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 Quote assoc.Annuali

Genitori, parenti: €15

 Amici, sostenit: € 25

Medici, profess: € 50

 C/C post: 50716372

-Due nuove famiglie hanno contattato SOFT ed una di esse si è già associata: si tratta di una famiglia toscana (!) formata da Alessio Pascucci, Roberta Gullone e il piccolo Francesco nato nel settembre 2009 con la Trisomia 18; a loro il nostro più cordiale benvenuto (vedi foto). Anche una famiglia veneta di Mogliano in provincia di Treviso ci ha richiesto aiuto: la mamma è incinta di una bambina con la Trisomia 18; Barbara e Gigi abitano vicini e senz'altro sapranno essere loro vicini.


�


-Durante l'assemblea sono stati oggetto di discussione il ruolo e la funzione di SOFT nei riguardi delle famiglie associate. E' sembrato di notare una certa disaffezione dovuta forse alla lontananza geografica, alla scarsa possibilità d'incontro personale e alla limitata capacità di SOFT di essere un punto di riferimento per le famiglie associate. Vorremmo poterci dare maggiori occasioni di incontro in cui ci sia la possibilità di passare più tempo insieme per vivere maggiormente la vicinanza tra famiglie che uno (se non LO) scopo per cui è nata SOFT . Ecco la ragione per cui ho ritardato l'invio di questo notiziario: vorremmo proporre un'altra occasione d'incontro prima della prossima assemblea ed ho avuto le informazioni necessarie solo nei giorni scorsi.. Vado subito ad illustrarlo. Abbiamo contattato di nuovo il Villaggio Torre Marina di  Marina di Massa (MS) che era stato in ballottaggio per essere il luogo in cui organizzare l'assemblea gli anni scorsi.  Si tratta di una struttura sul mare, naturalmente adatta ai disabili e gestita da un'associazione che è sensibile al mondo della disabilità. Abbiamo pensato di organizzare un fine settimana in pensione completa per tutte le famiglie associate nelle date da 3 al 5 settembre ottenendo dai gestori un'opzione gratuita che scade ai primi di luglio. Entro quella data chiedo a tutte le famiglie di volersi prenotare telefonando o scrivendo alla mail dell'asssociazione e contestualmente facendo un versamento di 50 euro sul conto corrente postale di SOFT.  
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Abbiamo pensato di organizzare un fine settimana in pensione completa per tutte le famiglie associate nelle date da 3 al 5 settembre ottenendo dai gestori un'opzione gratuita che scade ai primi di luglio. Entro quella data chiedo a tutte le famiglie di volersi prenotare telefonando o scrivendo alla mail dell'associazione e contestualmente facendo un versamento di 50 euro sul conto corrente postale di SOFT. Per il resto penserò io a perfezionare la prenotazione presso il villaggio e a versare la caparra necessaria. I costi per le famiglie rimangono invariati rispetto agli ultimi incontri: in totale 100 euro per famiglia per i due giorni, cui andranno naturalmente tolti i 50 versati come acconto. Sarebbe molto bello se in questa occasione potessimo trovarci numerosi e mi riferisco in modo particolare a quelle famiglie che non hanno potuto partecipare agli incontri passati ed anche alle famiglie socie che non hanno figli disabili ma che ugualmente condividono gli scopi di SOFT: diamoci del tempo per poterci incontrare in modo piacevole e disteso! Mi aspetto un riscontro positivo a questa iniziativa che spero incontri i desideri di molti; comunque per togliervi ogni dubbio, potete trovare tutte le informazioni sul sito � HYPERLINK "http://www.torremarina.it/"��www.torremarina.it� .





PER RIASSUMERE:


Entro il 30 giugno prenotatevi telefonando o scrivendo a SOFT e contestualmente facendo un versamento di 50 euro sul nostro C/C postale.


L’incontro sarà dalla sera del venerdì 3 settembre al pranzo di domenica 5.
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Qui trovate alcune foto dell’ultima assemblea; 


l’ultima si riferisce al piacevole e proficuo incontro avvenuto con la psicologa Valeria Coppola che ci ha informato e fatto riflettere sulla condizione dei fratelli dei disabili. Ha scritto anche un libro in cui riporta questa sua ricerca che abbiamo acquistato.


RINNOVATE L’ISCRIZIONE PER IL 2010!





�





Care famiglie, cari soci, 


				mi scuso per il ritardo con cui scrivo questo notiziario. Normalmente subito dopo l'assemblea vi aggiorno sullo svolgimento dell'incontro, ma ho le mie buone ragioni e poi le illustrerò. Andiamo con ordine: dal 30 aprile al 2 maggio alcune famiglie si sono ritrovate a Villa Ginevri di Mondavio; erano presenti la fam. Balenzano da Capurso (BA) con Gaia (T.18) e il piccolo Davide; la fam. Siviero da Mira (VE) con Maddalena (T.18) e Giovanna; Luca e Stefania da Arezzo e noi fam. Folgoni da Soligo (TV) con Maddalena (T13) ed Elena. Come vedete purtroppo poche persone hanno potuto partecipare soprattutto a  causa di malattie che hanno colpito i figli, tanto che qualcuno ha ironizzato proponendo di tenere la prossima riunione all'ospedale Meyer di Firenze! Comunque sono stati due giorni molto belli in cui, diversamente dall'anno scorso, il sole si è fatto vedere e ci ha permesso di apprezzare il bellissimo paesaggio delle colline marchigiane e ci ha consentito di fare anche qualche passeggiata. Durante l'assemblea si è parlato di diversi temi e sono state date diverse informazioni che riguardano la vita dell'associazione: provo a riassumerle.





-Siamo iscritti ad UNIAMO la federazione italiana che riunisce le associazioni che trattano le malattie rare; è stato un percorso abbastanza complesso, ma alla fine siamo inseriti nell'elenco delle associazioni federate che trovate all'indirizzo � HYPERLINK "http://www.uniamo.org/"��www.uniamo.org� .





-C'è un'importante novità per quanto riguarda il direttivo di SOFT; come sapete anche all'ultimo rinnovo sono stati riconfermati il sottoscritto Giantefano Folgoni come presidente, Diana Casella come vicepresidente e Nadia Serina come segretaria. Per sopraggiunti motivi famigliari Diana ha espresso la volontà di dimettersi dalla carica. Abbiamo chiesto ed ottenuto la disponibilità di Barbara Favaretto di Mira (VE) che è stata eletta all'unanimità e quindi da oggi è il nuovo vicepresidente di SOFT.


       


  


-Durante l'assemblea sono stati oggetto di discussione il ruolo e la funzione di SOFT nei riguardi delle famiglie associate. E' sembrato di notare una certa disaffezione dovuta forse alla lontananza geografica, alla scarsa possibilità d'incontro personale e alla limitata capacità di SOFT di essere un punto di riferimento per le famiglie associate. Vorremmo poterci dare maggiori occasioni di incontro in cui ci sia la possibilità di passare più tempo insieme per vivere maggiormente la vicinanza tra famiglie che uno (se non LO) scopo per cui è nata SOFT . Ecco la ragione per cui ho ritardato l'invio di questo notiziario: vorremmo proporre un'altra occasione d'incontro prima della prossima assemblea ed ho avuto le informazioni necessarie solo nei giorni scorsi.. Vado subito ad illustrarlo. Abbiamo contattato di nuovo il Villaggio Torre Marina di  Marina di Massa (MS) che era stato in ballottaggio per essere il luogo in cui organizzare l'assemblea gli anni scorsi. Si tratta di una struttura sul mare, naturalmente adatta ai disabili e gestita da un'associazione che è sensibile al mondo della disabilità. Abbiamo pensato di organizzare un fine settimana in pensione completa per tutte le famiglie associate nelle date da 3 al 5 settembre ottenendo dai gestori un'opzione gratuita che scade ai primi di luglio. Entro quella data chiedo a tutte le famiglie di volersi prenotare telefonando o scrivendo alla mail dell'asssociazione e contestualmente facendo un versamento di 50 euro sul conto corrente postale di SOFT. Per il resto penserò io a perfezionare la prenotazione presso il villaggio e a versare la caparra necessaria. I costi per le famiglie rimangono invariati rispetto agli ultimi incontri: in totale 100 euro per famiglia per i due giorni, cui andranno naturalmente tolti i 50 versati come acconto. Sarebbe molto bello se in questa occasione potessimo trovarci numerosi e mi riferisco in modo particolare a quelle famiglie che non hanno potuto partecipare agli incontri passati ed anche alle famiglie socie che non hanno figli disabili ma che ugualemte condividono gli scopi di SOFT: diamoci del tempo per poterci incontrare in modo piacevole e disteso! Mi aspetto un riscontro positivo a questa iniziativa che spero incontri i desideri di molti; comunque per togliervi ogni dubbio, potete trovare tutte le informazioni sul sito � HYPERLINK "http://www.torremarina.it/"��www.torremarina.it� . 
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