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ll Successo per la cena benefica di Ring 14
' Lerisate di Guidetti per
 le malattie neorogenetiche

\ UN SUCCESSO la cend

\ benefica per Ringl4. Alla
serata  hanno partecipato

\ oltre 200 persone, che in
chinsura hanno assistito allo
.(':{pet_taco!n di Antonio Gui-
e1n.

Grande successo per la
cena benefica a_favore di
Ring 14, asspciazione inter-

\ nazionale per la ricerca sulle
malattie neurogenetiche rarc
\ del cromosoma 14, nata a
Reggio Emilia nel 2002 da
l un gruppo di famiglie con
bambini affetti dall’omoni-
l ma sindrome, i cui sintomi
pill costanti sono a carico del
sistema nervoso cenirale e
l della retina. Olire duecento

i, che s & | | LINFORMAZIONE il pomani _

& .
cipato all'iniziativa, che st 3 Lo spettacolo con Guidetti__ | | ‘

l svolta venerdi sera (16 apri- ) )
le. ndr) presso 1e e prove-  Ringl4, ama anche per unive | 1 Lunedi la “Giornata delle Malattie Rare™

fe, ndr.) presso la parrocchia  prose pito la presidente di
\ nivano gran parte dei volon-  le forze e conva liarle verso \

o

\ tari - piu di una wrentina e di  progetu scienti ici grazie al \ \

etti » . \
tutte le etd - che hanno  qualt “indagare” soprattutio
approntato "ampio salone ¢ la base genetica delle sindro- | \ ‘
\ preparato € servito la ricca mi del cromosoma 14,
cena, introdotta dal saluto di  «L associazione ha promos: ‘ \ \
Stefania Azzali, presidente S0 diversi progetti, alcumni \ [44 L ] "’
\ di Ringl4, e iniziata do;;o la pionieristici», ha raccontato | \
m?hiem di Don Achille 13 modenese Daniela Brum, \
\ elegari. «Questo momento  vicepresidente dell’associa- |
conviviale & uno dei tantl tas-  zloneg, «€ nc & un esempio il |
\ celli della nostra attivita, con Brain Storming Scientifico, l ‘
Ja quale ci pmpuniumu di  cui & siata dedicata la rlu::cnlw | unicdi 28 alle 21, in occasions Jella Gabore
\ dare ascolto e sostegno alle ta fondi della cena». Si tratta | pata delle Makattic Rare, oo (et ‘
tdam@,h;: con bambiit mlp":li di una lm-]ulu rotonda prc;i—l \ o B Fortanest andranno in scena al teatro
a malattie neurogenetiche  sta per id primavera del . di Bag Lo DA - Yy
\ rare €, SPesso, poco cono- 2011, che si terra negli USA, \ m’““{'l'::‘] - ';:F','."m' ':'H““’_ Nll“‘;f‘: t"'":_ ‘
\ sciute e studiater ha affer- molto probabilmente presso ‘ zaga-fiva Lig= a -G08 SIS mER \ntorid Gusaett
Tato la Azzali. «E un modo  la yale University, dalla | \ Citch mo cun it ghégnd . un'iniziativa he-  POEAOAIIA 00 ‘
per sentirci meno soli, per quale proviene unc dei refe- nefica, parrocinan dal Comune bagnolese, 8 ERen Fontnes
agevolare la conoscenza tra i renti scientifici di Ringl4, il | \ fuvore di RING 14 Cnlus. [l ficavio dellaserata 9ol serdta O |
nuclel familiari nel loro  Prof. Pietro De Camilli, mﬁ{mumnm:::h--mlmuull'n.ﬂn_tﬂum-m; penelioenia
complesso € per scambiarci  direttore del Dipartimenio di \ whana impegnaia el botea contro be mabaite  organizzata per \
\ rare, per il finanziamente del progetue di reer- junedi 3 Bagnoo

le reciproche esperienzer, ha Biologia Cellulare.
Gl geneliva A s Rne? o Db e dalke in favore ‘

sipromi del Crompasang 14, Ingressas; 10, el EEsOCaICT

\ iniadativa nell ambiw el Giornaty delle Ringd 14 ‘
Malatiie Rare. Oipganizzata dalle Micanzs Ma-

\ zionali per e Malattie Rare ‘

membri di EURQEDS © prare
l iners, la Giornata del 24 fehe
birio focalize Pattension: dcl-
\ Pluropa sui molti problemi at
froniat da chi vive ta onndizice
\ i (i esere “malatn F”, clis
\ aifetto da patologie Cronica-
mente debiliand, ¢ le sitde che
affronta quotidianamenie chi
l e & colpio.
\ L s a0 TiiLay = o
b Btz b4 pursie Qo Ol 3
\ Reggio Emilia nel maggio gl
12 dall'iniziativa i un grup-
\ o di Eamiglic con bambind codpit da una ma- ‘
{aitia genctica fara, provocata da alicraziond
el Cromosoma 14: ad ofgl & PUnica Associas ‘
#one 3l mondo ad occoparst i tadi patobagic,
coinvolgendo pilt di 200 farnighic. ‘
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k1 aeatana televisiva i Te-
lethon }T.urtf:c'lpcr;n Stefania ALea
1i, Japresidente dellassocinzione
reggiana Ringld, seefania Azl
Lassociazione © nata & Reggio
nel 2002 por coTeare i unire tue-
te le famiglie che hanno figli con
questa mra malattia genetics, 13
Azeali spicga ‘parteciperd a Te-
lethon insieme a mio figlio ¢ por
e [ noStE estimonianzs. 1a
collaborazione delin noOSIEa A550
ciagione con Telethon & iniziata
nel dicembee del 2009 Telethon
fon st ol mai oocupato primadi
questa spalartia, rara o e makai-
tie genetiche rar< Telethon non

ggiana Stefania Azzali oggi su Rai Due
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menti pet la ricerca su uesta
glie clic hanto questo problema
raceolgono i campiord 3 DA
pressol Qspedale Galliera di Ge- ®
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phond biologici © silevanti pet Ia
ricerca delle makattie genetiche
sti campioni € li possono araliz- o hL'ﬁ'S‘.;ﬂé‘!ﬂZl’(;ne L rodaggio, inoltre si speri che ar-
: i clvino alts campioni i muode da
sa che Sanni fa guando abbiamao . ) .
fondato guesta asseciadons po- nasce come onfus @ rione Ringld - conclude la pre-
R&ggfﬂ Emilia nel sidente - gragie al progetto Bio-
dingnuosticata. Ad oggl sone gia
30 § campiom conservath presso . . retrh it 2 ¢ 3 omobre del 2081 2
dalliniziativa di un Follenzo nclle Langhe © prevede
rratea i una makatiia molio e,
Lobicttivo del 2011 £ di arrivare barnbjnj w[pm da una clinico che discuteranno insie-
me ¢ cercheraniio didesignare le
abbiamo ancorarcevuio delleri-
sposte da parke dei ticeroatori, rebbe potuto csscfe 3¢ non e
del Cromosoma 14 rano i campioni conservati nella

nalattia ma ci ha dato un’oppor
®
della persona malata ¢ questi
vengono portiat aelle Biobunche
rage, cosi § Acercaton i rutoe il
gare. “E' un grosso passo avanti - i ) .
mtemazmna-‘e ang14 poter fare un analisi suun piuam-
che persone sipevins ok eguesta
panche di Telethom, ha potuto
L4 Biobanca, scmboi uk Aknero
N S b L 2!’\ r Bt
gmpm di famrghe con fa presenza di esperd di fama
acl avere 100 campiont da potet . i
malattia genetica rara, Jinee di iceren future per questa
perche il progetto & partito solo
HBiobanca’

-
tunita molto importante; l¢ fami- SOL!DhﬂlE[ﬁ La preﬁldeme re
di Telethon” La Biobanct sETrova
mondo possuno richiedere que-
afferma la presidentc - 5¢ si pene
pio pumere di casi” “Lassocia-
malattia 0 non SCWPre veniva
Maggio del 2002 prgAniZzare un scminario che si
ridatto ma non lo & vista che sl
mondiale in ambita genetion ©
syralizeare, Splewges «Per ora non
pmmcata da alterazioni malattia; seminaric che noa cisa
un anno fa e ¢i volevana mesi i
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Per partecipare
a quesia rubrict

sCrivere 4
Telethon Notizie
= pAmiche associazioni®
via G, Saliceto, 53
oo1by Roma

{nviare un fax
ob 440163665

o spedire un'email al
associazionigtelethon.it

B =

wddmaﬂmlam
e sui genitori; quasi mai sul
fratelli. In questa esperienza |
ragazzi si sono scoperti come
elementi centrali di un gruppo

Camp, un cm

AMICHE ASSOCIAZIONI

e il secontdo anni consecutive
sono partiti da Genova e sl
sono tmbarcati su un
brigantino della Marina

Militare alla volta del Mar
Lignre, per condinidere cingque

giorni di emozioni costruire
an solide rapporto di amicizia tra ragazzi della
propria etd. Sono diciannove adoloscenti
reggiani che hanno aderito al progetto
dellassociazione Ringi4 "Essere fratedli di”
rivolto 2 uomini e donne di et compresa tra j
dodici ed | quindici anni accomunati dal fatto di
pesere fratelli e sorelle di persane con gravi
disabilith, causate anche da malattie genetiche,
Per tutti | partecipanti si & irattila diun
viaggio unico ¢ indimenticabile & pet alcuni della
prif esperienza di mavigazione, Grazie alla
preziosa collaborazione del personale della
Marina Militare, | ragazzi a bordo hanna potuio
cimenitarst in mumerose attivita, quali b pulizia e
la manutenzione della barca. la preparazione dei

i
Camie racconta Paola, tma degh paicologi 2
supparto, «spessa ¢ 5 focalizza solo-sul malato €

gulla Famighin intesa come
genitori e quasi mal sulla figura
del fratello, In barca i ragaszi
hanmo avisto modo di scoprirst
come gruppo {non si pud aprite
una vela da soli) e sono ruscit

a capire la centralita di clascuna,

essendp parte integrante
deltequipaggio della naves,
Anche | genitari hanna
riscontrato nel propri figh
grandi benefici, come spiega
Anna: <Al rientro dalla
navigazione ho notato che mio

fighio ha cominciato ad assumere degl

attepgiamenti pid comprensivi versa i frateflo.
Ora possiede maggiori strmenti per affrontare |
mamenti eritici, strumenti che sicuramente ha
trovato nel confronto col coetanels.

11 progetto non comprende solo la
navigazione: il percorse dutra un anno ¢
coinvolge anche i genitori con momenti di
aggregazione, serate a e, e, incentri judica
— ricreativi con la supervisione di peicolegl ed
eduicatori specializzatl, Nel mese di agosto ad
esempio i ragazzi harmo partecipato al Dynamo
po estivo, naio inmieme ad aliri nel

mondo dalla generositi di Paul Nesauan,
che offre ai bambini nalati la possibilith di
riappropriarsi dellinfanzia perduta & che
prevede anche prograrami specifici rivoll
ai genitori e ai fratellini sanl.

Nata per volonth dellfAssociazione
tnterngzionale Ringry, Tiniziativa & stata
realizzata in collaborazione con
tAssociazione *Prader WillT", Assockuzione
Aut Aut Modera, 1a Fondazione Dynamo
Camp ¢ la Fondazione “Tender to Nave
[talia™ Onlus.

Gii animall defla foresta
raccontano la malattia

Cometa Asmyme vuol fare conoscere il
mondo metabalico sviluppando tematiche
important, come Tamicizia e famore,
parlando ai pid piceoli con la pubblicazione
Ji “Riccetto e la festa del cuore” |
protagonista della favola & un riceetto che
st crescendo e che inizla a scoprire il
mondo def sentimenti, le prime gimpalie, 1
primi hatticuore.

Per nformurioniz
infof@oometaasmime.org

Cerchiamo amici per condividere il
dolore ed affrontare la malattia

Monica soffre di anetodermia da
quando aveva quindici anni. Oggl ¢ una
donna di quarnicingue anti che
yvarrebbe metters in contakto con altre
persane che vivono la sua difficile
situazione, pessibilmente in Sicilia ma
anche nel resto d'Italia.

Matira & la manyma di Chiara, affetta da
polindcrogiria € da cataratta congerita
bilterale. Chiede un aiuto ai genitor che
hanna bambini affetti da questa
malformazione per capire che sviluppo
harmo aviita e per ricevere consigl 54
came affrontare la malatiia.

Per contattine Monica e Maura gcrivete
ad sesoctazioni@telethor.it
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| Organt finformazions §

L. LINGUAGCIO NEI BAMBINI AFFETTI DA ALTERAZION! DEL CROMOSOMA 14: PARTE UN 280 |
NUOVO STUDIO &
28 October 2010 \

L'Universita di Milano la Bicocca € Ringl4, I'Assoclazione che wtela | bambini colplil da alierazioni del Cromosoma 14,

\ harno stabilito una collahorazione orientala versa Vanalist delle criticita {nerentl le problematiche del linguaggio che
possono affliggere i piccali pazientl.

\ Lo studio, coordinato dalla prof.ssa Laura [O'Odorico del Dipartimento di Psicologia, permetierd di analizzare lo sviluppo
del linguaggio inun campione predefinito di bambini affetii dalla sindrome ringl4, atiraversa valutazioni e psservazioni
finalizzate alla pubblicazione del risultati su alcane riviste medico-scientifiche internazionall.

La collaborazione rappresenta un importante passo n avanti, Fatto per ajutare genitori @ medici, verso Vattivazione di un ‘
filone di ricerca nel campo della prevenzione, diagnosi ¢ valutazione delle difficolta di sviluppa dei bambini portatori delia
sindrome ringl 4. ‘
RING14 & una malaitia piit sconosciula che rara. 11 nome indica un'alierazione a carico del cramosoma 14, che acquisia

una conformazione ad anello, in quanio le due estremita del braccio lunga & del braceio corto si fondono insieme. Uno dei ‘

\ sintomi che caraiterizza la maggior parte dei bambini affetti da iale sindrome & il ritardo linguistico. Tuttavia, lale
sintomatologia, che & genericamente ricondoita a problematiche di origine genetica, non & mai stata analizzala né

\ classificata. Ad oggi, la scienza medica non & in grado di spiegare le cause delle difficolii linguistiche e non i possibile
studiare specifici interventi terapeutici, La perdita dell'abilita linguistica & percio connessa a enormi ricadute sulla ualita

i di vita dei bimbi e conduce necessariamente all insorgenza di ateggiamenti e comportamenti di chiusura.
L'ASSOCIAZIONE INTERNAZIONALE RING 14 nasce come Onlus 8 Reggio Emilia nel Maggio del 2002 dalliniziativa

\ di un gruppo di famiglie con hambini colpiti da una malattia genetica rara, provocata da alterazioni del Cromosoma 14: ad
oggi & lunica associazione al mondo ad occuparsi di tali patologie. coinvolgendo pii di 160 Famiglie. Limpegno di

\ RING14 si divide tra {ambiio sociale e quello medico-scientifico. | bambini affeiti da sindromi rare presentano gravi

@ del linguagaio. ‘

disabilita, ritardi psicomotori



SOTTO LA LENTE. Associaziong internazionale Ring 14

LA MA
Sl

A MEDICI E FAM

o Talis sona una ventina difa-
wiglie, ma nel mondo a fare
Aferimento 4 Ring 14 anliis,
| asschas o interna natd
nel JU02 wpriin dlalla
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Google

med Tratta sclerosi multipla can celube staminali Diagnosi penetica preimplanto Institut
sezioni icina del suo midatio ossen! Dexeus. Barcellona. Spagna

\ Alimentazione Anruna Google

Allergologia
Analgesia e ) \
| Aﬂﬂ:ﬂmg { a5\ Paga Update 27012010 164340 @ Web © Salust
home > malattie rare > sindrome ringl4
Cardiologia
irurai A G \
| Chinrgia | 'RING14 SK AGGIUDICA LA COPERTINA DELL"AMERICAN E“““““'.! o
\ Chirurgia Estetica | JOURNAL OF MEDICAL GENETICS"
Chirurgia Laser
l o . -!-i'
armatologia
| Sihaliiuge r K “ g 1 4 pubblicita
Wiaranis Bt definizione » Cura della psoriasi
\ Ginecologia Unpﬂmnmulrd‘ﬂuknﬂﬂmwm di una malattia cosi rara . :
» Aspetti salutan
\ immunologia Nel 2009 sulf AMERICAN JOURNAL OF MEDICAL GENETICS sono stali e ratayl oF
Medicina delle pubblicati i primi risultati di unfimportante ricerca scientifica sulla sindrome e
dipendenze RING14. Mar Moris 1
Neurologia 1| progetto, finanziato dall Associazione internazicnale RING14 a partire Energie positive.
: dalfanno 2002, & tutt'ora in corso o vede la partecipazione di Un done dalls Nalurs. R
Odontoiatna Lniversitari e specialist in medicina genetica.
Oncologia . i \
Oculist Abbiamo intervistate il Prof. Giovanni Neri, responsabile del progetio,
culistica membro del comitato scientifico dell Associazione RING14 e Direttore \
Oriopedia dellstituto di Genelica Medica dellUniversita Cattolica del Sacro Cuore di
Otorino Roma.
Psichiatria 1) Prof. Neri, recentemente sull’American Journal of Medical Genetics
| psicalogia & stato pubblicato un articolo scientifico sulla sindrome ring14, che
g per la sua importanza ha meritato anche la copertina. Davvero un America del nord
Pediatria risultato importante...che ne pensa? Di cosa paria in specifico America centrale
Riabilitazione 'articolo?
Sessuologia
l Urologia 51, penso davvero che si tratti di

un risultato importante, perché
riguarda una sindrome ancora

\ informarsi su

. poco nota di cui mancava
\ Ospedali ancora una descrizione
Allergie approfondita sia dal punta di ‘
| Balbuzie vista clinico che da quello
ganaﬁcu-mmamiara. L articolo connol ttuol |
[ Droghe paria specificamente delle giorni di fertilita.
infertilita caratteristiche cliniche di ‘
\ L Sal rsone con la sindrome ring 14
avoro e Salite | o dj come queste caratteristiche ‘
\ Malattie Rare siano causate dalla presenza con It cibe..
ussamanie | PRI 2o 14 50 Mar Morto | Energle postie. ' |
:Pﬂ:: - apalbo, Occore dire che il merio Un dono 'ﬂ'“l natura. Test di autodiagnosi |
‘ " di questa ricerca va non solo a coloro che I'hanno realizzata, ma anche rest di Labaratorio.

all Associazione Ring 14, senza la quale sarebbe stalo impossitile
links medicina | raccogliere un campione di pazienti sufficientemente grande da consentire | Guida agli Ospedali

\ uno studio cosi ampio © circostanziato.
Una lista di tutti gii ‘

Codice

@
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| TRASMISSTONE DEL 10/01/2010 l

1 Resto det Carlino \

—
| .

\ LINIZIATIVA OGG STAND IN CENTRO PER SAN PROSPERO ‘

1 ’erbazzone di Righi finanzia la ricerca |
| per combattere le malattie rare dei bimbi

PER LA PRIMA volta, azienda : SRR i

\ gasronomica Righie Passociazio- - . . - \
ne internazionale Ringl4 si uni- i

SCONG PEr un evento solidale dal

sapore fipicamente reggiano. Og-

]

gi, in occasiong della festivig di 1
\ 5. Prospero, sard allestitn in cen-
troa Reggio uno stand per la ven- ‘
l dita al pubblico di prodott gastro-

nomict a marchio Righi, gratuita-

\ mente donati dall’azienda all'asso-
ciazione Ringld4, con "obiettivo

l di raccogliere fondi per la ricerca
genetica sulle malattie rare dei
-

AL FIANCO Di RING14
\ L"azienda reggiana dona
\ i suoi prodotti per raccogliere G |
fondi. Impegnati pure gli alpini AL VERTICE Andrea Melioll,

|
\ bambini. Lo stand sara gestito  mercato narlm\alcecnnmﬁuli an- Onlusa Reggio Emilia nel Mag-

\ dai volontari dell'associazione, in cheall'estero. Naadaun laborato-  gio del 2002 dall'iniziativa di un \
collaborazione con gli Alpini di  rio artigianale quasi 20 anni fa, gruppo di famiglie con bambini

\ Reggio Emilia. Pazienda ha notevolmente amplia- colpiti da una malaitia genetica ti ‘
to nel corso degli anni, le proprie ra, provocata da alteraziofi del

RIGHI & l'azienda reggiana alta- dimensioni e la gamma dei pro- Cromosoma ;14' ad;gg:ie T'unica ‘
\ mente specializata nella produ- doui, sviluppando una linea di associazione al mondoad acctbl’
- . . . ! . si di tali parologe, coinvolgendo

Zione d1pmdnmdafarmsurgela- torte rustiche salate a partre  pij di 160 famigiic, Limpegno di ‘
\ i in particolare torte salate di pa- ~ dall'Erbazzone reggiano(toras&-  Ringl4 si divide tra 'ambito so-

sfoglia ed alri prodotti gastro-  latacon ripieno a base spinaci). i i jenti

sta slog : lot ; I P ciale ¢ quello medico-scientifico.
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Ora posso svelarmi...
Mi chiamo Alberto Sabatini e sono Responsabile

Ufficio Stampa dell’Associazione Internazionale
RING14. Credo sia arrivato il momento di presentarmi...
le domande...a voi lettori!

ALBERTO SABATINI
Alberto Sabatini Responsabile Ufficio Stampa RING 14
Head of RING14's Press Office

1. Alberto, da quanto tempo fai parte di RING14 e che ruolo ricopri all'interno dell' Associazione?

Lavoro per RING 14 dal 2008. Ho iniziato a collaborare con I'Associazione nel Settembre dello stesso anno, quando si e svolto a Reggio Emilia il 2° Congresso
Internazionale sulle malattie neurogenetiche rare. Mi occupo dell’ufficio stampa associativo, della comunicazione interna ed esterna a RING 14 e della relazione
con i mass media e i new media, in ambito socio-sanitario.

1. Alberto, how long have you been a member of RING14 and what is your role in the Association?

I've been working for RING14 since 2008. | started working for RING14 in September 2008 when there was the 2nd International Congress on rare
neurogenetic disorders in Reggio Emilia. My job is managing the association's press office, handling internal and external communications for RING 14 and
acting as a media liaison for social and health issues, with both traditional and new media.

2. Cosa significa svolgere un'attivita di ufficio stampa per una Onlus che si occupa di malattie genetiche rare?
Significa studiare con attenzione che cosa si vuole comunicare, soprattutto se parliamo di una realta come questa, che comprende non solo I'aspetto
scientifico ma anche quello sociale e di relazione con le famiglie. E" importante scoprire la propria identita associativa e successivamente mettere in campo
le strategie necessarie per un dialogo ottimale con i diversi media. E* opportuno saper scrivere con chiarezza e precisione, semplificando i concetti scientifici
quando, attraverso i comunicati stampa, si intende stabilire un contatto con i giornalisti di redazione. Inoltre, occorre tenersi sempre aggiornati, studiare le
novita nell'ambito della comunicazione sociale e sperimentare nuovi strumenti per il mondo del no-profit.

2. What does working in the press-office for a non-profit association that works with rare genetic disorders mean?
You have to be careful about what you want to communicate, and that is especially the case with our association that deals not only with scientific issues
but also with social ones and family problems. It is important for an association to define its true identity and then deploy the strategies needed to develop
an optimal dialogue with different media. It is important to be able to write clearly and accuratell; simplifying scientific concepts when we write press

releases aimed at establishing a link with /ourna/ists. Moreover it is necessary to always stay up-to-date, studying the news in social communications and
experimenting new tools for the non-profit world.

3. Quali sono le difficolta che incontri quotidianamente nel tuo lavoro?
Le difficolta maggiori sono nell'impostazione di una precisa comunicazione esterna. Non sempre si riesce a trasformare il fatto in notizia e qualche volta pud
accadere che una particolare scoperta scientifica, sebbene di importanza nazionale, non venga ripresa dai media. Purtroppo, ¢'é scarsa informazione sulle
malattie rare e spesso quello che si riesce a comunicare non trova uno spazio corretto o adeguato.

3. Which are the difficulties you face every day in your job?

The key difficulties we face are in preparing accurate and detailed external communications. You cannot always turn a fact into a piece of news and sometimes
it may happen that an actual scientific discovery, even an important one at national level, is not covered by the Media. Sadlly, there is little knowledlge about
rare genetic disorders and quite often the things we need to inform about do not find a suitable space or adequate coverage.

4. Alberto, hai curato I'impostazione editoriale del nuovo Bilancio Sociale di RING14. Quali sono gli obiettivi di
questa pubblicazione?

La realta di RING 14 & fatta di persone, famiglie, che provano sentimenti, emozioni e che lottano insieme per dare un futuro migliore ai loro figli. Per descrivere
questa realta, quindi, bisogna prima di tutto ascoltare la voce di chi vive nella quotidianita queste difficili esperienze. L'obiettivo del Bilancio & proprio questo:
costruire un percorso attraverso le immagini e le parole di tutti i giorni. Speriamo di esserci riusciti!

4. Alberto, you managed the editorial layout and the publishing of the new RING14 Financial Statements. Which
are the new goals of this publication?

RING14's world is made of people and families that have feelings and emotions and that all fight together to build a better future for their children. If you
want to describe this world you must first of all listen to the voice of those who live these difficult situations every day. The aim of publishing our Financial
Statements is exactly that: drawing a road map with the images and words of everyday life in our association. | hope we made it!
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IL NOSTRO FUTURO. ..E ANCHE NELLE VOSTRE MANI!
OUR FUTURE...IS IN YOUR HANDS 100!

COSA VOGLIAMO FARE NEI PROSSIMI ANNI:

Vogliamo ottimizzare ancora di
piu I'equilibrio tra costi di strut-
tura e costi per progetti, a favo-
re di questi ultimi.

Vogliamo implementare il no-
stro potenziale di raccolta
fondi, con una persona che si
occupera di questo specifico
ambito, estremamente strate-
gico per il nostro sostentamen-
to.

Vogliamo attirare sempre piu
volontari a sostegno delle no-
stre iniziative solidali.

Vogliamo aprire punti di ap-
poggio e di contatto per le no-
stre famiglie in altri Paesi nel
Mondo.

Vogliamo finanziare la ricerca
scientifica internazionale di alto
livello.

Vogliamo essere la voce di tut-
te le nostre famiglie nel Mon-
do, il nostro principale compito
e quello di ascoltare i loro bi-
sogni e cercare di trasformarli
in progetti utili per il futuro dei
loro figli.

WHAT WE PLAN TO DO IN THE NEXT YEARS:

We would like to further op-
timise the balance between
structural costs and projects
costs, increasing the latter.

We would like to fully deve-
lop our fundraising potential,
entrusting a person with this
specific task, which is indeed
Strategic to support our asso-
ciation.

We would like to draw as many
volunteers as possible to sup-
port our initiatives.

We would like to open help

and support points for "our"
families all over the world.

We would like to fund top level
scientific research.

We would like to become the
voice of all "our" families all
over the world. Our main task
is to listen to their needs and
try our best to turn them into
projects that will benefit the
future of their children.
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Potete aiutarci tramite:

-I1 5 permille: esprimete la vostra scelta a favore dell’Associazione Internazionale RING 14,
scrivendo nello spazio apposito il nostro Codice Fiscale 91105800352

- libera donazione (detraibile dal reddito IRPEF) da inviare alla DEUTSCHE BANK IBAN:
IT 46 C 03104 12800 000000820369 intestato ad “Associazione Internazionale Ringl4”.

- Carta di credito direttamente dal nostro sito web: www.ringl14.it

To support our projects, you can:

- Make a free donation to the RING 14 Association using DEUTSCHE BANK IBAN: I
T 46 C 03104 12800 000000820369
ON FAVOUR OF 'ASSOCIAZIONE INTERNAZIONALE RING14'
CODICE SWIFT: DEUT IT M1771

- By Credit Card directly from our web site www.ring14.org



“Che cosa spera per il futuro di RING14,
delle famiglie coinvolte e soprattutto di suo figlio?”

Spero che ’Associazione possa continuare

a offrire aiuto e sostegno alle famiglie,

spero che le nostre scelte rispondano

ai loro bisogni reali,

per mio figlio, come per tutti i bambini di RING14.
Non mi voglio illudere sperando

di trovare una cura alla sindrome,

pero sarebbe gid molto poter riuscire

ad individuare cure e terapie efficaci

per curare i sintomi pit pesanti quali I’epilessia,
le infezioni respiratorie, il ritardo mentale e i sintomi autistici.

Chiedo forse troppo...?

“What do you hope for the future of RING14,
of the families involved and, above all, of your son?”

I hope the Association may continue

to offer help and support to the families;

I hope our choices meet

their real needs;

for my son, as for all of the children of RING14.
I don't want to delude myself with the hope

of finding a cure to the syndrome,

but it would be much to be able

to locate effective treatments and therapies

to heal the heavier symptoms such as epilepsy,
respiratory infections, mental delays and

the autistic symptoms.

Maybe I am asking too much?

Stefania Azzal
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