GENITORI CONTRO LA DISTROFIA MUSCOLARE DUCHENNE E BECKER - ONLUS

INVITO STAMPA Messina, 12 febbraio 2008

Alla Partita del Cuore di Messina I’avversario da battere e stato il silenzio
sulla distrofia muscolare di Duchenne e Becker.

Per Edy hanno vinto tutti: lo sport, i magistrati, i tifosi, la solidarieta e I’amicizia.

Puo essere definita “una bella giornata di sport e solidarieta’, quella vissuta allo Stadio San Filippo in
occasione della “Partita del Cuore” tra Nazionale Italiana Magistrati e “Gli amici di Edy”, una
selezione dei tifosi del forum www.biancoscudati.it e dei club organizzati giallorossi. L’incontro é finito 1-0
a favore degli ospiti, grazie ad un autogol di testa che probabilmente avra fatto ricordare a Roberto
Boninsegna, direttore tecnico della Nazionale Magistrati, le prodezze del suo vecchio compagno di squadra
Comunardo Niccolai.

Lavoce ufficiale dello stadio, Natale Munao, ha reso speciale I'incontro intrattenendo il pubblico presente,
composto soprattutto da tante famiglie e dai sostenitori del fondo “Gli amici di Edy”, che ha partecipato a
questa occasione di festa a sostegno di Parent Project, I'associazione di genitori di bambini affetti da
distrofia muscolare di Duchenne e Becker, che ha scelto Messina per avviare la raccolta nazionale di fondi
tramite SMS al numero 48584 che si protrarra fino al 29 febbraio.

Prima dell’incontro hanno salutato i protagonisti in campo il direttore generale ddd FC Messina Sergio
Gasparin e I'alenatore gialorosso Nello Di Costanzo, che ha poi dovuto abbandonare lo stadio per
raggiungere i propri calciatori impegnati per la prossima partita di campionato. Molto simpatico anche
I"intervento del Commissario Regionale al Comune di Messina Gaspare Sinatra che ha indossato la
maglietta di Parent Project e invitato i presenti a sostenere la ricerca inviando un SMS a 48584. Alla fine,
grandi sorrisi, abbracci e strette di mano sincere. | Magistrati hanno avuto la meglio, ma adla fine, i
rappresentanti dei tifosi del Messinalaloro partita, hanno dimostrato di averla vinta comungue.

Il fondo benefico “Gli amici di Edy”, nato nel 2007 su iniziativa di un papa di Parent Project e del forum
dei tifosi del Messina www.biancoscudati.it, € oggi diventato un esempio concreto di impegno sociae da
parte di tantissimi tifosi messinesi che, attraverso negozi, parrocchie, circoli sportivi e media locali, sono
riusciti a sensibilizzare migliaia di persone sul tema della Distrofia Muscolare di Duchenne e Becker e a
raccogliere oltre 10.000 euro per finanziare laricerca. Trai sostenitori, che hanno aderito a fondo benefico,
anchela Societaei giocatori del F.C Messina.

La Nazionale Italiana Magistrati (N.I.M.) € nata nel mese di settembre 1994, su iniziativa dei magistrati
Piero Calabro, Giudice del Tribunale di Monza, e Ferdinando Pomarici, Procuratore aggiunto della Repubblica
presso il Tribunale di Milano. Nel corso degli anni ha disputato moltissimi incontri di calcio a scopo di
solidarieta in Italia ed all’estero ed ha devoluto circa Euro 4.200.000 ai beneficiari di tali iniziative. Gli
incontri calcistici sono stati spesso abbinati a manifestazioni culturali, quali dibattiti e confronti sulle
tematiche della giugtizia, dellalegalita, del disagio giovanile e dellasolidarieta. Sulla panchinadella N.I.M si
sono avvicendati tecnici di assoluto prestigio, tra i quali Enzo Bearzot, Giovanni Trapattoni, Gigi Radice,
Claudio Gentile, Giampiero Marini e Alessandro Altobelli. A Messina svolgera il ruolo di “mister” dei
magistrati, Roberto Bonisegna, gia centravanti di Inter, Cagliari e Juventus, oltre che eroe dei mitici Mondiali
messicani del 1970.
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La Distrofia Muscolare di Duchenne e Becker (DMD/DMB) & una malattia rara, la forma piu grave delle
distrofie muscolari, che viene trasmessa dalle madri attraverso il cromosoma X e colpisce 1 su 3.500 maschi
nati vivi. Attualmente non esiste una cura specifica, ma un trattamento da parte di una equipe
multidisciplinare che ha permesso di migliorare le condizioni generali e raddoppiare le aspettative di vita. Si
stimachein Italiaci siano 5.000 persone affette dalla patologia.

Parent Project Onlus, |’associazione fondata dai genitori con figli affetti dalla distrofia muscolare di
Duchenne e Becker, nasce nel 1996 per sconfiggere questa grave distrofia muscolare promuovendo e
finanziando la ricerca scientifica. In questi anni ha contribuito, con oltre 1.500.000 euro di investimenti, al
finanziamento di piu di 50 progetti specifici. Altro obiettivo primario dell’ associazione & la formazione e il
sostegno, per le famiglie coinvolte dalla malattia.

Dal 2002, grazie al Centro Ascolto Duchenne, finanziato dall’ISMA (Istituti Santa Maria in Aquiro di
Roma) e dalla Fondazione Peppino Vismara, € attivo un servizio gratuito che fornisce informazioni del
quale possono beneficiare, oltre alle famiglie, tutti gli specialisti interessati al’ approfondimento.

Per le attivita organizzate dal fondo “Gli amici di Edy” contattare Maurizio Guanta 3476247070

Maggiori informazioni sulle modalita per contribuire alla Campagna “Rompere il silenzio”, sulle attivita di
Parent Project e del Centro Ascolto Duchenne € possibile riceverle telefonando al Numero Verde 800 - 943
333 o visitando il sito internet www.parentproject.org

Per sostenere la“ Campagna Rompereil silenzio” di Parent Project Onlus:

c/c postale 000049412166 — IBAN: 1T18M0760103200000049412166

Banca Popolare Commercio e Industria— IBAN: 1 T18B0504803205000000010493
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