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dell
' associazione che aiuta bimbi genitori

,clieci annicli lottacontro le malattie rare 

Una ricercatrice 

OGGI si spengono dieci 
candeline per l ' associazione 
internazionale Ring14 la onlus 
reggiana impegnata da anni 
nella lotta contro le sindromi 
rare del cromosoma 14 . Dieci 
anni di ricerca scientifica 

, 
di 

progetti sociali ed educativi , di 
battaglie e soprattutto di storie 
di vita . Duecento famiglie in 
tutto il mondo che , nonostante 
le differenze culturali e 
geografiche , condividono le 
medesime paure , speranze e 
qualche volta anche gioie per i 
loro figli così sofferenti . « Tutto 
inizi? nel maggio del 2002 a 
Venezia 

, 
davanti a una tazza di 

the con Daniela e Gabriella 
afferma Stefania Azzali 

, 

presidente di Ring14 - Ci 
conoscevamo da poche ore e 
condividevamo la nostra 
condizione di mamme con 
bambini affetti da queste rare 
patologie . In poco tempo 
decidemmo di deviare la nostra 
disperazione , 

per darle uno 
scopo e per imbrigliarla nella 
fiducia di genitori che non si 
fermano di fronte alle difficoltà , 

seppur grandi ». 
La sindrome ring 14 è una 

rarissima malattia genetica 

causata dall ' alterazione del 
cromosoma 14 che , dopo aver 
perso parte del materiale 
genetico alle due estremità , 

forma un anello . Colpisce 
principalmente nel primo anno 
di vita e causa sintomi 
neurologici molto gravi , tra cui 
un' epilessia farmaco resistente , 

un ritardo psico-motorio 
medio-grave , l 

' eventuale 
assenza del linguaggio e 
sintomi autistici con relativi 
problemi di crescita . Dal punto 
di vista scientifico Ring14 sta 
compiendo passi da gigante : a 
ottobre del 2011 a Pollenzo si è 
svolto il primo congresso 
internazionale su queste 
patologie cromosomiche 

, 
che 

ha visto la presenza di un 
gruppo ristretto di genetisti ed 
epilettologi di fama mondiale. 
Inoltre , a gennaio di quest' anno 
è partito all ' Università di 
Harvard uno studio pilota sulle 
cellule ips ( cellule staminali 
pluripotenti indotte ) nella 
sindrome ring 14 ,grazie alla 
collaborazione della Biobanca 
Galliera del Network Telethon , 

dell ' Università Cattolica di 
Roma e del Children' s Hospital 
di Boston. 
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