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WELFARE L’associazione reggiana tra gli esempi di medicina basata sul racconto

Narrazione e disabilita intellettiva,
la case history di Ring 14 in un libro

) uscito nelle librerie il
volume “Narrazione e
disabilita intellettiva. Valoriz-
zare esperienze individuali
nei percorsi educativi e di cu-
ra”, scritto da Ciro Ruggerini,
Sumire Manzotti, Giampiero
Griffo e Fabio Veglia, edito da
Edizioni Centro Studi Eric-
kson,

Un libro importante per il
settore dell’assistenzaalle per-
sone con disabilita intelletti-
va, pensato per gli operatori
(medici, psicologi, tecnici del-
lariabilitazione, educatori, in-
segnanti, policy maker), ma
anche per famiglie e per chi é
affetto da tali patologie.

Partendo dalla definizione
di disabilita come relazione
sociale, 1a disabilita intelletti-
va rappresenta un modo di
funzionamento che impegna
chi lavora in questo campo a
definire percorsi che valoriz
zinole qualita personalierico-
struiscano i contesti relazio-
nali, Le storie divita consento-
no di esplorare le prospettive
aperte dalla Convenzione sui

diritti delle persone con disa-
bilita delle Nazioni Unite.

In questo contesto, anche
I’Associazione Internazionale
RING14 Onlus fondata e con
sede a Reggio - & presiduta da
Stefania Azzali - ha giocato un
ruolo fondamentale.

11 capitolo “Narrazione e
malattie rare: la valorizzazio-
ne delle esperienze familiari
nella costruzione della cono-
scenza scientifica relativaalla
sindrome Ring 14” - a cura di
Stefania Azzali, Presidente
RING14Italy - ha il compito di
testimoniare I'esperienza di
un’Associazione nata da un
gruppo di famiglie con bambi-
ni colpiti dalla malattia gene-
tica raraRingl4, “Quando sia-
mopartite” scrive Stefania Az-
zali nel volume “avevamo ben
chiari due pensieri: raccoglie-
re le famiglie nel mondo per

scambiare esperienze, cono-
scere, capire e rispondere alle
domande attraverso la ricerca
scientifica. [...] Scambiandoci

lestorie, ci scambiamodeipic-
coli pezzi dinoicome un gran-
dissimo puzzle, in cui ogni fa-
miglia & un pezzo che si inca-
stra alla perfezione con il suo
compagno € cosi via, perché o-
gni famiglia & una storia a sé,
ma con tanti punti in comune
con lealtre”.

Oggi RING14 Onlus ha com-
piuto 10 anni e continua a ope-
rare con rigore per offrire sup-
porto a chi vive ogni giorno si-
tuazioni di disabiliti grave e
promuovere progetti di ricer-
ca scientifica internazicnale,
Lobiettivo & di alleviare le sof-
ferenze di bambini e famiglie
ma anche di scrivere la storia
di questa patologia devastante
e pressoché sconosciuta, favo-
rendo lo sviluppo di diagnosi
sempre pill precoci, aiutando
a scoprire terapie efficaci e
rafforzando 1a rete di contatti

tra medici specialisti e perso-
ne.

“Siamo affascinati dalla ric-
chezza delle esperienze uma-
ne che tanti genitori ¢i hanno
trasmesso” spiega Ciro Rugge-
rini, neuropsichiatra infanti-
le, psichiatra e psicoterapeu-
ta, presidente della SIRM (So-
cieta Italiana per lo Studio del
Ritardo Mentale) e direttore
sanitario della Cooperativa di
Servizi I’ Arcobaleno di Reg-
gio Emilia “La medicina ha
scoperto 1a necessita — ai fini
di un’assistenza efficace —
dell’ascolto dei pazienti. Non
solochi hadisabilita intelletti-
ve, ma tutte le persone a con-
tatto con i sistemi di assisten-
za e di cura, devono essere a-
scoltate, con ’obiettivo mini-
mo di contribuire a individua-
re i punti critici suscettibili di
miglioramento”,

:! '. / =S8

\

b
5

il
Stefanla Azzall, preskiente
delFassociazione Ring 14
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