La societa-di tennis tavo-
lo ASD Fiaccola di Castella-
na Grotte (BA) ha scelto di so-
stenere la ricerca scientifica su
una malattia rara in un modo
tanto efficace quanto originale:
indossando per tutta la durata
del campionato una divisa “spe-
ciale”, con il logo della LIRH -
Lega Italiana Ricerca Hunting-
ton e malattie correlate onlus,

organizzazione senza scopo di
lucro che opera su tutto il ter-
ritorio nazionale per diffondere
la conoseenza, migliorare l'as-
sistenza e promuovere la ricer-
ca scientifica sulla malattia di
Huntington.

Quelli in calendario il pros-
simo sabato 31 gennaio
alle ore 17.00 presso la Palestra
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vicino ai malati di Huntington in Puglia

Polignano (serie B1 ASD Fiac-
cola di Castellana vs Casalbor-
dino e serie B2 ASD Fiaccola di
Castellana vs Molfetta) — sono
incontri speciali perché a fare il
tifo ci saranno non solo le fami-
glie dei pazienti Huntington in
Puglia, ma anche il presidente e
direttore scientifico della LIRH:
Ferdinando Squitieri, uno dei
massimi esperti al mondo nel-
lo studio e nella cura di questa
terribile malattia, di cui si parla
ancora. troppo poco.

La malattia di Huntington
¢ una malattia genetica rara e

neurodegenerativa, che si ma-

‘nifesta in genere intorno ai 40

anni, si puo ereditare dal geni-
tore affetto ed & gravemente di-
sabilitante.

La patologia, particolar-
mente subdola, colpisce sia il
corpo che la mente con movi-
menti involontari (¢ anche co-
nosciuta come ‘corea’, dal gre-
co ‘danza’), declino delle capa-
cita cognitive e disturbi di tipo
psichiatrico (annoverando il pit
alto tasso di suicidi in patologia
umana). Ad oggi non esistono
terapie risolutive, ma solo cure
sintomatiche.

In Italia si stimano circa
6-7.000 malati e circa 30-40.000
individui a rischio. La Puglia

@ una regione molto colpita e
sono centinaia i pazienti che
chiedono aiuto alla LIRH ed alle
istituzioni del territorio. .
Ferdinando Squitieri, at-
tualmente coordinatore per
I'ltalia della pid importante
sperimentazione  internazio-
nale con un farmaco innovati-
vo in corso presso [RCCS Neu-
romed di Pozzilli, incontrera gli
organi di informazione alle ore
12.00 presso la sala convegni
dell'IRCCS “DE Bellis” di Ca-
stellana Grotte in via Turi 27 in-
sieme a Francesco Coletta, di-
rettore della societa di tennis
tavolo ASD Fiaccola e promoto-

re dell'iniziativa, per illustrar-
ne le ragioni e gli obiettivi, spie-
gare cosa ¢ la malattia di Hun-
tington, a che punto & la ricerca
scientifica, perché & importante
sostenerla e qual é la situazio-
ne in Puglia, anche con il con-
tributo della prof.ssa Marina De
Tommaso, direttrice del Centro
Huntington di Bari.

Per conoscere meglio la ma-
lattia di Huntington, per capi-
re in che direzione va la ricer-
ca scientifica, per fare squadra
tutti insieme con le famiglie pu-
gliesi coinvolte, I'appuntamento
¢ a Castellana Grotte (Bari), sa-
bato 31 gennaio 2015.




