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Associazione Ringl14. 2009, che annata eccezionale!

L'anno che ci lascia porta con sé tanti momenti importanti, gioie e soddisfazioni che abbiamo
raggiunto grazie all'aiuto dei tanti soci, famiglie, amici, medici, donors che da sempre ci
sostengono.

Dal 2002, anno in cui siamo nati, abbiamo fatto tanta strada, ma quest'anno & stato davvero
ricco d'importanti risultati che voglio rivivere con voi tutti.

Gennaio: aperta sede RING14 Francia

25 Marzo la Dott.ssa Simona Giovannini, nostra ricercatrice, ha brillantemente discusso la tesi
di dottorato in Genetica Medica, presso |'Universita Cattolica di Roma, dal titolo "Fenotipo
elettro-clinico nella sindrome Ring14 e correlazioni col genotipo".

Aprile: parte il progetto dedicato ai fratelli e sorelle di ragazzi disabili "essere fratelli o sorelle di...." in collaborazione con I'Associazione
"Prader Willi" e la Fondazione "Tender to Nave Italia" Onlus.

Maggio: inizia la collaborazione con la D.ssa Francesca Fiori Responsabile Sviluppo e Fund Raising

Giugno: RING14 si aggiudica la copertina dell' American Journal of Medical Genetics in cui sono pubblicati i primi risultati di un'importante
ricerca scientifica sulla sindrome RING14 finanziata dall'Associazione.

Luglio: Il nostro Comitato Scientifico, gia ricco di importanti esperti in campo genetico e neurologico, acquista un nuovo importante
membro: il prof. Emilio Perucca Professore Ordinario di Farmacologia presso I'Universita di Pavia e Direttore del Clinical Trial Centre presso
|'Istituto di Neurologia IRCCS (Fondazione Mondino di Pavia).

Dal 3 al 9 Agosto: I'Associazione offre una vacanza "speciale" alle proprie famiglie con supporto di educatori, animatori e personale sanitario
grazie alla collaborazione con Dynamo Camp.

10 Dicembre: RING14 & la prima associazione in Italia a stipulare un accordo con il TGBN, il Network delle Bio-banche di TELETHON, in
particolare con I'Ospedale Galliera di Genova, per la conservazione e la distribuzione di campioni biologici e dati clinici allegati, appartenenti
a persone e famiglie che aderiscono alla nostra associazione.

Il 2010 sara altrettanto ricco di sfide, che sono certa riusciremo a vincere, se voi tutti continuerete a sostenerci ed aiutarci in questo lungo e
difficile cammino.

I nostri figli crescono e noi stiamo scrivendo PER LORO E CON VOI la storia di queste rare sindromi per poter offrire a loro e alle famiglie
AIUTO, IMPEGNO, SOSTEGNO E FUTURO.

Stefania Azzali
Presidente RING14

Associazione internazionale RING14 Onlus per la ricerca sulle malattie neurogenetiche rare
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