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Segnala a un amico

Sabaato 14 aprile se ne parla all'incontro nazionale delle
associazioni amiche di Telethon
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Gk Si terra sabato 14 aprile a Roma il primo incontro nazionale
nvia

dedicato alle associazioni amiche di Telethon. Tra queste

Stampa articolo Ring14 la cui presidente, Stefania Azzali interverra all'incontro del

Scarica articolo in versione | 14 aprile che ha tra i suoi scopi quello di condividere e promuovere

stampabile A . . - . . . .
slampable esempi ispiranti e replicabili di collaborazione a diversi livelli, con
I'obiettivo di fare rete tra le numerose realta, per incidere Categorie
positivamente sulle dinamiche presenti nell'ambito delle malattie genetiche rare. » Ambiente Y
, . i X ; i . i i » Consumi e stili di vita RY
L'associazione internazionale Ring14 partecipera alla convention relazionando sulle ] .
» Cultura e linguaggi \
Biobanche Genetiche e sul primo e unico accordo stipulato in Italia tra un'associazione di » Economia q
malati rari e un network scientifico. «La divulgazione e la condivisione di dati clinici e genetici ¢ il » Famiglia .
primo importante passo per permettere alla comunita scientifica internazionale I'avvio di studi, e > Giovani W
T s . . . . . » Lavoro
quindi di possibili terapie, sulle sindromi rare del cromosoma 14» afferma Stefania Azzali. «Nel
» Medicina e salute \ |
2009, siamo stati la prima associazione in Italia e in Europa a stringere un accordo pilota > Mondo =
con una delle BioBanche del Network Telethon, all'Ospedale Galliera di Genova, grazie al » Non Profit q
quale tutti i preziosi campioni di sangue delle nostre famiglie sparse nel mondo sono stati > Politica \
. ) L . . e ) Lo > Societa .
raccolti, conservati e messi a disposizione di genetisti e ricercatori. A tre anni di distanza ocleta
- ) . i i X » Studio e formazione \ |
questo accordo si & dimostrato vincente, perché ha consentito a Telethon di costruire un > Welfare

modello utile per tante altre associazioni di malati rari in italia», aggiunge Azzali. «Alcuni istituti
di ricerca internazionali hanno gia fatto richiesta alle Biobanche per lo studio dei nostri campioni

biologici e questo ci fa ben sperare per il futuro dei nostri figli».

Cosa sono

Le Biobanche genetiche ( Thgb ) sono unita di servizio di importanza strategica. Il loro
obiettivo & quello di conservare materiale biologico di persone affette da patologie genetiche
non identificate o di difficile diagnosi, per promuovere la ricerca e per identificare le mutazioni
che sono cause di tali malattie rare. La possibilita di conservare in un'unica collezione campioni
di famiglie o di persone affette pud portare a risultati utili non solo per la messa a punto di test
diagnostici, ma anche per la valutazione dei rischi procreativi dei portatori e per I'applicazione di
eventuali terapie. Il Network Telethon di Biobanche Genetiche, attivo dal 2008, coordina
attraverso un'infrastruttura informatica sette biobanche genetiche italiane qualificate e finanziate
dalla Fondazione Telethon .

Il Network costituisce la prima rete che in Italia condivide procedure operative e linee guida per
gli aspetti legali, etici e qualitativi, in accordo con normative e raccomandazioni nazionali e

internazionali.
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Reggio Emilia, 11 Aprile 2012 - Il legame tra Fondazione Telethon e RING14 si fa sempre pil Anestesia

stretto. Sabato 14 Aprile a Roma si terra il primo incontro nazionale dedicato alle associazioni Cardiologia

amiche di Telethon. Scopo dell’ incontro sara quello di condividere e promuovere esempi Chirurgia

ispiranti e replicabili di collaborazione a diversi livelli, con I'obiettivo di fare rete tra le numerose

realta, per incidere positivamente sulle dinamiche insite nell'ambito delle malattie genetiche Chirurgia estetica

rare. In questo senso, |'associazione internazionale RING14 partecipera alla convention per Chirurgia Laser
"fare scuola", relazionando sulle Biobanche Genetiche e sul primo e unico accordo stipulato in Dermatologia
ltalia tra un‘associazione di malati rari e un network scientifico."La divulgazione e la Diabetologia

condivisione di dati clinici e genetici & il primo Gastroenterologia

. ... PUBBLICITA
importante passo per permettere alla comunita Ginecologia
scientifica internazionale I'avvio di studi, e .

R o . X : Immunologia
quindi di possibili terapie, sulle sindromi rare . .
del cromosoma 14 - afferma Stefania Azzali, Medicina delle Dipendenze
presidente di RING14. "Nel 2009, siamo stati Neurologia
la prima associazione in Italia e in Europa a Odontoiatria
stringere un accordo pilota con una delle Oncologia
BioBanche del Network Telethon, presso Oculistica
I Os.;.)edale. Qalllera .d| anova, grazie al quale Ortopedia
tutti i preziosi campioni di sangue delle nostre N . I

- X R Otorinolaringoiatria
famiglie sparse nel mondo sono stati raccolti, o
conservati e messi a disposizione di genetisti Psichiatria
e ricercatori. A tre anni di distanza - continua Psicologia
Azzali - questo accordo si & dimostrato Pediatria
vincente, perché ha consentito a Telethon di Riabilitazione
costruire un modello utile per tante altre ‘ Sessuologia
associazioni di malati rari in italia. Alcuni istituti .

Urologia

di ricerca internazionali - aggiunge - hanno gia fatto richiesta alle Biobanche per lo studio dei
nostri campioni biologici e questo ci fa ben sperare per il futuro dei nostri figli".

Informarsi su
Le Biobanche genetiche (TNGB - www.biobanknetwork.org) sono unita di servizio di Ospedali
importanza strategica. Il loro obiettivo & quello di conservare materiale biologico di persone

affette da patologie genetiche non identificate o di difficile diagnosi, per promuovere la ricerca AIIergle.

SR - A ) s Balbuzie
e per identificare le mutazioni che sono cause di tali malattie rare. La possibilita di conservare
in un'unica collezione campioni di famiglie o di persone affette pud portare a risultati utili non Droghe
solo per la messa a punto di test diagnostici, ma anche per la valutazione dei rischi procreativi Infertilita
dei portatori e per I'applicazione di eventuali terapie. Il Network Telethon di Biobanche Lavoro e Salute
Genetiche, attivo dal 2008, coordina attraverso un'infrastruttura informatica sette biobanche Malattie rare
genetiche italiane qualificate e finanziate dalla Fondazione Telethon. Il Network costituisce la Russamento e apnee
prima rete che in Italia condivide procedure operative e linee guida per gli aspetti legali, etici e Terza eta
qualitativi, in accordo con normative e raccomandazioni nazionali e internazionali. o .
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Y }legame tra Fondazio-
N ne Telethon e RING14
si fa sempre pit stretto.
Sabato 14 Aprile a Roma
siterra il primo incontro
nazionale dedicato alle
associazioni amiche di
Telethon. Scopo dell’ in-
contro sara guello dicon-
dividere e promuovere &-
sernpl ispirantie replica-
bili éi collaborazione a
diversilivelli, con 'obiet-
tivo di fare rete tra le -
merose realta, per inci-
dere positivamente sulle
dinamiche insite nal
Varmbito delle malattie
genetiche rare. In gquesto
senso, Yassociazions in-
ternazionale RING14
partecipera alla conven-
tion per "fare scuocla”, re-
lazionando sulle Biohan-
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 clinici e gene-
tici @ il primo importanie passo per
permetiors alla comunita scientifica
internazionale lavvio di studi, e
guindi di possibili terapie, sulle sin-
dromi rave del cromosoma 14 - affer-
ma Stefania Azzall (foto sopra), pre-
sidente di RINGI4. "Nel 2009, siamo
stati la prima associazione in Jtalia e
in Eurcpa a stringere un accordo pi-
lota con una delle BioBanche del Net-
work Telethon, presso I'Ospedale Gal-
liera di Genova, grazie al quale tutti i
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preziosi carnpioni di sangue delle no-
stre famiglie sparse nel mondo sono
stati raccolti, conservati & messi a di-
sposizione di genetistiericercatori. A
tre anni di distanza - continua Azzali-
gquesto accordo si & dimostrato vin-
cente, perché ha consentito a Tele-
thon di costruire un modelio uiile per
tants aglfre associazioni di malati rari
in italia. Alcuni istituti di ricerca in-
fernazionali - aggiunge - hanno gia
fatto richiesta alle Biocbanche per lo
studic dei nosiri campioni biclogicie
guesto ¢i fa ben sperare per U futuro
del nostrifighi”.
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Biobanche genetiche e Telethon

L'associazione internazionale RING14 partecipera alla convention per fare scuola, relazionando sulle
Biobanche Genetiche e sul primo e unico accordo stipulato in Italia tra un'associazione di malati rari e un
network scientifico

DETTAGLI

Il legame tra Fondazione Telethon e RING14 si fa sempre piu stretto. Sabato 14
Aprile a Roma si terra il primo incontro nazionale dedicato alle associazioni amiche
| di Telethon. Scopo dell” incontro sara quello di condividere e promuovere esempi
ispiranti e replicabili di collaborazione a diversi livelli, con I'obiettivo di fare rete tra
le numerose realta, per incidere positivamente sulle dinamiche insite nell'ambito
delle malattie genetiche rare. In questo senso, I'associazione internazionale
RING14 partecipera alla convention per "fare scuola", relazionando sulle Biobanche
Genetiche e sul primo e unico accordo stipulato in Italia tra un'associazione di
malati rari e un network scientifico. "La divulgazione e la condivisione di dati clinici
e genetici € il primo importante passo per permettere alla comunita scientifica internazionale I'avvio di studi,
e quindi di possibili terapie, sulle sindromi rare del cromosoma 14 - afferma Stefania Azzali, presidente di
RING14. "Nel 2009, siamo stati la prima associazione in Italia e in Europa a stringere un accordo pilota con
una delle BioBanche del Network Telethon, presso I'Ospedale Galliera di Genova, grazie al quale tutti i
preziosi campioni di sangue delle nostre famiglie sparse nel mondo sono stati raccolti, conservati e messi a
disposizione di genetisti e ricercatori. A tre anni di distanza - continua Azzali - questo accordo si &
dimostrato vincente, perché ha consentito a Telethon di costruire un modello utile per tante altre
associazioni di malati rari in italia. Alcuni istituti di ricerca internazionali - aggiunge - hanno gia 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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Biobanche genetiche: la
collaborazione tra Telethon e
RING14

di Cristina Gandola
VENERDI 13 APRILE 2012 12:04

= M

La divulgazione e la condivisione di dati clinici e genetici € il primo
importante passo per permettere alla comunita scientifica
internazionale di avviare studi con I'obbiettivo di mettere a punto
nuove e promettenti terapie per le malattie genetiche rare.

Nel 2009 I'Associazione RING14 strinse un accordo pilota con una
delle BioBanche Telethon, presso I'Ospedale Galliera di Genova: in
questo modo i campioni di sangue delle famiglie colpite dalle sindromi del cromosoma 14
sono stati raccolti, conservati e messi a disposizione di genetisti e ricercatori che ne possono
usufruire per approfondire le conoscenze su queste rare malattie genetiche.

La collaborazione tra I'associazione RING14 e Telethon, esempio di sinergia importante per il
futuro della ricerca italiana e internazionale, si & dimostrata vincente e rappresenta un
modello da seguire per altre associazioni di malati rari.

Proprio con lo scopo di condividere e promuovere validi esempi di collaborazione a diversi
livelli, sabato 14 Aprile 2012 si svolgera a Roma il primo incontro nazionale dedicato alle
associazioni amiche di Telethon. L'obiettivo & di formare una rete tra le numerose realta
italiane, per fare fronte comune e incidere positivamente sulle complesse dinamiche che
caratterizzano le malattie genetiche rare.

In questo scenario giocano un ruolo strategico le Biobanche genetiche (Telethon Network of
Genetic Biobanks) che hanno I'obiettivo di conservare materiale biologico proveniente da
persone affette da patologie genetiche non identificate o di difficile diagnosi. Lo scopo & di
aiutare la ricerca nel difficile compito di identificare le mutazioni che causano tali malattie
rare, questo rappresenta il primo passo verso lo studio di possibili terapie per migliorare la

qualita della vita ai malati.

La possibilita di avere un elevato numero di campioni in un'unica collezione & di grande
importanza in prospettiva dei risultati che si possono ottenere: dalla messa a punto di test
diagnostici alla valutazione dei rischi procreativi dei portatori, allo sviluppo di eventuali
terapie.

Il Network Telethon di Biobanche Genetiche & attivo dal 2008 e coordina attraverso
un'infrastruttura informatica 7 biobanche genetiche italiane qualificate e finanziate dalla
Fondazione Telethon. Questo Network costituisce la prima rete italiana che condivide
procedure operative e linee guida per gli aspetti legali, etici e qualitativi, in accordo con le
normative e le raccomandazioni nazionali e internazionali.
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Fondazione Telethon e Ring14: biobanche genetiche, un accordo vincente
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Stefania Azzali, Presidente di RING14 Onlus, partecipera oggi al primo incontro nazionale
di Telethon dedicato alle associazioni amiche

Il legame tra Fondazione Telethon e RING14 sifa sempre piu stretto. Sabato 14 Aprile a
Roma si terra il primo incontro nazionale dedicato alle associazioni amiche di Telethon. Scopo
dell’ incontro sara quello di condividere e promuovere esempi ispiranti e replicabili di
collaborazione a diversi livelli, con I'obiettivo di fare rete tra le numerose realta, per incidere
positivamente sulle dinamiche insite nell'ambito delle malattie genetiche rare. In questo senso,
I'associazione internazionale RING14 partecipera alla convention per "fare scuola”,
relazionando sulle Biobanche Genetiche e sul
primo e unico accordo stipulato in Italia tra un'associazione di malati rari e un network
scientifico. "La divulgazione e la condivisione di dati clinici e genetici € il primo importante
passo per permettere alla comunita scientifica internazionale I'avvio di studi, e quindi di possibili
terapie, sulle sindromi rare del cromosoma 14 - afferma

Stefania Azzali

, presidente di RING14. "Nel 2009, siamo stati la prima associazione in ltalia e in Europa a
stringere un accordo pilota con una delle BioBanche del Network Telethon, presso I'Ospedale
Galliera di Genova, grazie al quale tutti i preziosi campioni di sangue delle nostre famiglie
sparse nel mondo sono stati raccolti, conservati e messi a disposizione di genetisti e ricercatori.
A tre anni di distanza - continua Azzali - questo accordo si € dimostrato vincente, perché ha
consentito a Telethon di costruire un modello utile per tante altre associazioni di malati rari in
italia. Alcuni istituti di ricerca internazionali - aggiunge - hanno gia fatto richiesta alle Biobanche
per lo studio dei nostri campioni biologici e questo ci fa ben sperare per il futuro dei nostri figli".

Le Biobanche genetiche (TNGB - www.biobanknetwork.org ) sono unita di servizio di
importanza strategica. Il loro obiettivo & quello di

conservare materiale biologico di persone affette da patologie genetiche non identificate
o di difficile diagnosi

, per promuovere la ricerca e per identificare le mutazioni che sono cause di tali malattie rare.
La possibilita di conservare in un'unica collezione campioni di famiglie o di persone affette puo
portare a risultati utili non solo per la messa a punto di test diagnostici, ma anche per la
valutazione dei rischi procreativi dei portatori e per 'applicazione di eventuali terapie.

Il Network Telethon di Biobanche Genetiche

, attivo dal 2008, coordina attraverso un'infrastruttura informatica sette biobanche genetiche
italiane qualificate e finanziate dalla Fondazione Telethon. Il Network costituisce la

prima rete che in Italia condivide procedure operative e linee guida per gli aspetti legali,
etici e qualitativi

, in accordo con normative e raccomandazioni nazionali e internazionali.

L'Associazione internazionale RING14 nasce come Onlus a Reggio Emilia nel Maggio del
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2002 dall'iniziativa di un gruppo di famiglie con bambini colpiti da una malattia genetica rara,
provocata da alterazioni del Cromosoma 14: ad oggi, dopo l'apertura della sede americana, e
l'unica associazione al mondo ad occuparsi di tali patologie, coinvolgendo piu di 200 famiglie.
L'impegno di RING14 si divide tra I'ambito sociale e quello medico-scientifico. | bambini affetti
da sindromi rare presentano gravi disabilita, ritardi psicomotori e del linguaggio. RING14 fa
parte di FEDERAMRARE (Federazione sulle Malattie
Rare Regione Emilia Romagna) e a livello internazionale aderisce a

EUROCHROMNET

(Network Europeo sulle malattie cromosomiche rare) e a

EURORDIS

(Organizzazione Europea Malattie Rare).
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