
 
 
 
ULTIME NOTIZIE 
La nuova interfaccia del sito- SOSTIENICI 
Abbiamo rinnovato il nostro sito dedicando una parte alle donazioni e agli aiuti, sia  da parte dei 
privati che dalle imprese. 
Per saperne di più 
 
FAMIGLIE 
Siamo un totale di146 famiglie provenienti da tutto il mondo. 
 
Il 2006 ci ha permesso di crescere sempre di più grazie ai nuovi contatti con 24 famiglie: 
4 dell’Italia, 4 degli Stati Uniti, 2 della Spagna, 2 dell’Inghilterra, 8 della Francia, 1 dell’Australia, 1 
del Messico e infine 1 della Germania. 
 
Uno speciale BENVENUTO alle tre nuove famiglie che ci hanno contattato in questo primo mese 
del  2007: 
HADLEY KARA & KEFF  
(Pennsylvania-USA) e il loro bambino Luke (Ring14) di 6 mesi,  
HIWAIZI SAVANA  
(Londra-UK) con la sua bimba, sempre di 6 mesi, JIANA (Ring14), 
MAIOLO ANNA MARIA e NAZZARENO 
(Novara, Italy) e a Debora, 18 anni (Ring14). 
 
Compleanni  
Durante questo mese compiono gli anni: 
 

INGANGI  LORENZO 04-feb-05  

FIFE  Hailey 06-feb-01sunshine59@earthlink.net 

BERNSTEN  Celine 18-feb-00vibeke@taktekkern.com 

Grimes  AMY 18-feb-93mr__g@blueyonder.co.uk 

CARANTO  DAVID 18-feb-94 

EDISON  Timoty 27-feb-02Swelstars@aol.com 
 
AUGURI   A TUTTI!!! 
 
 
 
 
 



EVENTI 
1° CONGRESSO INTERNAZIONALE 
 
Videoregistrazione 
Il montaggio e la duplicazione della videoregistrazione nella lingua italiana si sono conclusi.  
Stiamo iniziando la spedizione a tutti i partecipanti al congresso. 
 
Nella lingua inglese e francese purtroppo i tempi sono più lunghi, ma non vi preoccupate, entro il 
mese di febbraio prima saranno disponibili entrambe le versioni che verranno spedite via posta a 
tutte le famiglie. 
 
Chi non ha partecipato al congresso ma desidera riceverne copia può fare richiesta via mail al 
seguente indirizzo: azzali.stefania@asmn.re.it o a martinelli.paola@ring14.com. 
 
Il 1° Congresso e l’Europa 
EUROCHROMNET ( Network Europeo per le malattie genetiche rare ) ha pubblicato un nostro 
articolo riguardo il congresso. 
Leggi l’articolo 
 
RASSEGNA STAMPA  
In questa sezione potete trovare tutti gli articoli che sono stati pubblicati sulla nostra associazione e 
in particolare riguardo il Congresso. 
Per saperne di più 
 
PUBBLICAZIONI SCIENTIFICHE e TESI  
IX Congresso Nazionale SIGU: DIFETTO GENETICO DI BASE NELLA SINDROME RING 14 
E NELLE SINDROMI DA DELEZIONE 14q PARZIALE. 
Vai all’abstract 
 
Elaborato finale al 'Corso di laurea in scienze Piscologiche Cognitive e Psicobiologiche': LA 
SINDROME RING14 ASPETTI CLINII E RIABILITATIVI. 
Per saperne di più 
 
Tesi di diploma di scuola superiore: ‘LA SINDROME RING DEL CROMOSOMA 14’ 
Per saperne di più 
 
PROGETTI 
Il 2007 sarà un anno di rafforzamento rispetto tutti i progetti in corso dell’associazione: la raccolta 
dei campioni di sangue per lo studio genetico, l’accoglienza delle famiglie a RE e BO per lo 
svolgimento del protocollo clinico e la loro assistenza psicologica, l’elaborazione dei dati nel Data 
Base dell’associazione per studi scientifici. A questo proposito il gruppo di ricercatori sta 
elaborando un questionario specifico sull’EPILESSIA, al fine di raccogliere dati più precisi e 
completi che andranno ad arricchire il database. 
Assisteremo le famiglie che vorranno aprire altre sedi della nostra associazione sia in Italia sia 
all’estero e inizieremo a organizzare il prossimo congresso Internazionale per il 2008. 
Sul territorio della nostra sede (RE) collaboreremo con l’Azienda Santa Maria Nuova all’apertura di 
un Centro Regionale sulle Malattie Neurometaboliche rare grazie all’appoggio economico di vari 
sostenitori tra cui la Fondazione Manodori e l’Azienda Landi Renzo. 
 
 
 



 
RINGRAZIAMENTI  
Ringraziamo tutti i nostri sostenitori. 
 
Un particolare GRAZIE 

o a chi ha voluto pensare a noi in uno dei momenti più importanti della sua vita sostituendo 
alle bomboniere una donazione alla nostra associazione: 

      Tassi Alessandro e Giulia  e  Farioli Matteo e Fabiana, in occasione dei rispettivi matrimoni 
Vecchi Monica in occasione del battesimo della piccola Alice, Rossi Anna e Giretti Marco 
per la prima Comunione di Elisabetta e Silvia. 

      Ai bambini della parrocchia di Canali (Re) che in occasione sia della Prima comunione, sia     
      della Cresima dei più grandi, hanno devoluto le offerte a noi. 

A Russo Monica e Ferrari Norberto, Vernillo Max e consorte per aver sostituito ai regali di 
Natale una Donazione alla nostra associazione. 

 
o Le donazioni in memoria di  Elena Bialetti, Camorani Pierino e Arlini Pierino, Prodan Laura 
 
o alle Aziende che hanno acquistato i nostri biglietti di Natale: SIT, Azienda ASMN RE, 

MATELLI Sas, NUOVA PLANETARIO Spa, STROLIN STRHOLD, Associazione 
AIRONE, Coordinamento Provinciale Centri Sociali e Orti di RE,  

 
o A chi ha provveduto, nel corso del 2006, alle seguenti donazioni:  

AZIENDE E ENTI 
Albergo Aurora, Alutec, Associazione Industriali RE, Associazione A.S.M.M.E. COMETA, 
Associazione Casina dei Bimbi, Aura by Vodafone, Barilla, Banca del Tempo di Nonantola, 
Cantine Riunite, Comune di Nonantola, Cral dipendenti Coop “Ragazzi del 99”,  Coopsette, 
Conforti Assicurazioni, Coopshelios, Landi Renzo, Lions Club Canossa Val D’Enza, 
Mariella Burani Fashion Group, Matelli Spa, Me-Cart, Migor Spa, Nathura, , Pasticceria 
Boni, Pasticceria Picciati, Pasticceria Nuova Swing, Provincia di RE, Studio Associato Rag. 
Vecchi, Studio Effe4, SIT 
PRIVATI 
Parrocchia di Canali Gruppo Anta, Fam. Marchi, Fam. Tasselli, Sig.ra Montanari Letizia,  
Sigg. Martinelli Ivano e Bocedi Maurizia, i bambini e le maestre della classe IV della scuola 
di Canali (RE), Torelli Paola,  Radman Sergio, Messori Paolo, Martinelli Francesca, 
Cavalchi Benedetta, Famiglia Fiorentino, Corradini Clarice, Battini Mirella. 

 
 
 
 
 
 
 
Per informazioni                                        
                              Associazione internazionale  RING14 Onlus   

per la ricerca sulle malattie neurogenetiche rare 
Sede legale: Via V. M. Hugò nr. 34 – 42100 Reggio Emilia – ITALY – CF 91105800352 

Tel. 0522/322607 – Fax 0522/324835 – email info@ring14.com ; martinelli.paola@ring14.com                     
WEB www.ring14.org 

 


