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Vignanello - Orsolini organizza una manifestazione per raccogliere fondi
per un bambino malato di distrofia muscolare

Insieme per aiutare Daniele
Viterbo - 21 gennaio 2010 - ore 13,45

===y - Sj stima che attualmente in Italia ci
siano circa 5 mila persone affette dalla
PRENDI IL distrofia muscolare di Duchenne e
DOPPIOE  Becker, una malattia rara i cui sintomi
PAGHI si manifestano generaimente trai 2 e i
DIMENO 6 anni di vita, colpendo prima i muscoli
s | profondi delle cosce e delle anche ,
provocando un'andatura dondolante.

ESENZA LIMITI

Con il passare degli anni il bambino
fino al fa fatica a camminare e si stanca

= 30/06/2010
L. facilmente. Verso gli 11 anni,
Rl UNIT] generalmente il ragazzo & costretto

Annund Googe @ MUOVeTrsi su una sedia a rotelle.

Progressivamente, la
degenerazione colpisce il cuore e anche i muscoli respiratori, fino a
rendere necessaria la ventilazione assistita.

B
ADSL Teleunit it/Tuttoincluso

Attualmente non esiste una cura specifica, ma si ricorre ad un trattamento
da parte di una equipe multidisciplinare. Grazie alle terapie e alla ricerca
scientifica le aspettative di vita, in alcuni casi, possono anche raddoppiare,
rispetto ai 15 anni possibili fino ad un decennio fa.

La famiglia Orsolini, che da sempre pone una attenzione particolare alle
problematiche sociali, sostenendo attivamente varie associazioni benefiche,
ha avviato un progetto di collaborazione con la Onlus Parent Project, che
riunisce i genitori dei bambini affetti dalla distrofia muscolare di Duchenne e
Becker.

L’iniziativa, che nasce con I'obiettivo di sostenere, promuovere ed
incentivare la ricerca scientifica su questa malattia genetica, verra
inaugurata domenica 31 gennaio 2010 con una giornata di raccolta
fondi a favore di Daniele Amanti, un bambino di 3 anni residente a
Roma che, a causa di una particolare mutazione genetica, & affetto
da una distrofia muscolare, che lo rende I'unico caso registrato al
mondo in letteratura medica. ’

Alla manifestazione hanno dato il loro patrocinio la Camera di Commercio di
Viterbo, la Federlazio, la Provincia di Viterbo ed il Comune di Vignanello.

All’evento di domenica 31 gennaio, che si terra presso la sede aziendale
della Orsolini Spa in localitd Centignano a Vignanello, offrira il proprio
contributo anche la Fispin (Federazione Italiana di Spinning), per
sottolineare la vicinanza di questo sport innovativo ai temi della ricerca
scientifica.

Il programma della manifestazione

10 - 19: Bazar Solidale (mostra-mercato di mobili e oggettistica per la
casa)

11 - 18: Spinnign con gli istruttori Marco Antonelli, Claudio Guerrini, Marco
Cecchetti e il master instructor Emiliano de Bianchi. Per partecipare:
www.orsolini.it 0761/576459, 339/8886465

13 - 15: Ristoro Solidale (donazione volontaria) Buffet offerto da Orsolini
S.p.a. Orsolini Spa organizza una giornata di beneficenza in favore della
onlus Parent Project
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