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	RING14 SI AGGIUDICA LA COPERTINA DELL'"AMERICAN JOURNAL OF MEDICAL GENETICS"
Recentemente sull'AMERICAN JOURNAL OF MEDICAL GENETICS sono stati pubblicati i primi risultati di un'importante ricerca scientifica sulla sindrome RING14. Il progetto, finanziato dall'Associazione a partire dall'anno 2002, è tutt'ora in corso e vede la partecipazione di professori universitari e specialisti in medicina genetica.

Sul sito di RING14 è possibile visionare l'articolo e gli approfondimenti.

VERSO L'ASSOCIAZIONE RING14 BRASILE
Si sono avviati i primi contatti finalizzati a costituire l’Associazione RING14 in Brasile. L'obiettivo è quello sviluppare un programma di lavoro che possa culminare, entro il primo semestre 2010, nella costituzione di una vera associazione locale, sul modello di RING14 Italia, con l'organizzazione di un seminario medico scientifico divulgativo. Un caro ringraziamento va alla Dott.ssa Rita Alves, biologa brasiliana, che da tempo lavora con impegno per sostenere le famiglie brasiliane, aiutandole ad ottenere una diagnosi e un'assistenza medica adeguata.

"ESSERE FRATELLI DI...": LA NAVIGAZIONE
Prosegue con successo "Essere fratelli di...", l'iniziativa per fratelli e sorelle di ragazzi disabili progettata dall'Associazione Internazionale Ring14, in collaborazione con l'Associazione "Prader Willi" e la Fondazione "Tender to Nave Italia" Onlus. Lunedì 31 Agosto 14 ragazzi coinvolti nel progetto, si sono imbarcati su un Brigantino della Marina Militare e sono partiti dal porto di La Spezia in direzione Isola d’Elba, per condividere 7 giorni di emozioni in mare e costruire un solido rapporto di amicizia tra giovani con medesime situazioni familiari. Per tutti i partecipanti è stato un viaggio unico, nonchè la prima esperienza di navigazione. Grazie alla preziosa collaborazione del personale della Marina Militare, i ragazzi a bordo hanno potuto cimentarsi in numerose attività, quali la pulizia, la preparazione dei pranzi, la manutenzione della barca. Non sono mancati, però, momenti di aggregazione finalizzati ad attività ludiche come il karaoke o lo step. 
Per Agnese (13 anni) questa esperienza è stata "positiva e unica" perchè le ha permesso di "imparare cose nuove", mentre per Federico (13 anni) il periodo di navigazione è servito per "conoscere meglio altri ragazzi" e per "formare un gruppo dove tutti facevano tutto e ci si aiutava a vicenda". Anche Lucia (12 anni) ha riconosciuto l'importanza dell'ascolto e della conoscenza, perchè "anche solo sentire che qualcun'altro della medesima età ha gli stessi problemi con i fratelli, questo aiuta molto". Davide (12 anni), invece, ha imparato, grazie al confronto reciproco, che "con i fratelli disabili bisogna avere pazienza". Il progetto continuerà fino a fine anno e vedrà ancora molte attività di gioco e condivisone con la supervisione di psicologi ed educatori specializzati.
Un ringraziamento particolare va alla ditta COM-INT di Coviolo dell’ ing. Pedretti, che grazie alla convenzione con il Centro Servizi Dar Voce ha ospitato i ragazzi negli incontri serali di attività. 


Vai alla pagina sul progetto "Essere fratelli di"...
Guarda le foto della navigazione
Consulta la rassegna stampa 

"DYNAMO CAMP"
Dynamo Camp è un Campo estivo, primo in Italia, appositamente strutturato per bambini affetti da patologie gravi o croniche in terapia e nel periodo di post ospedalizzazione. Il Campo è rivolto gratuitamente a bambini dai 7 ai 16 anni ed è costituito da un'ampia offerta di attività espressive, divertenti ed emozionanti strutturate in base al modello della Terapia Ricreativa. L'obiettivo di Dynamo Camp è quello di offrire a centinaia di bambini la possibilità di riappropriarsi della propria infanzia attraverso un programma che in totale sicurezza e allegria li porti a ritrovare e acquisire fiducia in loro stessi e nelle proprie potenzialità. Il Campo prevede anche programmi specifici rivolti ai genitori e ai fratellini sani dei bambini, coinvolgendo in questo modo tutta la famiglia che ha dovuto affrontare la delicata situazione della malattia. Nel periodo estivo (dal 3 al 9 Agosto) cinque famiglie appartenenti a RING14 hanno partecipato al Campo e sono state ospitate gratuitamente in una sessione settimanale per famiglie. Il programma dedicato alle famiglie è un'opportunità di vera vacanza che viene offerta ai genitori e che permette di trascorrere un periodo diverso ed emozionante prendendo parte ad attività divertenti in uno scenario dove la bellezza della natura fa da protagonista. Attraverso il percorso, i genitori possono socializzare tra di loro e provare attività che non hanno mai avuto il tempo o l’occasione di svolgere prima, come nuoto, equitazione, tiro con l'arco, teatro, arrampicata. Tutto questo è gestito da personale qualificato e in completa sicurezza, con il supporto di volontari specializzati che intrattengono i bambini e i ragazzi durante l'assenza delle famiglie. Per RING14 l'esperienza del Campo è stata anche occasione di incontro: Francesca Fiori, responsabile Sviluppo e Fund Raising RING14, ha svolto una riunione con alcuni genitori per identificare assieme una strategia di sviluppo regionale dell’Associazione. Si è proposto di istituire dei riferimenti regionali che possano, nei tempi e  nei modi sostenibili, sviluppare localmente le attività di RING14, con l’obiettivo di divulgare le informazioni specifiche nel mondo medico e nella società civile, promuovendo attività di Fund Raising. Le famiglie hanno mostrato un vivo interesse all'iniziativa e nei prossimi mesi verranno analizzati i possibili programmi di lavoro. Da questa esperienza è nata l’opportunità di sviluppare una più ampia collaborazione con Dynamo Camp che potrebbe vedere la nascita di altre iniziative congiunte nel 2010.

Visita il sito web di Dynamo Camp: www.dynamocamp.org
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INIZIATIVE DI SOLIDARIETA' E DI COLLABORAZIONE 
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	ASTA BENEFICA PRO RING14
Venerdì 24 Luglio allo stabilimento balneare "Figli del Sole" (spiaggia 174, lungomare di Cervia) si è tenuta un'asta di beneficenza in favore di RING14. Per il terzo anno, sono state messe all'asta le maglie di grandi giocatori e campioni quali Beckham e Ibrahimovic. L'iniziativa è stata organizzata dal calciatore Elvis Abruscato e dalla moglie Silvia, in collaborazione con il Bagno "Figli del Sole". Il ricavato della vendità è stato interamente devoluto all'Associazione. Un rigraziamento particolare va alla famiglia Abruscato. 

"ARTE NELLE MANI": UN QUADRO PER RING14
Domenica 9 Agosto a Mamoiada (Nuoro) si terrà l'edizione 2009 di "Arte nelle Mani", la manifestazione sarda dedicata all'artigianato locale ed alla manualità. Durante l'evento, organizzato dall'azienda agricola "Badu Orgolesu" di Mamoiada, verrà promossa una vetrina di pittura estemporanea dedicata al soggetto "arte nelle mani". Il ricavato della vendita dei quadri è stato interamente devoluto a RING14, per le attività di ricerca in ambito medico-scientifico. 
Ringraziamo per la preziosa collaborazione Catia Mele e Sandro Gungui.

VENDITA BENEFICA PRO RING14 FRANCIA
La neo associazione francese RING14 ha avviato una prima attività di fund raising grazie alla vendita di fiori. Il ricavato servirà all'associazione per le attività di sviluppo e ricerca in loco. 

COLLABORAZIONE CON HC MAGAZINE 
HC Magazine, quotidiano on-line di informazione sanitaria ha attivato una collaborazione con RING14. Sul sito del quotidiano verranno pubblicate periodicamente notizie inerenti le attività associative. 
Clicca qui per leggere l'articolo sui traguardi scientifici di RING14 (pubblicato su HC Magazine).

EVENTI BENEFICI: PINNACOLO E LOTTERIA
Giovedì 22 ottobre, grazie agli amici del Lions Club Canossa Val d'Enza, presso il circolo Tennis Albinea di Reggio Emilia si terrà un Pinnacolo di beneficenza a favore di RING14. Nella serata verranno estratti i biglietti vincenti della lotteria di beneficenza a favore dell'Associazione, per la ricerca sulle malattie neurogenetiche rare. Partecipate numerosi!!
In allegato la locandina con tutte le informazioni specifiche.

CONVEGNO "GIOCO E STUDIO IN OSPEDALE"
Sabato 21 Novembre a Milano presso l'Istituto Tumori si terrà un incontro di formazione e aggiornamento in ambito medico-scientifico, organizzato dall'Associazione "Gioco e Studio in Ospedale". Al convegno interveranno anche la presidente di RING14 Stefania Azzali e Ludovica Rocca della Fondazione "Tender to Nave Italia", per presentare le fasi di sviluppo del progetto "ESSERE FRATELLI DI...".
Per informazioni: www.giocoestudio.it.

FUMETTI MALATTIE RARE
UNIQUE (Rare Chromosome Disorder Support Group), l'associazione inglese di sostegno per le famiglie di persone con malattie cromosomiche rare, ha pubblicato alcuni fumetti che permettono di spiegare ai ragazzi il mondo che ruota attorno alle malattie genetiche. Questi strumenti sono utili guide, che possono essere divulgate anche nelle scuole per aumentare il processo di sensibilizzazione e conoscenza nei confronti delle malattie.
Scarica il fumetto (versione italiana).

RICERCA TESTIMONIAL PER RING14
RING14 è alla ricerca di un testimonial associativo per una collaborazione gratuita nella divulgazione della malattia a livello nazionale (supporto nelle attività di fund raising, comunicazione, eventi benefici, etc...). Il soggetto deve essere abbastanza conosciuto sia nel mondo dello spettacolo che nell'ambito giornalistico o sportivo e con caratteristiche autorevoli vista la tematica da affrontare. Chiunque avesse conoscenze in questi ambiti ci segnali qualche nominativo, in modo da attivare futuri contatti. Per segnalazioni o maggiori informazioni scrivere a: sabatini.alberto@ring14.it

BANCARELLA SOLIDALE PROGETTO "ESSERE FRATELLI DI..."
Domenica 20 Settembre a Correggio al Mercatino dello Scambio si è tenuta una bancarella benefica a favore del progetto "ESSERE FRATELLI DI...". Un grazie di cuore a Martina Linda e Cloe che hanno pensato allo sviluppo di questa bellissima iniziativa e che si sono adoperate per raccogliere fondi per il progetto.

BANCARELLE SOLIDALI
Si sono svolte le bancarelle solidali:
- Domenica 13 Settembre nella provincia di Varese (famiglia Maiolo) 
- Mercoledì 23 settembre presso l’atrio dell’Ospedale Santa Maria Nuova di Reggio Emilia
Le prossime date in programma:
- Mercoledì 21 Ottobre, Giovedì 12 Novembre, Giovedì 3 Dicembre, Mercoledì 16 Dicembre
(presso l’atrio dell’Ospedale Santa Maria Nuova di Reggio Emilia)

RIUNIONE DI BILANCIO
Venerdi 18 settembre si è tenuta la riunione del Consiglio Direttivo di RING14, allo scopo di aggiornare i Consiglieri su attività e bilancio.

RICERCA VOLONTARI PER...
L'Associazione è alla ricerca di volontari per la gestione di bancarelle e per la traduzione di testi.
Contattare Lorenza Mazzi a: mazzi.lorenza@ring14.it

RINGRAZIAMENTI PER DONAZIONI
Ringraziamo di cuore la Famiglia Bruni e la Famiglia Mele.
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NUOVE FAMIGLIE

MARQUES AMELIE con il piccolo Ilian (RING14 Francia).


[image: image6.png]



	
RASSEGNA STAMPA 
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Un primo traguardo scientifico" \t "_blank" 
Ring 14. Un primo traguardo scientifico
 (4 Settembre 2009)
da Newsletter di Dar Voce 
Reggio finanzia la ricerca (3 Settembre 2009)
da Il Resto del Carlino 

Inizia l'avventura in mare per i fratelli di... (1 Settembre 2009)
da Il Resto del Carlino 

Malattie rare: i fratelli dei ragazzi disabili vanno in crociera (1 Settembre 2009)
da SuperAbile 

Navigare su un brigantino (31 Agosto 2009)
da Il giornale di Reggio 

Malattie rare: i fratelli dei ragazzi disabili vanno in crociera (31 Agosto 2009)
da Redattore Sociale 

Leggi tutta la rassegna stampa


[image: image8.png]



	
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, manifestazioni, eventi sportivi.......se volete impegnarvi contattate la nostra sede al numero 348/9500941 o via mail a: fiori.francesca@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.


