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SEDE FRANCESE 
I conti dell'associazione francese sono stati aperti.
Il 6 marzo scorso, in occasione dell'assemblea  generale del "Crédit Mutuel", organismo bancario tenutario dei conti dell'associazione, ci siamo fatti conoscere davanti all'assemblea presentando l'associazione RING14 all'insieme dei mutualisti.

Sono stati ampiamente illustrati gli  obiettivi  della nostra associazione facendo conoscere i sintomi della sindrome. 
Il nostro approccio ha suscitato l'emozione e l'interesse dei presenti, per andare verso un supporto nelle nostre azioni e nei nostri progetti. (guarda le foto dell'assemblea: foto1 - foto2 - foto3)

PROGETTO "ESSERE FRATELLI DI..."
E' partito ufficialmente il progetto "ESSERE FRATELLI DI..."
Condividere emozioni, situazioni, speranze e costruire un solido rapporto di amicizia tra ragazzi della propria età. “ESSERE FRATELLI DI...” nasce dalla collaborazione tra l'Associazione Internazionale Ring14 e la Fondazione benefica “Tender To Nave Italia” Onlus. E' un percorso innovativo - rivolto a 18 ragazzi e ragazze preadolescenti (scuole medie dagli 11 ai 14 anni) che hanno un fratello o una sorella con gravi disabilità - che unisce formazione, relazione interpersonale e conoscenza della natura (in specifico, sviluppo di una consapevolezza ecologica riguardo l'ecosistema marino). Il progetto si svilupperà da Maggio a Dicembre 2009 e prevede una serie di incontri ludico-ricreativi, serate a tema, gite, escursioni mensili, momenti di aggregazione tra ragazzi, con la supervisione di psicologi ed educatori specializzati. Le attività sul territorio si alterneranno a un periodo di navigazione di sei giorni (Agosto - Settembre 2009) a bordo di un Brigantino appartenente alla Fondazione "Tender to Nave Italia". L'iniziativa, rivolta a fratelli di persone con gravi disabilità (malattie genetiche, malattie metaboliche, cerebrolesioni, autismo, sindromi degenerative…..), si pone l'obiettivo, unico nel suo genere, di offrire concrete opportunità di confronto ai ragazzi che vivono la difficile condizione di “essere fratelli di...”. I fratelli di persone disabili, infatti, sono quelli cui si presta meno attenzione, sono i meno citati dalla letteratura e i meno considerati nell’ambito degli interventi sociali. E' importante offrire ai fratelli la possibilità di vivere esperienze ricche di stimoli e di fascino che permettano loro di sperimentare condizioni di vita particolari, non solo sul territorio ma anche in ambienti unici e distintivi (come il mare), affinchè essi possano valorizzare ogni attività condivisa trasformando le occasioni di incontro in momenti di crescita e formazione personale.
Grazie alla collaborazione con la I Circoscrizione (Centro Storico) del Comune di Reggio Emilia, il progetto "ESSERE FRATELLI DI..." sarà presentato, all'interno di un seminario, Sabato 30 Maggio alle ore 9.30 presso la Sala Congressi dell'Hotel Astoria a Reggio Emilia. Il seminario rientra in una serie di incontri di divulgazione scientifica organizzati dalla I Circoscrizione cittadina. Per informazioni: martinelli.paola@ring14.it

PROGETTO ASSISTENZA FAMILIARE (COUNSELLING)
Continua il progetto di "counselling" familiare di Ring14.
Scoprire all'improvviso che il proprio figlio è affetto da una particolare malattia cronica o rara significa per un genitore perdere improvvisamente ogni punto di riferimento esistenziale sia personale che familiare, fino a un certo momento chiaro e ben strutturato. E' importante che il genitore riceva un'assitenza adeguata che gli permetta di affrontare tali problematiche con maggiore tranquillità e che lo aiuti a creare e a metabolizzare gradualmente una nuova dimensione di vita.
Il servizio, attivo dal 2004, si propone di rispondere proprio a queste esigenze. L'iniziativa, unica nel suo genere, si rivolge a tutte le famiglie e bambini dell'associazione. L'attività psicologica e di supporto è svolta da una psicologa esperta nel settore e si sviluppa in sede ospedaliera attraverso incontri personali con le famiglie. Per informazioni: martinelli.paola@ring14.it

DOTTORATO DI RICERCA
In data 25 Marzo la Dott.ssa Simona Giovannini ha brillantemente discusso la tesi di dottorato in Genetica Medica, presso l'Università Cattolica di Roma, dal titolo "Fenotipo elettro-clinico nella sindrome Ring14 e correlazioni col genotipo".
Da parte di tutte le famiglie dell'associazione, desideriamo esprimere i nostri più sinceri complimenti per la passione e l'interesse con cui la dott.ssa ha condotto il proprio lavoro in questi anni. Il termine del dottorato di ricerca non segnerà comunque la fine della collaborazione. La Dott.ssa Giovannini, infatti, continuerà a seguire i nostri progetti scientifici, in particolare quelli inerenti l'epilessia e gli aspetti clinici.
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INIZIATIVE DI SOLIDARIETA' E DI COLLABORAZIONE 
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5 PER MILLE 
Aiutarci non vi costa nulla.
La finanziaria ha riconfermato la possibilità di destinare una quota pari al 5 per mille dell'imposta sul reddito delle persone fisiche a sostegno delle ONLUS anche nella prossima dichiarazione dei redditi (periodo d'imposta 2008).
Questa scelta non comporterà alcun aggravio delle imposte da versare e non sostituirà, ma si aggiungerà, all'8 per mille che rimane comunque in vigore.
Potrete esprimere la vostra scelta in favore dell'Associazione Internazionale RING14:
- firmando nell'apposito spazio della dichiarazione dei redditi "sostegno del volontariato, delle organizzazioni non lucrative di utilità sociale, ..."
- indicando nello stesso il codice fiscale della nostra associazione: 91105800352
I contribuenti tenuti a compilare solo il modello CUD 2008, potranno far valere la loro scelta, consegnando in banca o in posta (che provvederanno alla trasmissione gratuita all'Amministrazione Finanziaria) il modello compilato in busta chiusa, recante l'indicazione "scelta per la destinazione del 5 per mille dell'IRPEF", nonché il codice fiscale e il cognome e nome del contribuente.
(dal sito ufficiale dell'agenzia delle entrate www.agenziadelleentrate.it)
Ringraziamo tutti coloro che vorranno sostenerci anche attraverso questa forma di contributo, che non costerà nulla ma sarà importantissima per sostenere la nostra associazione che finanzia la ricerca a favore dei bambini con malattie genetiche rare.

RIUNIONE DI BILANCIO ASSOCIATIVA
Si terrà Sabato 4 aprile l'annuale riunione di bilancio presso il Centro Internazionale Loris Malaguzzi, dalle ore 9,30 alle ore 12,30. L'O.D.G. sarà il seguente:
- presentazione del bilancio e delle attività
- aggiornamento su progetti scientifici
- aggiornamento su progetti assistenziali
- aggiornamento su progetti di sviluppo
- discussione finale
- varie ed eventuali
- approvazione dell'assemblea
Sarà organizzata una ludoteca per permettere ai bambini di divertirsi e ai genitori di seguire la riunione.

RING14 A TELEREGGIO
Ring14 è stata ospitata in data 11 Febbraio dalla trasmissione televisiva "BUONGIORNO REGGIO" (in onda tutte le mattine dalle ore 8.30 su Telereggio). Paola Martinelli, psicologa e responsabile progetti dell'associazione, è stata intervistata sulle diverse attività e iniziative messe in campo da Ring14 in questi anni. A breve, sul nostro sito, troverete il video integrale dell'intervista.

RING14 SU RADIONOVA
Martedì 3 Marzo Ring14 è stata intervistata da RADIONOVA (l'emittente radiofonica dell'Appennino Reggiano). Paola Martinelli, responsabile progetti Ring, ha approfondito il tema della comunicazione sociale applicata ai mass-media, descrivendo nello specifico il caso della nostra associazione (attività, progetti, ricerca, rapporto con i media, etc...). 

RING14 IN ONDA A "VERISSIMO" SU CANALE 5
Mercoledì 1 Aprile l'Associazione Ring14 è stata intervistata dalla trasmissione televisiva "VERISSIMO" (CANALE 5). Il noto rotocalco televisivo che si occupa di informazione, cronaca e attualità (in onda tutti i Sabati su Canale 5 dalle 15.00 alle 18.30 circa) ha scelto di dedicare un servizio a Ring14, per conoscere meglio il mondo che ruota attorno alle malattie neurogenetiche rare. Una troupe della redazione, accompagnata dalla giornalista Ida Molaro, ha incontrato a Reggio Emilia la nostra presidente Stefania Azzali.
Il servizio andrà in onda Sabato 4 Aprile su Canale 5.

II GIORNATA DELLE MALATTIE RARE
Sabato 28 Febbraio si è svolta la II Giornata Italiana dedicata alle Malattie Rare.
L'iniziativa, proposta a livello europeo dall'Organizzazione Europea per le Malattie Rare (EURODIS - www.eurodis.org) e organizzata nel nostro paese dalle Federazioni Nazionali Malattie Rare (membre di EURODIS), ha avuto come obiettivo l'aumento della consapevolezza delle malattie rare (fatali o cronicamente debilitanti) e dei bisogni dei pazienti che ne sono affetti. 
In occasione dell'evento, Venerdì 27 Febbraio RING14 ha allestito uno stand divulgativo presso l'atrio dell'Ospedale Santa Maria Nuova di Reggio Emilia, per dare informazioni specifiche su questo tipo di patologie e per raccogliere fondi tramite la vendita di gadgets associativi, magliette e prodotti artigianali. Ringraziamo di cuore Paola Torelli e Assunta Ingangi per aver allestito e gestito la bancarella solidale. 

MARATONA TELETHON
L'associazione ha partecipato alla XV Convention scientifica dei ricercatori finanziati di Riva del Garda che si è tenuta nelle giornate 9-10 Marzo. L'obiettivo del congresso è stato quello di presentare e analizzare il grande mondo che ruota intorno alla ricerca scientifica, alle malattie genetiche e alla disabilità. Molte associazioni e rappresentanti del mondo del volontariato hanno seguito l'evento condividendo alcuni spazi sulla chat di YouTelethon, come momento di confronto aperto a tutti gli utenti. La diretta sul web è stata l'occasione per raccontare il “caso Telethon”, per avvicinarsi alla ricerca sulle malattie genetiche e per scoprire gli importanti passi in avanti fatti su alcune patologie rare.
Anche Ring14 è intervenuta sulla chat di YouTelethon (nella giornata di Lunedì 9 Marzo). 

BANCARELLE SOLIDALI
Prosegue l'appuntamento con le bancarelle solidali di Ring14.
Le prossime date in programma sono: 
- Venerdì 3 Aprile e Venerdì 15 Maggio (presso l'atrio dell'Ospedale Santa Maria Nuova di Reggio Emilia).
- Domenica 12 Aprile a Varallo Pompia (Novara).

TORNEO DI BURRACO
Ring14 organizza un torneo di burraco (per la raccolta fondi a favore dell'associazione) Lunedì 11 Maggio alle ore 15.00 presso il Circolo Tennis d'Albinea a Reggio Emilia. Quota di partecipazione: € 10.
Per informazioni: Paola Torelli (335/8057522) - Marisa Prampolini (335/6003366) - Circolo Tennis Albinea (0522/597505).


RING14 CERCA VOLONTARI PER...
- Allestimento bancarelle solidali
- Traduzioni di testi in Inglese, Francese, Tedesco, Spagnolo (da svolgere anche presso il proprio domicilio)
- Fattorinaggio in città (meglio se con motorino)
- Attivazione di call-center
Per informazioni: martinelli.paola@ring14.it 

RINGRAZIAMENTI
Ringraziamo:
- Sandra Bertani per averci aiutato nella grafica del nostro calendario
- Bertani Valerio per i bellissimi striscioni che ci ha fatto
- Lorenzo Vaccaro e famiglia per aver pensato a noi nel momento della SS Comunione.

RINGRAZIAMENTI PER DONAZIONI
Ringraziamo per la collaborazione nella raccolta fondi:
- le famiglie: Daniela Bruni, Dalu Monica, Bormida Anna Maria, Dervishi Elena, Folloni Cinzia, Sanguanini Antonella, Ingangi Assunta, Maiolo Anna Maria, Drugnani Marco, i colleghi dell’Agenzia Antonietti Viaggi.
- le Aziende e gli Enti: Mariella Burani, Fondazione Manodori, Comune di Reggio Emilia, Provincia di Reggio Emilia, Aura by Vodafone.
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RASSEGNA STAMPA 
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Sono on-line gli ultimi aggiornamenti del mese di Gennaio - Febbraio - Marzo 2009:

- Giornata mondiale delle malattie rare. Il contributo dell'associazione reggiana Ring14 (1.7 MB, 28 Febbraio 2009)
da La Gazzetta di Reggio

- Ring14: Giornata delle Malattie Rare (98 KB, 28 Febbraio 2009)
da La Libertà

- Giornata delle Malattie Rare, Ring14 in prima linea all'Ospedale S.M. Nuova (82 KB, 27 Febbraio 2009)
da Dar Voce News

- Raccolta fondi per le malattie rare (29 KB, 26 Febbraio 2009)
da Il Resto del Carlino

- Giornata delle Malattie Rare (121 KB, 20 Febbraio 2009)
da Reporter

- Nasce la sede francese di Ring14 (216 KB, 13 Febbraio 2009)
da Newsletter di Dar Voce

- Cena Benefica Ring14 "Legati a un cromosoma" (1.2 MB, 07 Febbraio 2009)
da Stampa Reggiana

- Cena Benefica Ring14 "Legati a un cromosoma" (1.0 MB, 07 Febbraio 2009)
da Stampa Reggiana

- Ring14 cerca fondi per le malattie rare (49 KB, 05 Febbraio 2009)
da Giornale di Reggio

- Associazione Ring14: duecento famiglie in rete e un respiro internazionale (135 KB, 28 Gennaio 2009)
da Super Abile ( Il Contact Center integrato per la disabilità)

- A cena con gli atleti della pallamano per aiutare la ricerca (101 KB, 14 Gennaio 2009)
da Il Resto del Carlino

- La pallamano solidale (223 KB, 10 Gennaio 2009)
da La Gazzetta di Reggio
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I NOSTRI BAMBINI E I LORO COMPLEANNI 
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In questi mesi compiono gli anni:

CRAIG SHANNYN
03/02/2005
mikeacra@verizon.net

FIFE HAILEY 
06/02/2001
U.S.A.
sunshine59@earthlink.net

BERNSTEN CELINE
18/02/2000
NORWAY
vibeke@taktekkern.com

GRIMES AMY
18/02/1993
GREAT BRITAIN UK
mr_g@blueyonder.co.uk

SCHUTTE LUUK 
26/02/2007
NETHERLAND
e.j.schutte@hetnet.nl

EDISON TIMOTY
27/02/2002
U.S.A.
Swelstars@aol.com

KOVACIK ALEXANDRIA
03/03/1995
U.S.A.
ROMAKO@aol.com

WHITELEY PAUL
06/03/1970
GREAT BRITAIN UK
jane@diesel1.demon.co.uk -  kwhiteley@tesco.net 

MORAES ANA LUIZA
11/03/2008
BRASIL
tatianamoraes@globo.com

LIFFEN RACHEL
12/03/1998
GREAT BRITAIN UK
liffigirl@aol.com

ROBINSON ADRIA
25/03/1999
AUSTRALIA
Jemar@bigpond.com.au

BABIN ROMAIN
27/03/1997
FRANCE
did.isa@wanadoo.fr

RUSSO MATTEO
30/03/1999
ITALY
stefania.azzali@tin.it

Tanti auguri a tutti, se volete inviarci le foto dei compleanni le inseriremo sul sito!
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LE NUOVE FAMIGLIE
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SCHUTTE JAN e NANCY con Luke - Ring14 (Netherlands)

BERSINI ROBERTO e NADIA con Francesca - Delezione 14 (Italia) 
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SITO WEB 
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Vi ricordiamo che il nostro sito web www.ring14.org è stato rinnovato. 
Pur lasciando intatti i contenuti le voci sono state riorganizzate per renderlo più accessibile e chiaro. 
Purtroppo, nonostante il nostro impegno, molte parti sono ancora da tradurre nelle principali lingue.
Tra le novità vi segnaliamo:
- l'attivazione di una nuova sezione dedicata alle gallerie fotografiche
- l'inserimento del campo di ricerca tramite parole chiave
- l'attivazione del forum di discussione aperto agli iscritti. Gli argomenti per ora saranno proposti dall'associazione anche su suggerimento di esterni e mediati da un consulente. Vi invitiamo a partecipare alle discussioni proposte (se sei già iscritto inserisci un contributo - per iscriverti clicca qui).
La richiesta di registrazione al sito è obbligatoria per accedere alle aree riservate (il forum e le storie dei bambini). Ogni utente otterrà una password e un codice di accesso personali. Chi è già iscritto deve rinnovare l'iscrizione tramite richiesta dal sito.
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COME SOSTENERE RING14 
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SALVADANAI
L'Associazione ha acquistato dei piccoli salvadanai di terracotta da distribuire nei negozi per la raccolta fondi. Anche se non siete nostri soci ma volete aiutarci in questo progetto, se avete uno o più negozi di fiducia disponibili a collaborare non esitate a contattarci.

INIZIATIVE INDIVIDUALI
Sollecitiamo tutte le famiglie in Italia e all'estero a collaborare con iniziative che possano aiutare sia la divulgazione dell'associazione sia la raccolta fondi. Bancarelle solidali, cene con gli amici, spettacoli, eventi sportivi.......se volete impegnarvi ma non sapete cosa fare contattate la nostra sede al numero 348/9500941 o via mail a: martinelli.paola@ring14.it.

QUOTE ASSOCIATIVE
Ricordiamo ai soci e alle famiglie, che ancora non l'abbiano fatto, il versamento della quota associativa di € 50 a persona o a famiglia da versare sul conto corrente dell'associazione.

LIBERE DONAZIONI
I contributi sono detraibili dal reddito soggetto ad IRPEF, i versamenti posso essere effettuati o tramite bonifico bancario a DEUTCSCHE BANK IBAM: IT 46 C 03104 12800 000000820369 intestato a: "ASSOCIAZIONE INTERNAZIONALE RING14", o tramite carta di credito direttamente dal nostro sito.

ACQUISTANDO LE NOSTRE BOMBONIERE SOLIDALI 
in occasione di matrimoni, battesimi, comunioni o i NOSTRI MANUFATTI presso le bancarelle della solidarietà o direttamente dal nostro sito, destinandoci le OFFERTE IN MEMORIA dei vostri cari.
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Per cancellarti da questa newsletter invia una mail a info@ring14.it con oggetto: cancellami 
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