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N Biobanche genetiche, un accordo vincente. Sabato 14 Aprile 
Stefania Azzali, Presidente di RING74 Onlus, parteciperò al primo 
incontro nazionale di Telethon dedicato alle associazioni amiche 
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legame tra Fondazio-
_, ne Telethon. e RING14 
si fa sempre più stretto. 
Sabato 1.4 Aprile a Roma 
si terrà il primo incontro 
nazionale dedicato alle 
associazioni amiche di 
Telethon. Scopo dell' in-
contro sarà quello di con.- 
div idere e promuovere e-
sempi ispiranti e replica-
bili di collaborazione a 
diversi livelli, con l'obiet-
tivo di fare rete tra le nu-
merose realtà, per inci-
dere positivamente sulle 
dinamiche insite nel-
l'ambito delle malattie 
genetiche rare. In questo 
senso, l'associazione in-
tern.azionale RING14 
parteciperà alla conven-
tion per "fare scuola", re-
lazionando sulle Bioban-
che Genetiche e sul pri-
mo e unico accordo sti-
pulato in Italia tra un'as-
sociazione di malati rari e un net-
work scientifico. "La divulgazione e 
la condivisione di dati cimici e gene-
ti.ci è il. primo importante passo per 
permettere alla comunità scientifica 
internazionale l'avvio di studi, e 
quindi di possibili terapie, sulle sin-
dromi rare del cromosoma 14 - all'Ex-
ma Stefania Azzali (foto sopra), pre-
sidente di RING14. "Nel 2009, siamo 
stati la prima associazione in Italia e 
in Europa a stringere un accordo pi-
lota con una delle BioBanche del Net-
work Telethon, presso l'Ospedale Gal-
liera di Genova, grazie al quale tutti 
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quegio di condividere e 
promuovere esempi ispiranti 
e replicabili di 
collaborazione a diversi 
livelli, con robietkivo di ;bre 
rete tro le numerose \•s \\ 

sulle dinamiche insite 
neirambito 	 e malattie 
genetiche nue 

preziosi campioni di sangue delle no-
stre famiglie sparse nel mondo sono 
stati raccolti, conservati e messi a di-
sposizione di. genetisti e ricercatori. A 
tre anni di distanza - continua Azzali - 
questo accordo si è dimostrato vin-
cente, perchè ha consentito a Tele-
thon di costruire un modello utile per 
tante altre associazioni di malati rari 
in italia. Alcuni istituti di ricerca in-
tern.azionali - aggiunge - hanno già 
fatto richiesta alle Biobanche per lo 
studio dei nostri campioni biologici e 
questo ci fa ben sperare per il futuro 
dei nostri figli". 
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