aula magfm dell Universita, il bilancio sociale dell Associazione

E’ una malattia rara, tra le
pit rare. Prova a descriverle
cosi il presidente di Ring 14
Stefania Agzali le sindromi
del cromosoma 14, che posso-
no determinare ritardo men-
tale, psicomotori, epilessia.
Una malattia genetica rara e
sconosciuta per la quale la
diagnosi é solo il punto di
partenza e che raggruppa
nel mondo oltre 200 famiglie.
Ieri l'associazione Onlus che
& nata nel 2002 e ha sede a
Reggio ha presentato all'Uni-
versitd il bilancio sociale
2010 e illustrato i progetti.

0 primo resta la ricerca, e
la strada & ancora lunga, ma
¢'é un secondo filone altret-
tanto importante da percor-
rere, ci ha spiegato la presi-
“ dente Stefania Azzali, ed &
quello per cosi dire di tenuta
sociale. E' nato cosi il proget-
to «Essere fratelll dis. Gia,
perché se non & facile essere
genitori di un bambino
«Ring 14», essere fratello di
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Annamaria Giusrardi legge brani dal suc libro accompagnata alla chitarra

un disabile grave, in tenera
etd, deve essere ancora pil
complicato e difficile. Essere
il fratello che si sente in qual-
che modo defraudato dalle at-
tenzioni che vengono riversa-
te sull'altro figlio meno fortu-
nato pud creare traumi. «lso-
lamento, difficoltd ad espri-
mere emozioni e bisogni sia

nel contesto familiare che in
gruppo tra coetanei, un altro
grado di responsabilitd perso-
nale sono i problemi che siri-
scontrano in ragazzi che han-
no vissuto questa esperien-
zaw, ¢l spiega la presidente.
Per loro che «si sentono, sha-
gliando» di non aver diritto a
chiedere, & partita questa ini-

ziativa unica, dove un grup-
po di ragazzi ha iniziato un
camming di crescita.

E pud servire anche una
fiaba. Come «Il bambino del-
V'anellos seritto da Annama-
ria Giustardi, con le illustra-
zioni di Livia Setti, per rac-
contare una metafora della
disabilitd utilizzando 'espe-
rienza vissuta dalla IV B del-
la elementare «Renzo Pezza-
ni» di Reggio. Dove ¢’e Mat-
teo. Diverso e uguale perché
gli altri bambini hanno Impa-
rato ad accettarlo e ad amar-
lo. Solo la tenuta delle fami-
glie, in una situazione di calo
delle risorse destinate alla
non autosufficienza, pud ga-
rantire cure e affetto a chl é
meno fortunato e di questo &
consapevole - I'associazione.
Anche per guesto la fiaba é
dedicata «a tutte le persone
affette dalla sindrome Ring
14 e a tutti coloro che riesco-
no ad amarle come sonoy.
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