NAVIGARE SU UN BRIGANTINO PER COMBATTERE LE MALATTIE RARE ...

Pubblicita

3 Dott.ssa Daniela Benedetto psicologa,

-

Page 1 of 3

Psicoterapeuta

Pubblicita

Home | Invia le tue pubblicazioni | Invia i tuoi comunicati stampa | Pubblicita | Privacy Policy | Gerenza

sezioni medicina

Alimentazione
Allergologia
Analgesia
Anestesia
Cardiologia
Chirurgia
Chirurgia Estetica
Chirurgia Laser
Dermatologia
Diabetologia
Gastroenterologia
Ginecologia
Immunologia

Medicina delle
dipendenze

Neurologia
Odontoiatria
Oncologia
Oculistica
Ortopedia
Otorino
Psichiatria
Psicologia
Pediatria
Riabilitazione
Sessuoclogia
Urologia

informarsi su

Ospedali
Allergie
Balbuzie
Droghe
Infertilita
Lavoro e Salute
Malattie Rare

Russamento &
apnee

Terza Eta

32 chili persi in 6 mesi

Annunci Google

Lasl Page Update 08/0772010 18.11:57
home > malattie rare > sindrome ring14

NAVIGARE SU UN BRIGANTINO PER COMBATTERE LE
MALATTIE RARE

ring
Procede il progetto dell’associazione RING14 per fratelli di ragazzi disabili

Sono partiti martedi 6 luglio dal porto di Genova e si sono imbarcati su un
Brigantino della Marina Militare per condividere 6 giomi di emozioni e
costruire un solido rapporto di amicizia tra ragazzi della propria eta. Sono
21 ragazzi reggiani € non che hanno aderito al progetio di Ring14
"ESSERE FRATELLI DI" e che hanno alle spalle situazioni familiari di
disagio e disabilita.

Offrire ai fratelli di ragazzi disabili la possibilita di vivere esperienze ricche
di stimoli e di fascino per sperimentare condizioni di vita particolari e per
trasformare le occasioni di incontro in momenti di crescita e formazione
personale. Questo in sintesi, l'obiettivo di "ESSERE FRATELLI DI",
l'iniziativa attiva dal 2009 e progettata dall'Associazione intemazionale
Ring14, in collaborazione con I'Associazione "Prader Willi" e la Fondazione
"Tender to Nave ltalia" Onlus, la Fondazione Dynamo Camp e |a
Cooperativa Creativ. |l percorso si rivolge a fratelli di persone con gravi
disabilita (malattie genetiche, malattie metaboliche, cerebrolesioni,
autismo, sindromi degenerative_....) e si pone l'obiettivo, unico nel suo
genere, di oifrire concrete opportunita di confronto ai ragazzi che vivono la
difficile condizione di "essere fratelli di..". Momenti di aggregazione, serate
a tema, gite, incontri ludico - ricreativi con |a supervisione di psicologi ed
educatori specializzati ed una settimana di navigazione a streito contatto
con l'ecosistema marino.

Perche tante attivita per fratelli
di disahili? Perché essi sono
quelli cui si presta meno
attenzione, sono | meno citati
dalla letteratura e | meno
considerati nell'ambito degli
interventi sociali. Quando si
paria di "famiglia”, si mtendono
per lo pili i genitori e le attivita di
studio e analisi si concentrano
su di essi. Isolamento, difficolta
ad esprimere emozioni e bisogni
sia nel contesto familiare che
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personale, sono le
problematiche pili comuni
riscontrate in ragazzi di questo
tipo.

PROGETTO “ESSERE
FRATELLIDI...”

Il progetto "Essere fratelii di..."
nasce come iniziativa pilota ed
innovativa ne! 2009.

Quando si parla di disabilita si
pensa sempre e prioritariamente
al disabile, alle sue difficolta e
sofferenze, trascurando a volte
la famiglia che vive, come
soggetto unico ed in prima
persona, il dramma di una malattia.
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Noi di Ring14 pensiamo che affrontare il tema delia disabilita significhi
anche comprendere i bisogni e le esigenze di una famiglia "speciale”, della
quale fanno parte anche fratelli o sorelle “speciali” ai quali occome
riconoscere — e portar loro a riconoscere - un ruolo straordinario per quanto
difficile.

La letteratura scientifica ci parla di una serie di caratteristiche tipiche dei
“fratelli di..”: vergogna, forte responsabilizzazione, contenimento della
rabbia e della propria emotivita.._tuttavia non esistono proposte concrete e
consolidate per offrire a questi ragazzife un percorso di confronio con
propri pari, momenti di scambio giciosi e sereni, che offrano loro un
‘protagonismo” spesso negato.

Da qui & partita I'esperienza di questo progetio, gestito da uno staff di
educatori e psicologi, che vede la partecipazione di 20 ragazzile
preadolescenti protagonisti di un cammino di gruppo, costellato da
avventure, incontri e confronti, e culminato in una splendida vacanza a
bordo di un Brigantino della Marina Militare della Fondazione Tender to
Nave ltalia e una vacanza a contatto con la natura sull'Appenino pistoiese
grazie all'accoglienza della Fondazione Dynamo Camp.

Si tratta di una bellissima esperienza che ha arricchito ed emozionato non
solo i ragazzi, ma anche le famiglie e lo staff, rappresentando un
esperimento pilota di successo che prosegue nel 2010 con una proposta di
percorso comune anche per i genitori, nell'oftica che la famiglia € un unico
soggetto e | cambiamenti toccano tutti i membri.

il nostro sogno & poter ampliare ad altri gruppi 'opportunita di questa
avventura: questo progetto vorrebbe infatti rappresentare uno stimolo per
quanto ancora pud essere fatto, per offrire questa esperienza a tanti,

tantissimi altri “fratelli di....".

RING14 e un'Assaciazione Internazionale con sede a Reggio Emilia che si
occupa di ricerca sulle malattie neurogenetiche rare. Nasce nel maggio del
2002 grazie all'iniziativa di un gruppo di famigle con bambini colpiti dalla
sindrome del cromosoma 14 ad anello, una malattia neurogenetica rara i
cui sintomni pitl costanti sono a carico del sistema nervoso centrale. Nel
corso degli anni I'associazione ha ampliato la ricerca a tutte le anornalie del
cromosoma 14 e tuit'ora € una delle poche organizzazioni di volontariato al
mondo ad occuparsi di tali patologie.

Info: www.ring 14.0org - info@ring14.it

Stefania Azzali

Presidente RING14

ASSOCIAZIONE INTERNAZIONALE RING14

Via Victor Marie Hugo n. 34 - 42100 Reggio Emilia (ltalia)
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