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LA SFIDA

Stefania combatte una malattia rara
Il suo coraggio ¢ un modello nel mondo

Ha fondato Ring 14, il morbo di cui e affetto il figlio. Ora ’associazione é in 7 Paesi

di STELLA BONFRISCO
STEFANIA Azzali si ¢ accorta
che qualcosa non andava nel suo
piccolo Matteo, intorno a 15 mesi
di vita. La diagnosi & stata dram-
matica: Matteo era affetto da una
malattia genetica rarissima - la
Ring 14 - causata dall’alterazione
della 14” coppia di cromosomi
che muta assumendo la forma di
un anello: in inglese ring. Da qui,
Ring 14.

Stefania affronta da subito la situa-
zione con grande coraggio e nel
2002 fonda l’associazione «Ring
14» onlus, di cui & presidente. Sco-
pre che sono 300 le famiglie coin-
volte da questo male, in tutto il
mondo.

E DECIDE quindi di esportare
in pit Paesi I’esperienza che sta
conducendo a Reggio.

Getta quindi le basi per estendere
il suo impegno a livello interna-
zionale, non solo con fon-
dazione di nuove sedi,

ma con un forte im-

pegno nella promo-

zione della ricerca

scientifica in Ita-

lia e nel mondo.

Una sorta di fran-

chising.

«L’ASSOCIA-

ZIONE ¢ diventata

un modello che stia-

mo esportando ovun-

que — spiega Stefania Azza-

li. - Mutuando le modalita del no-
stro lavoro stanno aprendo ai
quattro angolo della terra, dentro
e fuori ’Europa, associazioni ge-
melle alla nostra, che operano per
raccogliere fondi a sostegno della
ricerca, e divulgare le conoscenze
sulla malattia. Una malattia che
comporta una grave epilessia resi-
stente ai farmaci, ritardo mentale,
motorio e del linguaggio, malfor-
mazioni dell’apparato digerente,
infezioni respiratorie e comporta-
menti autistici. Riconoscere in

fretta la malattia ¢ fondamentale:
la diagnosi corretta e precoce of-

fre a famiglie e medici piti elemen-

ti per lottare».
NEL CORSO dello scorso anno

un gruppo di clinici (tra cui an- T

che molti medici del Santa Maria
Nuova, raccordati da Marco Cri-
mi, il coordinatore scientifico di
Ringl4) ha redatto un importan-
tissimo documento: le linee gui-
da sulle sindromi del cromosoma
14. Grazie a questo documento, di
prossima pubblicazione su una ri-
vista internazionale, ogni fami-
glia, medico e ricercatore nel mon-
do avra la possibilita di avere elen-
cati tutti i sintomi delle sindromi
del cromosomal4 e le possibili
conseguenze della malattia per po-
ter aiutare, curare e riabilitare nel
miglior modo possibile i bambini

malati.
RING14 Italia Onlus dallo scorso

settembre ha inoltre preso casa,
in via Gioia, nel quartiere Santa
Croce. Tramite il network
Ringl4 International — di cui dal
2015 fanno parte, oltre a Italia e
Stati uniti d’America, anche Spa-
gna, Inghilterra, Olanda, Francia
e dapoco il Belgio — & stato selezio-
nato un progetto italiano per un
finanziamento di 50mila euro. Si
tratta di un progetto di ricerca
dell’Istituto Mario Negri di Mila-
no, che vuole individuare nuove
prospettive terapeutiche per I’epi-
lessia farmacoresistente che colpi-
malati della Sindrome
Ringl4. L’epilessia, infatti, &€ uno
dei sintomi pill pesanti e radicati
della malattia genetica rara.
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Stefania con un gruppo

di amici-colleghi stranieri.

Nella foto grande con il figlio Matteo
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