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In un secolo il mondo é cambiato
immensamente. Ma l'insolenza
divertita con cui i fatti di un secolo fa
continuano a solleticare l'oggi é troppo
evidente per essere ignorata
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RING14 E UNA ONLUS

A SOSTEGNO DELLE
FAMIGLIE COLPITE DALLA
SINDROME RING DEL
CROMOSOMA 14, UNA
MALATTIA RARA ANCORA
POCO CONOSCIUTA CHE SI
MANIFESTA CON RITARDO
PSICOMOTORIO. NATA
DALL'IMPEGNO DI TRE
MADRI, ORA RAGGIUNGE
300 FAMIGLIE NEL MONDO
E FINANZIA PROGETTI

DI RICERCA DI RESPIRO
INTERNAZIONALE. NE
ABBIAMO PARLATO CON LA
PRESIDENTE, LA REGGIANA
STEFANIA SPALLANZANI

diTatignd Salsi

na madre non si ferma di fron-

te a nulla, tre insieme possono

cambiare il mondo. Daniela di

Nonantola, Gabriella di Trieste

e Stefania di Reggio Emilia lo
hanno fatto sedendosi intorno a un tavo-
lo e partendo da un presupposto: qualco-
sa si puo e si deve fare, specie se di mez-
zo cé la vita di un figlio. Era il 2002 e di
strada ne hanno fatta parecchia, facendo
nascere un'associazione Onlus a soste-
gno delle famiglie colpite dalla sindrome
ring del cromosoma 14. Un gesto di amo-
re, quello per i figli nati con una malattia
rara, che ha coinvolto tante persone che
prima di allora non avevano né punti
di riferimento né spazi di condivisione.

Oltre dieci anni di impegno per promuove-
re progetti scientifici capaci di individuare
terapie contro le sindromi rare, provoca-
te da alterazioni cromosomiche. Grazie a
Ring14 tanti genitori hanno confrontato
le loro esperienze, raccontato la storia dei
loro figli, compreso che non erano soli e
che qualcosa di pit si poteva fare. La con-
divisione ha creato nuove opportunita
per sostenere concretamente la ricerca
contro questa malattia, e per promuove-
re progetti internazionali di grande rilie-
vo scientifico.

La sindrome “ring del cromosoma 14" e
una patologia rara che si manifesta prin-

cipalmente con ritardo psicomotorio, crisi
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Nelle foto: alcuni momenti della cena di
beneficenza dello scorso 25 ottobre
ad Albinea (RE).

epilettiche, deficit immunitari, infezioni
alle vie respiratore, problemi alla retina,
disturbi dellalimentazione. «La diagnosi
della malattia, purtroppo, non e un punto
diarrivo, ma un punto di partenza» spiega
Stefania Azzali, presidente dellassocia-
zione. Si, perché la sindrome € ancora un
nemico sconosciuto che colpisce tantissi-
mi bambini nel mondo. Oggi sono 300 le
famiglie raggiunte dallassociazione, dagli
Usa al Sud America allAsia. «E una gran-
de soddisfazione —dice Stefania — sapere
che oggi, anche grazie a internet e ai social
network, una famiglia coreana e una bra-
siliana si possono scambiare esperienze
e sostenersi reciprocamente a distanza.
Tutto guesto ha un impatto molto positi-
vo sulla vita delle famiglie che affrontano
la malattia».

Sono ormai decine | progetti realizza-
ti da Ringl4, tutti valutati e selezionati
secondo |l criterio peer preview, ovvero
attraverso un comitato internazionale di
scienziati revisori super partes. Tutto per
riuscire a individuare i progetti migliori, da
sostenere con i finanziamenti e con la col-
laborazione dellOnlus. Attualmente sono
In corso progetti nei centri di Philadelphia,
Boston, Strasburgo, Milano, Pavia e Ge-
nova. Esiste anche una biobanca per la
raccolta di campioni di sangue e dati clini-
i dei bambini da mettere a disposizione
dei ricercatori. «Continuiamo a organiz-
zare iniziative, eventi, workshop di livello
sempre piu alto — aggiunge la presidente
—grazie al sostegno dei privati».

Dare un contributo alla ricerca significa
dare un messaggio di speranza. E sono
sempre di piu i sostenitori di Ring14. Un

esempio € la cena di beneficenza orga-
nizzata lo scorso 25 ottobre al The Coo-
king Loft Spazio Torricelli a Albinea: l'ap-
puntamento ha raccolto 90 persone, tra
le quali diversi industriali. Non mancano
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E UNA GRANDE
SODDISFAZIONE
SAPERE CHE OGGl,
ANCHE GRAZIE A
INTERNET E Al SOCIAL
NETWORK, UNA
FAMIGLIA COREANA
E UNA BRASILANA
SI POSSONO
SCAMBIARE
ESPERIENZE E
SOSTENERSI
RECIPROCAMENTE
yy

perd nuovi eventi, e per la festa del pa-
trono di Reggio Emilia sara pronto anche
un biscotto di solidarieta a forma di cro-
mosoma nato da un'idea dello chef di Ca'
Matilde a Rubbianino.
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