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Ottimismo

Oftimismo: la grande forza del volontariato che ci accomuna nella lotta alle
Malattie Rare

Un ottimismo ancora piu forte grazie a Cinzia Rota, la borsista ARMR che ha
ricevuto a Seoul il premio “ stem cells young investigator award 2010" Presti-
giosissimo, meritato riconoscimento che premia Cinzia Rota e tutto il team di
ricercatori dellistituto Mario Negri

Festeggiomo orgogliosi i 50 anni di fondazione dell’ Istituto creato da Silvio
Carattini e lo festeggiomo preparandoci a donare la 100a borsa di studio.
Borse di studio, frutto dellimpegno dei tantissimi volontari che si adoperano in
molteplici variegati contesti per divulgare il valore della Ricerca.

In particolare il nostro grazie al team giovani che con tanto entusiasmo si ado-
oera per far conoscere i nostri valori. Un team di giovani professionisti che non
esitano ad impegnarsi nel volontariato, ritenendolo complementare alla vita
lavorativa e familiare.

Un ringraziamento dal cuore ai Soci e alle delegazioni ARMR per limpegno
forte e costante a donare borse di studio. La continuitd generazionale del
team giovani ARMR, l'alacrita delle delegazioni ed il contributo di tutti | soci
e dei nostri donatori ci danno forza ed entusiasmo per proseguire nel nostro
cammino di aiuto e di speranza per gli ammalati di Malattie Rare.

Crazie a tutta la nostra grande famiglia ARMR,

Daniela Guadalupi
Presidente Fondazione ARMR
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La Storia

I STORIA DELLA FONDAZIONE

L 'idea di aiutare la Ricerca nacque nel 1993
quando il Prof. Silvio Carattini chiese a Danie-
la Cuadalupi di far conoscere alla comunita
bergamasca la realta di Villa Camozzi a Ra-
nica, dove in uno splendido esempio di archi-
tettura oftocentesco, stava prendendo corpo
la nuova realta del Centro di Ricerche Clini-
che per le Malattie Rare Aldo e Cele Dacco,
la prima struttura clinica delllstituto di Ricerche
Farmacologiche Mario Negri. In quel tempo,
Daniela era Presidente Soropti mist e con-
vincendo futti i club di servizio bergamaschi:

Daniela Guadalupi Soroptimist Int. d'ltalia
Marisa Pinto AIDDA.

Lella Duca Resi Donna e Societa
Milena Curnis FIDAPA

Luciana Giani Inner Wheel

Stella di Gioia Inner Wheel

Nini Ponsero Inner Wheel

Ariela Benigni Istituto Mario Negri
Angelo Serraglio Kiwanis Bergamo Orobic
Enrico Scudeletti Kivanis Sebino
Michele Cuttica Lions Club S. Alessandro
Mariella Cesareni

Piccolini Lions Club Bergamo Le Mura
Dela Covi Maggi

Lions Club Bergamo Le Mura

Giovanni de Biasi Panathlon

Sandro Angelini Rotary

Marco Setti Rotary

Antonio Leoni Rotary

Gianpaolo Von Wunster Round Table
Antonio Agosta Triskeles
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riuni in una affollatissima e temporalesca sera-
ta, piv di mille persone che ebbero il piacere di
essere nostri ospiti e soprattutto di conoscere
quello che solo dopo poco tempo sarebbe
diventato il centro dei nostri obiettivi, ponen-
do cosi le basi della futura associazione. LAs-
sociazione per le Ricer che sulle Malattie Rare
riusci a consegnare la prima borsa di studio. |l
primo logo, disegnato dall’Architetto Sandro
Angelini faceva riferimento a tutti i Club di Ser-
vice dei Soci Fondatori. Il logo attuale rappre-
senta, in una eguaglionza di “foglie”, una “fo-
glia” diversa, ma piena di luce e di voglia di
vivere che ha bisogno di un aiuto per sperare.
Nel gennacio 2004, assistiti dal Notaio Sella e
dallAw: Giovanni de Biasi (naturalmente an-
che loro soci volontari) I'associazione ARMR
Onlus, ha fatto il grande passo trasformandosi
in Fondazione, mantenendo gli scopi statuta-
ri, i soci ed il futuro dellidea originale.
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I Struttura Fondazione ARMR

Fondazione onlus ARMR
Sede legale:

Via Camozzi,3 - 24020 Ranica (BG)

Cod. Fiscale 02452340165

www.armrit

Presidente

Dottssa Daniela Cuadalupi Gennaro

Tel+39.035.671906
Fax +39.035.672699
mail: presidenzo@armrit

Vicepresidenti

Ambra Bergamaschi

Tel. 3282864416

mail: ambrafinazzietiscaliit

Dott Angelo Serraglio
Tel. 3356957412
mail: angeloseraglio@liberoit

Segreteria Presidenza

Anna Valli Vitali

Marta Sticchi Bonomi

Tel. 035671906

Cell. 3453694036

mail: segreteriapresidenza@armrit

Segretaria Generale
Cabriella Chisci

Cell. 331.3389878

Tel / Fox +39.035.798518
mail: segreteric@armrit

Tesoreriere

Dott Zaverio Cortinovis

Fax 035.248530

mail: zave@studiocortinovisit

Revisori dei Conti
Rag. Sergio Mazzoleni
Rag. Diego Mazzoleni
Dott. Vittorio Vecchi

Consulente Legale
Aw Giovanni De Biasi

Consulente Finanziario
Dott Pino Roma

Cruppo Giovani
Aw Marta Savona

marta.savona@gmail.com
Tel 349.6499990

Rapporti Delegazioni
vana Suardi

Tel. 333.3642197
isuardi@tiscaliit

Rapporti Associazioni
Drssa Maria Rita Andaloro
Tel 3356957415
mariarita.andaloro®@liveroit

Coordinatrice Scuola
Drssa Milly Denti Gamba
Tel. 348.9490146
mdenti@hotmailcom

Circuito Golfistico
Anna Valtellina

Tel. 3355338301

avaltellina@tiscaliit

Riprese Televisive
Francesco Fastolini
Tel. 339.7984877
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Struttura Fondazione ARMR. = !

Presidente
Daniela Guadalupi Cennaro

Vice Presidenti
Ambra Finazzi Bergomaschi
Angelo Seraglio

Consiglio Onorario
Mariella Cesareni Piccolini
Riccardo Cuadalupi
Dela Maggi Covi
Nini Sacchi Ponsero

Consiglieri
Aviela Benigni Verlato
Mily Gomba Denti
Sivio Garattini
Matteo Goldaniga
Francesco Maroni
Ciuseppe Remuzzi
Lela Resi Duca
Annamaria Valtelina

Ambra Bergamaschi Anna Valtellina Milly Denti Gamba

Ivana Suardi Maria R /\no’o/éro Marta 5vono
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I DELEGAZIONI

Ancona

dr. Roberto Arcaleni

tel 335.7068543
roberto.arcaleni@sicurezzasalute.org

Canton Ticino (CH)

drssa Maria Gabriella Rossi

tel 348.2626794 - 0041.91984133
bbconsulting@sunrise.ch

Catanla

drssa Flavia Messina

tel 339.7355227
flaviamessina2008@yahoo.it

Cosenza
drssa Nunzia Capobianco
tel 338.5346835

Cremona

dr. Alberto Consolandi
tel. 339.6253236
landiammefastpiu.it

Ferrara
dr. Michele Patruno
tel. 328.2392969

michpatr@libero.it
Genova
drssa Nicoletta Marilo Puppo  drssa Maria Luisa Cattaneo
tel 347.3907912 tel 339.3241805
nikkouppo@hotmailcom borgopalazzol 4@gmailcom
Milano

sig.ra Francisca Albamonte
tel. 334/5460073

fcalbamonte@studioalbamonte.it
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Le delegazioni

Monte Argentario
drssa Dominique Brama
tel 335.5607864
ddupeux@libero.it

Novara - Varese
dr. ssa Sabrina Melino
tel 335.8498027

delegazionenovaravarese@armr.it

Noto
sig.ra Lucia Striano Scenna
tel 320.2330391
luciastriano@tiscaliit

Pisa

drssa Silvia Voliano

tel 339.6607233

sandravo@tin.it

Samico Sebino

dr. Mario Dometti

tel 328.7567440
mario.dometti@parrocchiasarnico.it

Tirano

dr. Edoardo Trinca Colonel
tel 329.4019347
valentid@inwind.it

Torino

drssa Antonella Di Dato
tel 347.1991001
dofttantonel@virgilio.it

Umbria

dr. Donato Vallescura
tel 335.8237806
donato@vallescura.org

Verbania
dottssa Angela Di Nardo
tel. 340/6682314

sanrocco@seniorservice.it
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I COMMISSIONE SCIENTIFICA

Presidente:
Prof Maurizio Giacomelli - Milano

Presidente Onorario:
prof. Emilio Respighi - Milano

Vice Presidente:
dott. Angelo Serraglio - Bergomo

Segretaria:
dottssa Ariela Benigni - Bergamo

dott. Roberto Arcaleni - Ancona
orof. Luigi Caimi - Brescia
dott. Massimo lppolito - Catanio
dott. Michele Patruno - Ferara
dott. Alberto Maria Martini - Genova
prof. Maurizio Giacomelli - Milano
Poolo Brama - Monte Argentario
dott. Giuseppe Scieri - Noto
dottssa Anna Maria Campa - Pisa
dott. Roberto Giorgi - Sebino
dott. Donato Valenti - Tirano
dottssa Antonella Di Dato - Torino
dottssa Valchiria Do - Umbria
dott. Rodolfo Rigamonti - Verbania
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Criteri di Valutazione

CRITERI DI VALUTAZIONE
DELLE BORSE DI STUDIO ARMR. 2011

Voto di laurea
Ecco i punteggi per i voti di laurea
quinguennale stabiliti - dalla Commis-

sione Scientifica ARMR
fino a 99/110:; 1 punto
100/110: 2 punti
101/110: 3 punti
102/110: 4 punti
103/110: S punti
104/110: 6 punti
105/110: 7 punti
106/110: & punti
107/110: 9 punti
108/110: 10 punti
109/110: 11 punti
110/110: 12 punti
110/110 e lode: 15 punti

I voto della laurea triennale viene vo-
lutato nello stesso modo, ma con un
punteggio del 50% rispetto a quello
della laurea quinguennale.

Ad esempio, il voto 105/110 cormi-

sponde a 3,5 punti.

2. Quadlora nelle domande ricevute
non fosse indicato il voto di maturi-
t&, si procedera all' attribuzione del
punteggio minimo, ciog 6 punti.

3. Voto di diploma tecnico (voto da
1 a 10 con proporzione rispetto al
60 o al 100).

4. PhD. = 10 punti per chi 'ha conse-
quito.

5. Somma delllmpact Foctor totale
(vale la somma).

6. Esperienza pregressa (vale il n° di
anni pregressi):
-0.5 punti per un periodo di espe-
rienza maggiore © uguadle ai sei
mesi;
-1 punto per ogni"anno di espe-
rienza acquisita.

7. Continuita nellattivitd di'Ricerca
presso Ilstituto Mario Negri: 3 punti

8. Pertinenza” nell'attivitd di” Ricerca
pregressa: 3 punti.
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VERBALE RIUNIONE
COMMISSIONE SCIENTIFICA ARMR.

Bergamo, 4 Ottobre 2010

Presidente Onorario: Prof. Emilio Respighi

Presiede: Prof. Maurizio Giacomelli
Vicepresidente: Dott. Angelo Serraglio
Segretario: Dottssa Ariela Benigni

La Commissione Scientifica elogia la borsista Cinzia Rotq, vincitrice del Premio Stem Cells Young
Investigator Award 2010. La rivista scientifica internazionale Stem Cells, assegna ogni anno un
premio ad un giovane ricercatore che, come autore principale, abbia pubblicato un articolo
giudicato rilevante dalla giuria editoriale, nel campo delle cellule staminali e della medicina
rigenerativa. La dottssa Rota & in questi giomi a Seul al Simposio Internazionale sulle cellule
staminali, dove le verrd consegnato il Premio. Viene sottolineata da tutti i presenti la rilevanza
scientifica di tale premio e si decide di dare a Cinzia Rota un premio ARMR per questo ricono-
scimento.

La Commissione Scientifica si fa interprete del desiderio del’ARMR di offrire a giovani ricercatori
I'opportunitd non solo di acquisire una straordinaria esperienza di metodo e di ricerca presso
I'lstituto Mario Negri ma anche di promuoversi nel mondo scientifico internazionale. Per tali motivi
limita 'accesso per la presentazione della prima domanda di partecipazione a 36 anni. La bor-
sa di studio potra essere in seguito riconfermata dalla Commissione Scientifica al Ricercatore
per altri fre anni, adottando per la graduatoria i medesimi criteri di valutazione qualitativa gia
definiti per I'attribuzione.

La Commissione Scientifica esamina la griglia di valutazione che riporta i dati con i criteri di
valutazione stabiliti ovvero: voto di maturitd, voto di laureq, dottorato di ricerca, somma dell’lm-
pact Factor delle pubblicazioni, esperienza pregressa, continuitd nell’attivitd di ricerca presso
I'lstituto Mario Negri, pertinenza dell’attivita di ricerca pregressa alle malattie rare.
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Verbale Commissione
Scientifica ARMR.

La Commissione stabilisce una graduatoriq, in cui risultano vincitrici della Borsa di studio, nell’'or-
dine, le candidate:

1)Chezzi Serena

2)Ciampi Osele

3)Cortinovis Monica

4)Benedetti Valentina

5)Derosas Manuela

6)Locatelli Monica

Seguono in graduatoria:
7) Rota Cinzia

8) Gelsomino Giuseppe
9) Falcone ltalia

10) Moretti Enza

11) Pileggi Silvana

12) Rizza Giulia

Le candidate Chiara Pagani e Piera Capra non sono risultate idonee alla selezione per man-
canza di un requisito richiesto (Art. 4 del Bando di concorso), in quanto non sono in possesso di
un lavoro scientifico pubblicato su una rivista scientifica internazionale con Impact Factor.

| Grant di aggiornamento e formazione scientifica vengono assegnati a:
1) Gagliardini Elena

2) Rizzo Paola

3) Trionfini Piera

Si decide di assegnare al Dipartimento di Medicina Molecolare due grant € al Dipartimento di
Bioingegneria un grant per ricercatori.

Per le domande dei grant, a partire dal Bando 2011, la Commissione Scientifica stabilisce di
modificare la documentazione richiesta nel modo seguente: a) motivazioni per la partecipa-
zione al congresso redatta dal responsabile di Laboratorio/Dipartimento; b) informazioni sul
congresso; ¢) riassunto del lavoro scientifico (abstract) che si intende presentare al congresso;
d) curriculum vitae.

La riunione si conclude alle ore 13.30.

Presidente della Commissione Scientifica
Prof Maurizio Giacomelli
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I BORSE DI STUDIO NEGLI ANNI

1996

Drssa Rena Ciglio

Screening della popolazione diabe-
tica della Provincia di Bergamo
Donazione:

Soci ARMR.

1997

Drssa Caprioli Jessica

Sindrome Emolitico - Uremica fami-
liare

Donazione:

Soci ARMR.

1998

Drssa Bettinaglio Paola
Predisposizione genetica alla sindro-
me emolotico - uremica - trombotica
Donazione:

Soci ARMR.

1999

Drssa Maucci Raffaella

Studio delle alterazioni del trasporto
di amminoacidi nella preeclampsia
Donazione:

Soci ARMR.

1999

Drssa Gagliardini Elena Meccanismi
di danno del trasporto responsabili
della perdita di funzione renale nelle
glomerulonefriti

Donazione:

Soci ARMR.

1999

Drssa Amadei Barbara

Poliformismo del gene di Rantes in
pazienti con arterite di takayasu
Donazione:

Vin Service Beverage Group

1999

Drssa Bettinaglio Paola
Poliformismo del gene angiotensi-
nogeno in pazienti con nefropatia
diabetica

Donazione:

Maria Teresa Conterno

2000

Drssa Amadei Barbara Studio del
poliformismo del recettore B dell’ en-
totelina in pazienti con ipertensione
sodio-indotta

Donazione:

Soci ARMR

2000

Drssa Gagliardini Elena Effetto del
blocco della sintesi/attivita di an-
giotensina Il sulla produzione ed
espressione di nefrina, P-caderina e
Z0O in pazienti offetti da nefropatie
progressive

Donazione:

Soci ARMR

2000

Drssa Contaretti Silvia

Studio biochimico della proteina di
Von Willebrand e delle protesi coin-
volte nella sua regolazione in pa-
zienti con sindrome uremica/porpora
frombotica trombocitopenica
Donazione:

Soci ARMR

2000

Drssa Caprioli Jessica

Ricerca geni implicati nella patoge-
nesi della sindrome emolitico uremi-
ca/porpora trombotica trombocito-
penica familiare ricorrente
Donazione:

Soci ARMR

2000

Drssa Cugini Daniela

Ruolo del Microchimerismo nella tol-
leranza al trapianto di rene indotta
dall infusione di cellule de donatore
Donazione:

Soci ARMR

2001

Dr. Aparecida Cavinato Regiane
Studio delle Proprieta immunomodu-
latorie delle cellule dentritiche
Donazione:

Bracco SpA.

2001

Ing. Antiga Luca

Analisi anatomica funzionalenon in-
vasiva di distretti arteriosi in pazienti
affetti da arterite di Takayasu
Donazione:

The Nando Peretti Foundation

2001

Drssa Binda Elena

Studi dei meccanismi di danno va-
scolareda vetroresing, un agente re-
sponsabile di alcune forme di simdro-
me emoliticouremica

Donazione:

Rotary Club Orbetello C. d’ Argento

2001

Drssa Brioschi Simona

Ricerca di geni associati alla predi-
sposizione a sviluppare la sindrome
emolitico-uremica in pazienti sena
alterazioni di fattore “H"

Donazione:

Rotary Club Orbetello C. d’ Argento

2001
Dr. Marconi Francesco
Studi  funzionali della  proteasi

ADAMTS13 nella patogenesi della
porpora trombotica trombocitope-
nica

Donazione:

Soci ARMR.
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Borse di studio

BORSE DI STUDIO NEGLI ANNI

2001

Drssa Contaretti Silvia

Sindrome Emolitico - Uremica e por-
pora frombotica trombocitopenica:
Ricerca di proteasi ADAMTS13 impli-
cate nella regolazione del fattore di
Von Willebrand

Donazione:

Maria Teresa Conterno

2002

Drssa Brioschi Simona

Alterazioni genetiche del comple-
mento responsabili della microangio-
patia frombotica

Donazione:

Soci ARMR

2002

Drssa Buelli Simona

Segnali intracellulari indotti da Shiga
toxin, tossina responsabile della sin-
drome enilitico - uremica

Donazione:

Soci ARMR

2002 Drssa Aparecida Cavinato
Regiane Meccanismi  immunologici
responsabili della tolleranza al tra-
pianto

Donazione:

Soci ARMR

2002

Drssa Cassis Paola Ruolo

del monossido d' azotonella pato-
genesi della preeclampsia
Donazione:

Soci ARMR

2002

Drssa Capoferri Cristina

Ruolo funzionale della proteasi
ADAMTS 13 nella patogenesi delle
microangiopatie trombotiche
Donazione:

Soci ARMR

2002

Drssa Zarelli Cristina

Ricerca di nuovi farmaci in grado
dirallentare la progressione della
nefrite lupica

Donazione:

Soci ARMR

2002

Drssa Ambrosini Silvia

Messa a punto della frasfezione di
fibroblasti umani per la cura di malat-
tie rare familiari

Donazione:

Soci ARMR.

2003

Drssa Bucchioni Sara

Analisi di un possibilegene coinvolto
nella malattia del cuore del diabe-
fico

Donazione:

- AnnaVi Gioielleria Bergamo

- Soci ARMR

2003

Drssa Capoferri Cristina

La microangiopatia trombotica, una
malattia rara delle giovani donne:
studi di mutazioni genetiche
Donazione:

Helsin Healthcare Lugano

2003

Drssa Cassis Linda

Una strada per indurre tolleranza
agli organi solidi

Donazione:

The Nando Peretti Foundation

2003

Drssa Donadelli Roberta

Come si formano i frombi piastrinici:
uno studio molecolare

Donazione:

Soci ARMR

2003

Drssa Brioschi Simona

Studio dei geni coinvolti nella trom-
bosi

Donazione:

Lions Club Sant’ Alessandro Bergamo

2003

Drssa Mapelli Paola

Studi sperimentali su una malattia
rara del bambino

Donazione:

- Helsin Healthcare Lugano

- Famiglia Pedroli

2003

Drssa Buelli Simona

Studi sperimentali su una malattia
rara del bambino

Donazione:

- Helsin Healthcare Lugano

2003

Drssa Cassis Paola

Studi sull’ ipertensione in gravidanza
Donazione:

The Nando Peretti Foundation

2004

Drssa Berlingeri Silvia

Studio dei segnali intracellulari coin-
volti nell attivazione del comple-
mento

Donazione:

The Nando Peretti Foundation

2004

Drssa Banterla Federica

La  microangiopatia  trombotica:
espressione e studi funzionali di for-
me mutate della proteasi ADAMTS13
Donazione:

Lions Club Sant” Alessandro Bergamo

2004

Drssa Caroli Cristina

rvolo di toll-like receptor-9, proteina
che regola la risposta immunitariq, in
malattie rare autoimmuni

Donazione:

Famiglia Radici
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BORSE DI STUDIO NEGLI ANNI

2004

Drssa Garofano Elvira

Modulazione dell'espressione  ge-
nica di nefring, in cellule in coltura
esposte a glitazioni, farmaci utilizzati
nel trattamento del diabete
Donazione:

- ARS

- ABB

- SACE

2004

Drssa Rossoni Daniela

Alterarione dell” espressione di geni
che favoriscono l'infiammazione nella
sindrome emolitico - uremica
Donazione:

Delegazione ARMR. Milano - Dele-
gazione ARMR Monte Argentario

2004

Drssa Baldelli Sara

Ottimizzazione dell'uso dei farmaci
antirigetto in pazienti sottoposti in
frapianto  d'organo  attravrso  ap-
procci di farmacogenomica e prote-
omica Donazione:

Fondazione della Comunita Berga-
masca

2004

Drssa Buelli Simona

Ruolo dell' entotelina nella sindrome
emolitico - uremica, una malattie rara
che colpisce i bambini

Donazione:

Helsin Healthcare Lugano

2004

Drssa Capoferri Cristina

Ricerca di nuove proteine coinvolte
nella frombosi nei pazienti con por-
pora trombotica frombocitopenica
Donazione:

Famiglia Zanetti

2004

Drssa Porrati - Francesca Alterazioni
genetiche nella sindrome emolitico
- uremica

Donazione:

Delegazione ARMR Lugano
Canton Ticino

2004 Drssa Conti Sara

Studio delle alterazioni ultrastrutturali
nella malattia di Fabry Donazione:
Soci ARMR. Bergamo

2005

Drssa Baldelli Sara

Arterite di Takayasu: nuovi farmaci
Donazione:

Fondazione della Comunita Berga-
masca

2005

Drssa Capoferri Cristina

Una nuova proteina contro la trom-
bosi Provincia di Bergamo

2005 Drssa Buelli Simona Una rara
infezione dei bambini

Donazione:

Delegazione ARMR. del Garda - Sir-
mione

2005

Drssa Bartolini Barbara

Conoscere i geni per prevedere la
risposta di farmaci nel frapianto
Donazione:

Delegazione ARMR. Lugano - Can-
ton Ticino

2005

Drssa Conti Sara

Uno sguardo ai tessuti in tre dimen-
sioni

Donazione:

Soci ARMR Bergamo

2005

Drssa Caroli Cristina Un passo avan-
ti per la cura del lupus eritematoso
sistemico

Donazione:

Famiglia Radici

2005

Drssa Berlingeri Silvia Come nasce un
farmaco orfano

Donazione:

Famiglia Zanetti

2005

Drssa Rossoni

Daniela Cosa c'& dietro la pubblica-
zione di uni studio clinico
Donazione:

Delegazione ARMR Milano

2005

Drssa Trionfini Piera

Terapia genica: se ne parla da 15
anni, adesso si fara ?

Donazione:

- The Nando Peretti Foundation - De-
legazione ARMR Monte Argentario

2005

Drssa Nicastri Annalisa

Nel mondo dei farmaci antirigetto
Donazione:

Kiwanis Club Bergamo Orobico -
Bergamo - Sebino

2006

Drssa Caroli Cristina

Infiammazione e lupus eritematoso
sistemico

Donazione:

Delegazione ARMR Lugano - Can-
ton Ticino

2006

Drssa Trionfini Piera La terapia geni-
ca per la cura di una malattia rara
Donazione:

The Nando Peretti Foundation

16 Fondazione Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare - ONLUS



Borse di studio

BORSE DI STUDIO NEGLI ANNI

2006

Drssa Rota Cinzia

Cellule staminali nella riparazione dei
tessuti

Donazione:

Delegazione ARMR Pisa

2006

Drssa Mele Caterina

Fattori genetici che predispongono
allo sviluppi di calcoli in pazienti con
diatesi gottosa

Donazione:

Fondazione della Comunita Berga-
masca

2006

Drssa Valenti Daniela Ricerca di geni
associati alla perdita di funzione
d'organo

Donazione:

GEWISS SpA.

2006 Drssa Mossali Chiara
Genetica delle malattie rare Dona-
zione:

- Delegazione ARMR. Monte Argen-
tario

- Delegazione ARMR. Milano

2006

Drssa Conti Sara

Tecniche di ricostruzione tridimensio-
nale del tessuto renale

Donazione:

Banche di Credito Cooperativo del-
la provincia di BG Casse rurali ed
Artigiane

2006

Drssa Bartolini Barbara
Riassorbimento delle proteine e dan-
no infiammatorio

Donazione:

Delegazione ARMR. del Garda - Sir-
mione

2006

Drssa Sana Beolchi

Maria Cellule staminali e malattia di
Fabry

Donazione:

- Un Sor...Riso per la Ricerca

- Riso Scotti - Pastificio Pagani

- Provincia di Vercelli

- Consorzio Pasticceri Bergamaschi

2006

Drssa Banterla Federica
Caratterizzazione e funzione di una
nuova proteina coinvolta nei pro-
cessi trombotici

Donazione:

- Donato Losa

- Provincia di Bergamo

2006

Drssa Noris Marina

Contributo e sostegno per il Con-
gresso sulle cause genetiche della
Sindrome Emolitico Uremico
Donazione:

- Delegazione ARMR. Noto

- Silvana Vitali

- Loredana Zambelli

2007

Drssa Rota Cinzia

Cellule staminali e riparazione renali
Donazione:

Fondazione della Comunita Berga-
masca

2007

Drssa Conti Sara

Valutazione del benessere cellulare
con tecniche di miscrospia elettro-
nica

Donazione:

In memoria di Lidia d' Arcangelo

2007

Drssa Trionfini Piera

La terapia genica per la cura di una
malattia rara

Donazione:

Alla memoria di una cara persona

2007

Drssa Cortinovis Monica

Sviluppo di strategie mirate a favorire
la tolleranza dell'organo trapiantato
Donazione:

Un Sor... Riso per la Ricerca

2007

Drssa Mele Caterina

Studio delle cause genetiche di una
forma rara di sindrome nefrotica
Donazione:

- Circuito Golfistico ARMR

- Delegazione ARMR. Noto

2007

Drssa Banterla Federica
Caratterizzazione e funzione di una
nuova proteina coinvolta nei pro-
cessi trombotici

Donazione:

Delegazione ARMR Lugano - Can-
ton Ticino

2008

Drssa Ciampi Osele

Riprogrammare una cellula adulta a
diventare una cellula staminale
Donazione:

Fondazione della Comunita Berga-
masca

2008

Drssa Cortinovis Monica

Come ridurre gli effetti collaterali di
farmaci antirigetto

Donazione:

Un Sor... Riso per la Ricerca

2008

Drssa Locatelli Monica

| modelli sperimentali come aiuto per
frovare nuove terapie per le malattie
rare

Donazione:

Delegazioni ARMR. di Lugano Can-
ton Ticino - Genova - Monte Argen-
tario - Noto
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BORSE DI STUDIO NEGLI ANNI

2008

Drssa Rota Cinzia

Come le cellule staminali adulte ripa-
rano il tessuto danneggiato
Donazione:

Circuito Golfistico ARMR.

2008

Drssa Sanfilippo Mariangela

Utilizzo delle cellule staminali embrio-
nali generate da cellule adulte per
la cura delle malattie rare
Donazione:

Banca d’ Italia di Bergamo, Brescia,
Cosenza, Genova, Torino

2008

Drssa Trionfini Piera

Curare una Malattia genetica rara
con la terapia genica

Donazione:

ASCOM BERGAMO

- Consorzio Pasticceri Bergamaschi

2009 Drssa Ciampi Osele

Ottenere una cellula staminale a
partire da una cellula adulta
Donazione:

Fondazione della Comunita Berga-
masca

2009

Drssa Locatelli Monica

Un nuovo modello sperimentale per
studiare una malattia rara del meta-
bolismo dei lipidi

Donazione:

- 10 ore di sport e solidarietd San
Pellegrino terme

- Circuito Golfistico ARMR

- Gara int. di marcia e Campionato
[taliano 50 KM

2009

Drssa Cortinovis Monica

Tematiche relative alla farmacologia
clinica applicata al trapianto d'or-
gano

Donazione:

Delegazioni ARMR. di Genova e
Noto

2009

Drssa Benedetti Valentina

Studi di embriogenesi per la rigene-
razione dei tessuti

Donazione:

- ASPAN. Associazione Panificatori
Bergamaschi

-1PSSAR San Pellegrino Terme

- LRS.SAR Nembro

- 1TAS. Bergamo

2009

Drssa Trionfini Piera Nuove

strategie terapeutiche per la cura di
malattie genetiche

Donazione:

Un Sor...Riso per la Ricerca

2009

Drssa Rota Cinzia

Cellule staminali e riparazione renale
Donazione:

- Daminelli Pietro

- Sergio Mazzoleni

2010

Drssa Rota Cinzia

Studi di rigenerazione tessuti con
cellule staminali

Donazione:

Fondazione ARMR

2010

Drssa Ciampi Osele

Ottenere cellule staminali pluripotenti
a partire da cellule somatiche adulte
Donazione:

Delegazione ARMR Canton Ticino in
memoria di Piera Santambrogio

2010

Drssa Benedetti Valentina

Studi di embriogenesi per la rigene-
razione di tessuti

Donazione :

Nozze Andrea & Judith

2010

Drssa Locatelli Monica

Una nuova terapia sperimentale per
la sindrome emolitico uremica
Donazione:

- Circuito golfistico ARMR

- Delegazione ARMR Genova

2010

Drssa Cortinovis Monica

Cinetica e genomica di farmaci im-
munosuppressori in - pazienti  sotto-
posti

Donazione:

BCC Cassa Rurale ed Artigiana -
Treviglio

2010

Drssa Chezzi Serena

Preparazione di vettori che permet-
tono un trasferimento genico mirato
Donazione:

Fondazione della Comunita Berga-
masca

2010

Drssa Rota Cinzia

Premio internazionale Stern Cells
young investigator Award assegna-
tole dalla rivista Stern Cells per lo
studio “ Efficacia delle cellule stami-
nali umane da cordone ombelicale
nei modelli preclinici” FONDAZIONE
AIUTI PER LA RICERCA SULLE MALAT-
TIE RARE
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Borse di studio

GRANT NEGLI ANNI

2006

Drssa Buelli Simona

Grant USA per la partecipazione
al Congresso internazionale “39°
Annual Renal Week Meeting” or-
ganizzato da American  Society
oh Nephrology (ASN), Simona ha
presentato il lavoro “ Loss of factor
H-dependent regulation mediates
tubular cell dysfuction on protein
overload”

Donazione:

Circuito Golfistico ARMR.

2006

Drssa Trionfini Piera
Donazione:

Lamiflex Group Sp.A.

2007

Drssa Baldelli Sara

Grant Europeo per la partecipazio-
ne al “10° International Congress of
Therapeutic Drug monitoring & Clini-
cal Toxicology” svoltosi dal 9 al 14
settembre 2007 a Nizza. Il lavoro
di Sara Baldelli & stato accettato
come Oral Presentation (valutazione
massima)

Donazione:

- Delegazione ARMR. Monte Argen-
tario

- Delegazione ARMR. Genova

- Delegazione ARMR. Torino

- Delegazione ARMR Milano

- Delegazione ARMR Pisa

2007

Drssa Morigi Marina

Capo Laboratorio dei  Biologia
Cellulare e Xenotrapianto , per una
sua ricercatrice che partecipera al
“7Th International Podocyte Meeting
2008"

Donazione:

Gruppo Volontari Noi per Loro - Sel-
vino

2008
Dr. Abbate Mauro
Corso di  aggiornamento  “Renal

Biopsy in Medical Diseases of the
Kidneys”, Columbia University, New
York, 10-13 settembre 2008
Donazione:

Gruppo Volontari Noi per Loro - Sel-
vino

2008

Drssa Ene-lordache Bogdan
‘Advanced technologies and tre-
atments for diabetes”, Atene, 25-28
febbraio 2009

Donazione:

- Maria Rita Andaloro

- Angelo Serraglio

2009

Drssa Buelli Simona

Partecipazione al Complement in Hu-
man Disease svoltosi in Ungheria del
5 all'8 settembre 2009

Donazione:

Gruppo Volontari Noi per Loro - Sel-
vino

2009

Drssa Cassis Paola

Partecipazione al 2° European Con-
gress of Inmunology svoltosi a Berlino
dal 13 al 16 Settembre 2009
Donazione:

- Comune di Leffe

- I Mosaico Onlus

- Alpini - CAl - AIDO di Leffe

2009

Drssa Tomasoni Susanna

Per la partecipazione al meeting an-
nuale dell’American Society of Gene
Therapy svoltosi a San Diego dal 27
al 30 Maggio 2009.

Donazione:

In memoria di una persona cara

2010

Drssa Gagliardini Elena
Donazione:

Delegazione ARMR Noto

2010

Drssa Marigi Marina

Donazione:

Delegazione ARMR. Novara - Vo-
rese

2010

Drssa Tomasoni Susanna
Donazione:

Delegazione ARMR Milano

2010

Drssa Rizzo Paola

Donazione:

Gruppo Volontari “Noi per Loro” -
Selvino

2010

Drssa Figlivzzi Marina
Donazione:

- Antinfortunistica Hertz stl
- Giemme Group

- Union Sider stl

2010

Drssa Trionfini Piera

Donazione:

Delegazione ARMR. Pisa in memoria
di:

- Lucio Capparelli

- Michele Matteelli

CONTRIBUTI ALLA RICERCA

2009 Drssa Cunietti Michela In ricor-
do di Giuseppina Bartesaghi

2009 Drssa Rota Cinzia Associazio-
ne Fiera San Matteo - Branzi

2009 Drssa Parodi  Sara Lamiflex
SpA.

2009 Drssa Mossali Chiara Pellicce-
ria Pagano . Bergamo
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BORSE DI STUDIO dalla A alla Z

Drssa Amadei Barbara

Poliformismo del gene dli Rantes in pazienti con arterite
al takayasu.

Donazione:

Vin Service Beverage Croup

Drssa Amadei Barbara

Studio del poliformismo del recettore B dell’ entotelina
in pazienti con ipertensione sodio-indotta.
Donazione:

Soci ARMR.

Drssa Ambrosini Silvia

Messa a punto della frasfezione di filbroblasti umani
per la cura di malattie rare familiari

Donazione:

Soci ARMR

Ing. Antiga Luca

Analisi anatomica funzionale non invasiva di distretti
arteriosi in pazienti aoffetti da arterite di Takayasu
Donazione:

The Nando Peretti Foundation

Dr. Aparecida Cavinato Regiane

Studio delle Proprieta immunomodulatorie delle cellule
denfritiche

Donazione:

Bracco SpA.

Drssa Aparecida Cavinato Regiane

Meccanismi immunologici responsabili della tolleranza
al frapionto

Donazione:

Soci ARMR.

Drssa Baldelli Sara

Ottimizzazione delluso dei farmaci antirigetto in pa-
zienti sottoposti in trapianto d'organo atiroviso ap-
procci di farmacogenomica e proteomica
Donazione:

Fondazione della Comunitd Bergamasca

Drssa Baldelli Sara

Arterite di Takayasu: nuovi farmaci
Donazione:

Fondazione della Comunitd Bergamasca

Drssa Banterla Federica

La microangiopatia trombotica: espressione e studi
funzionali di forme mutate della proteasi ADAMTS13
Donazione:

Lions Club Sant” Alessandro Bergamo

Drssa Banterla Federica

Caratterizzazione e funzione di una nuova proteina
coinvolta nei processi rombotici

Donazione:

- Donato Losa

- Provincia di Bergamo

Drssa Banterla Federica

Caratterizzazione e funzione di una nuova proteina
coinvolta nei processi trombotici

Donazione:

Delegazione ARMR. Lugano - Canton Ticino

Drssa Bartolini Barbara

Conoscere i geni per prevedere la risposta di farmaci
nel frapianto

Donazione:

Delegazione ARMR. Lugano - Canton Ticino
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Drssa Bartolini

Barbara Riassorbimento delle proteine e danno in-
fiommatorio

Donazione:

Delegazione ARMR. del CGarda - Sirmione

Drssa Benedetti Valentina

Studi di embriogenesi per la rigenerazione di tessuti
Donazione:

- ASPAN. Associazione Panificatori Bergamaschi
- PS.SAR. San Pellegrino Terme

- IPS.SAR Nembro

- | TAS. Bergamo

Drssa Benedetti Valentina

Studi di embriogenesi per la rigenerazione di tessuti
Donazione:

Nozze Andrea e Judth

Drssa Berlingeri Silvia

Studio dei segnali infracellular coinvolti nell” attivazio-
ne del complemento

Donazione:

The Nando Peretti Foundation

Drssa Berlingeri Silvia

Come nasce un farmaco orfono
Donazione:

Famiglia Zanetti

Drssa Bettinaglio Paola

Predisposizione genetica alla sindrome emolotico -
uremica - frombotica

Donazione:

Soci ARMR

Borse di studio

Drssa Bettinaglio Paola

Poliformismo del gene angiotensinogeno in pazienti
con nefropatia dicbetica

Donazione:

Maria Teresa Conterno

Drssa Binda Elena

Studi dei meccanismi di danno vascolareda vetroresi-
na, un agente responsabile di- alcune forme di simaro-
me emoliticouremica

Donazione:

Rotary Club Orbetello Costa d' Argento

Drssa Brioschi Simona

Ricerca di geni associati alla predisposizione a svi-
luppare la sindrome emolitico-uremica in pazienti sena
alterazioni di fattore “'H’

Donazione:

Rotary Club Orbetello Costa d’ Argento

Drssa Brioschi Simona

Alterazioni genetiche del complemento responscbili
della microangiopatia frombotica

Donazione:

Soci ARMR

Drssa Brioschi Simona

Studio dei geni coinvolti nella frombosi
Donazione:

Lions Club Sant” Alessandro Bergamo

Drssa Bucchioni Sara

Andalisi di un possibilegene coinvolto nella malattia del
cuore del diabetico

Donazione:

- AnnaVi Gioielleria Bergamo

- Soci ARMR
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Drssa Buelli Simona

Segnali intracellulari indotti da Shiga toxin, tossina re-
sponsabile della sindrome emilitico - uremica
Donazione:

Soci ARMR

Drssa Buelli Simona

Ruolo dell” entotelina nella sindrome emolitico - uremi-
co, una malattie rara che colpisce i bambini
Donazione:

Helsin Healthcare Lugano

Drssa Buelli Simona

Una rara infezione dei bambini

Donazione:

Delegazione ARMR. del Carda - Sirmione

Drsse Buelli Simona e Mapelli Paola

Studi sperimentali su una malattia rara del bambino
Donazione:

- Helsin Healthcare Lugano

- Famiglia Pedroli

Drssa Capoferri Cristina

Ruolo funzionale della proteasi ADAMTS 13 nella po-
togenesi delle microangiopatie frobotiche
Donazione:

Soci ARMR

Drssa Capoferi Cristina

La microangiopatia trombotica, una malattia rara del-
le giovani donne: studi di mutazioni genetiche
Donazione:

Helsin Healthcare Lugano

Drssa Capoferri Cristina

Ricerca dinuove proteine coinvolte nella trombosi nei
pazienti con porpora frombotica frombocitopenica
Donazione:

Famiglia Zanetti

Drssa Capoferri Cristina

Una nuova proteina contro la trombosi
Donazione:

Provincia di Bergamo

Drssa Caprioli Jessica

Sindrome Emalitico - Uremica fomilicre
Donazione:

Soci ARMR

Drssa Caprioli Jessica

Ricerca geni implicati nella patogenesi della sindrome
emolitico uremica/porpora trombotica frombocitope-
nica fomiliare ricorente

Donazione:

Soci ARMR

Drssa Caroli Cristina

rwolo di toll-ike receptor-9, proteina che regola la ri-
sposta immunitario, in malattie rare autoimmuni
Donazione:

Famiglia Radici

Drssa Caroli Cristina

Un passo avanti per la cura del lupus ertematoso si-
stemico

Donazione:

Famiglia Radici

Drssa Caroli Cristina

Infiammazione e lupus eritematoso sistemico
Donazione:

Delegazione ARMR. Lugano - Canton Ticino

Drssa Cassis Paola

Ruolo del monossido d’ azotonella patogenesi della
preeclampsia

Donazione:

Soci ARMR.
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Drssa Cassis Linda

Una strada per indurre tolleranza agli organi solidi
Donazione:

The Nando Peretti Foundation

Drssa Cassis Paola

Studi sull” ipertensione in gravidanza
Donazione:

The Nando Peretti Foundation

Drssa Ciampi Osele

Riprogrammare una cellulo adulta a diventare una
cellula staminale

Donazione:

Fondazione della Comunitd Bergamasca

Drssa Ciampi Osele

Oftenere cellule staminali pluripotenti a partira da cel-
lule somatiche adulte

Donazione:

Fondazione della Comunitd Bergamasca

Drssa Ciampi Osele

Nuove strategie per ottenere cellule staminali pluripo-
fenti

Donazione:

- Delegazione ARMR Lugano - Canton Ticino

- in memoria di Piera Santambrogio

Drssa Contaretti Silvia

Studio biochimico della proteina di Von Willebrand
e dele protesi coinvolte nella sua regolazione in
pazienti con sindrome uremica/porpora frombotica
frombocitopenica

Donazione:

Soci ARMR

Borse di studio

Drssa Contaretti Silvia

Sindrome Emolitico - Uremica e porpora trombotica
frombocitopenica: ricerca di proteasi ADAMTS13
implicate nella regolazione del fattore di Von Wille-
brand

Donazione:

Maria Teresa Conterno

Drssa Conti Sara

Studio delle alterazioni ultrastrutiurali nella malattia di
Fabory

Donazione:

Soci ARMR. Bergamo

Drssa Conti Sara

Uno sguardo ai tessuti in fre dimensioni
Donazione:

Soci ARMR. Bergamo

Drssa Conti Sara

Tecniche di ricostruzione tridimensionale del tessuto
renale

Donazione:

- Banche di Credito Cooperativo della provincia
di BG

- Casse rurali ed Artigiane

Drssa Conti Sara

Valutazione del benessere cellulare con tecniche di
miscrospia elettronica

Donazione:

in memoria di Lidia d" Arcangelo

Drssa Cortinovis Monica

Sviluppo di strategie mirate a favorire |a tolleranza
dell'organo fropiantato

Donazione:

Un Sor...Riso per la Ricerca

Fondazione Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare - ONLUS 23



Drssa Cortinovis Monica

Come ridurre gli effetti collaterali di formaci antirigetto
Donazione:

Un Sor...Riso per la Ricerca

Drssa Cortinovis Monica

Cinetica e genomica di farmaci immunoprotettori in
pazienti sottoposti a fropianto di rene

Donazione:

- Delegazione ARMR Genova

- Delegazione ARMR Noto

Drssa Cortinovis Monica

Anticorpi contro il donatore: come influenzano la so-
prawivenza a lungo termine dell'organo trapiontato
Donazione:

BCC Cassa Rurale Artigiana - Treviglio

Drssa Cugini Daniela

Ruolo del Microchimerismo nella tolleranza al trapian-
to di rene indotta dall” infusione di cellule de dona-
tore

Donazione:

Soci ARMR

Drssa Derosas Manuela
Donazione:

- ASCOM Bergamo

- Gruppo Giovani ARMR.

Drssa Donadelli Roberta

Come si formano i frombi picstrinici: uno studio mole-
colare

Donazione:

Soci ARMR

Drssa Gagliardini Elena

Meccanismi di danno del frasporto responsabili della
perdita di funzione renale nelle glomerulonefriti
Donazione:

Soci ARMR

Drssa Gagliardini Elena

Effetto del blocco della sintesi/attivita di angiotensina
Il sulla produzione ed espressione di nefring, P-cade-
rina e ZO in pazienti affetti da nefropatie progressive
Donazione:

Soci ARMR

Drssa Garofano Elvira

Modulazione dell'espressione genica di nefring, in cel-
lule in coltura esposte a dlitazion, farmaci utilizzati nel
frattomento del dicbete

Donazione:

ARS ABB SACE

Drssa Ghezzi Serena

Preparazione di vettori che permettono un trasferimen-
to genico mirato

Donazione:

Fondazione della Comunitd Bergamasca

Drssa Locatelli Monica

I modelii sperimentali come aiuto per trovare nuove
terapie per le malattie rare

Donazione:

- Delegazione ARMR. Lugano - Canton Ticino

- Delegazione ARMR. Genova

- Delegazione ARMR Monte Argentario

- Delegazione ARMR Noto

Drssa Locatelli Monica

Una nuova terapia sperimentale per la sindrome emo-
litico uremica

Donazione:

- 10 ore di sport e solidarieta - S. Pellegrino Terme
- Circuito Golfistico ARMR.

- Gara int. di marcia e Campionato Italiano 50 KM
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Drssa Locatelli Monica

Un nuovo modello sperimentale per studiare una mo-
lattia rara del metebolismo dei lipidi

Donazione:

- Circuito Colfisitico ARMR.

- Delegazione ARMRM. Genova

Drssa Mapelli Pacla

Studi sperimentali su una malattia rara del bambino
Donazione:

- Healsin Healthcare Lugano

- Fam. Pedroli

Dr. Marconi Francesco

Studi funzionali della proteasi ADAMTS13 nella pa-
togenesi della porpora frombotica frombocitopenica
Donazione:

Soci ARMR

Drssa Maucci Raffaella

Studio delle alterazioni del trasporto di amminoacidi
nella preeclampsia

Donazione:

Soci ARMR.

Drssa Mele Caterina

Fattori genetici che predispongono dllo sviluppi di
calcoli in pazienti con diatesi gottosa

Donazione:

Fondazione della Comunita Bergamasca

Drssa Mele Caterina

Studio delle cause genetiche di una forma rara di sin-
drome nefrotica

Donazione:

- Circuito Colfistico ARMR.

- Delegazione ARMR Noto

Drssa Mossali Chiara

Cenetica delle malattie rare

Donazione:

- Delegazione ARMR. Monte Argentario
- Delegazione ARMR Milano

Borse di studio

Drssa Nicastri Annalisa

Nel mondo dei farmaci antirigetto

Donazione:

Kiwanis Club Bergamo Orobico - Bergamo - Sebino

Drssa Noris Marina

Contiibuto e sostegno per il Congresso sulle cause
genetiche della Sindrome Emolitico Uremico
Donazione:

- Delegazione ARMR Noto

- Silvana Vitali

- Loredana Zambelli

Drssa Porrati Francesca

Alterazioni genetiche nella sindrome emolitico - ure-
mica

Donazione:

Delegazione ARMR. Lugano - Canton Ticino

Drssa Rena Giglio

Screening della popolazione diabetica della Provin-
cia di Bergamo

Donazione:

Soci ARMR

Drssa Rossoni Daniela

Alterarione dell” espressione di geni che favoriscono
[infiammazione nella sindrome emolitico - uremica
Donazione:

- Delegazione ARMR Milano

- Delegazione ARMR. Monte Argentario

Drssa Rossoni Daniela

Cosa c'é dietro la pubblicazione di uni studio clinico
Donazione:

Delegazione ARMR. Milano

Drssa Rota Cinzia

Cellule staminali nella riparazione dei tessuti
Donazione:

Delegazione ARMR Pisa
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Drssa Rota Cinzia

Cellule stamindli e riparazione renali
Donazione:

Fondazione della Comunitd Bergamasca

Drssa Rota Cinzia

Come le cellule staminali adulte riparano il tessuto
danneggiato

Donazione:

Circuito Golfistico ARMR.

Drssa Rota Cinzia

Studi di rigenerazione tessuti con cellule staminali
Donazione:

- Daminelli Pietro

- Sergio Mazzoleni

Drssa Rota Cinzia PREMIO AD HOC

Premio internazionale Stern Cells young investigator
Award assegnatole dalla rivista Stern Cells per lo
studio “ Efficacia delle cellule staminali umane da
cordone ombelicale nei modelli preclinici”
Donazione:

FONDAZIONE AIUTI PER LA RICERCA SULLE MA-
LATTIE RARE

Drssa Sana Beolchi Maria

Cellule staminali e malattia di Fabry
Donazione:

- Un Sor...Riso per la Ricerca

- Riso Scotti

- Pastificio Pagani

- Provincia di vercelli

- Consorzio Pasticceri Bergamaschi

Drssa Sanfilippo Mariangela

Utilizzo delle cellule staminali embrionali generate da
cellule adulte per la cura delle malattie rare
Donazione:

- Banca d’ Italia di Bergamo

- Banca d’ Italia di Brescia

- Banca d' ltalia di Cosenza
- Banca d' ltalia di Genova
- Banca d' ltalia di Torino

Drssa Trionfini Piera

Terapia genica: se ne parla da 15 anni, adesso si fara ?
Donazione:

- The Nando Peretti Foundation

- Delegazione ARMR. Monte Argentario

Drssa Trionfini Piera

La terapia genica per la cura di una malattia rara
Donazione:

The Nando Peretti Foundation

Drssa Trionfini Piera

La terapia genica per la cura di una malattia rara
Donazione:

Alla memoria di una cara persona

Drssa Trionfini Piera

Curare una Malattia genetica rara con la terapia genica
Donazione:

- ASCOM BERGAMO

- Consorzio Pasticceri Bergamaschi

Drssa Trionfini Piera

Nuove strategie terapeutiche per la cura di malattie
genetiche

Donazione:

Un Sor...Riso per la Ricerca

Drssa Valenti Daniela

Ricerca di geni associati dlla perdita di funzione d'organo
Donazione:

GEWISS SpA.

Drssa Zarelli Cristina

Ricerca di nuovi farmaci in grado dirallentare la pro-
gressione della nefiite lupica

Donazione:

Soci ARMR.
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BORSE DI STUDIO
E PREMIO ARMR.

‘La ricerca progetta il futuro.
limportonza  della donazio-
ne” & il fitolo che ha fatto da
flo conduttore dlla serata di
mercoledi 1 dicembre durante
la cerimonia di consegna del-
le Borse di Studio assegnate
dalla Fondazione ARMR (Aiuto
alla Ricerca Malattie Rare) per
lanno 2010/2011. La Fonda-
zione ha assegnato 6 borse di
studio e 6 grant di ricerca volti
a sostenere la partecipazione a
convegni di selezionati ricerca-
tori italiani per incontrare la co-
munita scientifica internazionale.
“Raccogliere fondi per finanzio-
re borse di studio da dedicare
dlla ricerca sulle malattie rare:
e lobiettivo principale  della
nostra Fondazione - dichiara
la presidente Daniela Guada-
lupi - tenuto conto di quanto
fatto negli anni precedenti, ad
OQgQi, siamo riusciti a sostenere
gli studi di piu di un centincio
di biillanti giovani ricercatori "
La Fondazione ARMR. lavora
inoltre per diffondere informazioni
e documentazioni relative ai ser-
vizi offerti ai malati, ai familiar e
ai medici : “Ci impegniomo per
far conoscere l'esistenza e le at-
fivitar del Cenfro per la Ricerca
delle Malattie Rare "Aldo e Cele
Dacco” di Ranica delllstituto
Mario Negri, che fomisce gratu-

itamente la propria consulenza’.
I "‘Premio speciale ARMR™ &
stato vinto da Cinzia Rota vin-
citice del «Young Investigo-
tor Award 2010» della rivista
scienfifica  interazionale  Stem
Cells a Seoul il 2 ottobre scor-
so grazie agli studi sostenuti da
“un Sor...Riso per la Ricerca”
che, con il professor Remuzzi
ha poi tenuto una conferenza
sul “valore della donazione”.
II' coordinatore  delle Ricerche
Istituto Mario Negri ha ricordato
quanto siano importanti le bor-
se di studio in un paese, Iltalia,
dove i contributi per la ricerca
sono inferiori rispetto al resto
d'Europa; un peccato, secondo
Remuzzi, considerato che uno
Stato dovrebbe  fondarsi sulla
scienza e sulla cultura. La borsa
di studio diventa cosi un dono
prezioso per la ricerco, il primo
passo per creare menti brilanti
che possano aiutare con le loro
scoperte future ad aumentare |l
livello della qualitar di vita di tutti.
Quindi sono state consegnate
le Borse di Studio “Sedicimi-
loeuro” a Serena Chezzi (da
Fondazione della  Comunitd
Bergamasca), a Osele Ciompi
(da Delegazione ARMR Canton
Ticino in memoria di Piera San-
tambrogio), a Monica Cortinovis
(da BCC Cassa Rurale ed Arti-

giana - Treviglio), a Valentina
Benedetti (da Nozze Andrea e
Judith), a Manuela Derosas (da
Ascom Bergamo e Gruppo Cio-
vani ARMR), a Monica Locatell
(da Circuito golffisico ARMR e
Delegazione  ARMR  Genova).
A seguire |' attibuzione Grant
di Ricerca ad Elena Gagliardini
(da Delegazione ARMR Noto),
a Marina Morigi (da Delega-
zione ARMR Novara - Vare-
se), a Susanna Tomasoni (da
Delegazione ARMR Milano), a
Paola Rizzo (da Associazio-
ne Gruppo Volontari “Noi per
Loro”), a Marina Figliuzzi (da An-
finfortunistica Hertz s e Giemme
Croup e Union Sider stl), a Piera
Trionfini (da Delegazione ARMR
Pisa in memoria di Lucio Cap-
pareli e di Michele Matteell).
Infine dlle & stato consegnato
il Premio ARMR 2010 all'As-
sociazione  Nazionale — Alpini
Sezione di Bergamo per “Line-
guagliabile spirito di corpo che
sa coinvolgere futta la popo-
lazione - spiega la presidente
Cuadalupi, - sempre presente
laddove serve esempio per tutte
le generazioni, fedele memoria
del nostro passato e garanzia
di futuro™.

Da ‘LEco di Bergamo”
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RELAZIONI BORSISTE 2010

Studi di embriogenesi per la rigenerazione di
tessuti

Molti dei pazienti offetti da diabete di tipo
| sviluppano progressivamente un danno rena-
le con perdita della funzionalitd dell'organo.
Sebbene la didlisi e il trapianto di rene siano
attualmente le uniche alternative terapeutiche,
entrambe presentano delle notevoli limitazioni.
Infatti c'& una scarsita dei donatori d’organo,
gli effetti collaterali delle terapie immunosop-
pressive a cui i pazienti devono sottoporsi per
tutta la vitg, oltre le frequenti reazioni di rigetto
al trapianto, la scarsa qualitd della vita dei pa-
zienti in dialisi e gli elevati costi derivati da tali
frattamenti.

Pertanto, sulla base di queste considerazio-
ni, nasce la necessitd di sviluppare terapie
alternative. Lo scopo del presente progetto &
stato quello di provare che & possibile ricostrui-
re in vitro delle strutture renali umane, per sostitu-
ire il tessuto renale danneggiato nel diabete di
tipo |. La strategia & utilizzare il rene embrionale
di topo come supporto per lo sviluppo di ne-
froni umani, insieme a cellule staminali umane. A
questo scopo abbiamo isolato reni embrionali
di topo, li abbiamo disgregati in singole cellule
e li abbiamo indotti a riformare un nuovo rene
in vitro. Per testare la sua funzionalitd, il rene
embrionale riformato & stato trapiantato sotto
la capsula renale di un ratto privo del sistema
immunitario. Dopo tre settimane abbiamo osser-
vato che il rene riformato & stato in grado di
svilupparsi ed integrarsi con il rene dell’animale.
Con lo scopo ultimo di creare un rene riformato
costituito da cellule renali di topo e cellule

staminali umane di diversa origine (mesenchima-
i, del cordone ombelicale e del liquido amnio-
tico) & stata analizzata la capacita di queste
cellule di generare strutture renali una volta in-
serite in un ambiente renale embrionale di topo.
Questi esperimenti hanno dato risultati promet-
tenti € sono in corso esperimenti di trapianto
di rene riformato, sotto la capsula renale di un
animale diabetico privo del sistema immunita-
rio, per analizzare se i nuovi nefroni umani siano
in grado di concludere il loro programma di
sviluppo integrandosi nel rene dell’'ospite e di
contribuire alla sostituzione del rene danneg-
giato, migliorandone la funzionalita.

Simona Buelli

Crazie alla Fondazione ARMR, che mi ha asse-
gnato un grant di aggiornamento e formazione
scientifica, ho partecipato al 12° congresso eu-
ropeo “Complement in Human Disease” presen-
tando il mio lavoro dal titolo “Complement ac-
tivation contributes to microvascular thrombosis
in Shiga toxin-associated HUS". Tale congresso,
tenutosi a Visegrad (Ungheria) dal 5 al 8 set-
tembre 2009, viene organizzato ogni due anni
e offre ai ricercatori impegnati nel campo delle
malattie legate al funzionamento del sistema
del complemento, un'imperdibile occasione per
la divulgazione dei risultati delle proprie ricer-
che e per un confronto a livello internazionale.
Questa esperienza si & rivelata concretamente
molto importante perche il lavoro che ho pre-
sentato ha suscitato molto interesse tanto da
permettere la realizzazione di una collabo-
razione tra il nostro istituto € una compagnia
farmaceutica che ha voluto testare un nuovo
farmaco nei nostri modelli sperimentali.
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Paola Cassis

Crazie al grant di aggiornamento per la forma-
zione scientifica che la Fondazione ARMR mi ha
assegnato, ho potuto partecipare a 2° Euro-
pean Congress of Immunology” tenutosi a Ber-
lino. Durante questo congresso ho presentato i
dati di un nuovo studio intitolato Erythropietin
(EPO) dose-dependently modulates dendritic
cells (DCs) allostimulatory capacity”. | risultati ri-
guardano |'effetto dell’eritropoietina sull’ attivita
delle cellule dendritiche, cioé cellule coinvolte
nell'avvio e nella regolazione delle risposte im-
munitarie e quindi del rigetto del trapianto.

Da molti anni il nostro laboratorio segue diversi
progetti nell'ambito dellinduzione di tolleranza
ad un organo trapiantato, senza I'utilizzo di far-
maci immunosoppressori, che sono efficaci nel
bloccare la reazione dirigetto, ma che alungo
andare risultano molto tossici per il paziente
frapiantato. In particolare, mi sono occupata
dello studio delle cellule dendritiche e di come,
se opportunamente trattate, queste cellule sia-
no in grado si rallentare o addirittura bloccare
la risposta di rigetto e quindi di promuovere la
tolleranza dell'organo trapiantato.

La partecipazione a questo congresso ha
rappresentato  unimportante occasione per
arricchire le mie conoscenze scientifiche e per
sperimentare un confronto costruttivo con altri
ricercatori del settore. Inoltre, sono emersi molti
spunti di ricerca utili non solo per il prosegui-
mento del mio lavoro nel campo delle cellule
dendritiche, ma anche per sviluppare al meglio
altri progetti in cui sono coinvolta e che si oc-
cupano di studiare approfonditamente il ruolo
dell'immunita innata nel frapianto di rene.

Osele Ciampi

Ottenere una cellula staminale a partire da una
cellula adulta

Cli effetti terapeutici delle cellule embriona-

Le nostre borsiste 2010

li staminali sono stati riportati in alcuni modelli
animali di malattie degenerative e solo a gen-
naio 2009 I'ente americano FDA ha approvato
il primo studio clinico sull'utilizzo delle cellule
embrionali umane per il frattamento di pazienti
affetti da danno alla spina dorsale. L impiego
di tali cellule perd presenta alcuni ostacoli tra
cui il rigetto, non essendo paziente- specifiche,
e problemi efici legati all'uso delle cellule em-
brionali. Un modo per superare queste difficolta
& rappresentato dalla possibilita di generare le
induced pluripotent stem cells (iPS) cioé cellu-
le pluripotenti ottenute da cellule differenziate.
Per ottenere le cellule iPS, sono stati identifica-
ti quattro fattori (OCT4, SOX2, KLF4 e cMyc)
essenziali per la produzione di cellule stami-
nali da cellule differenziate, altamente espressi
nelle cellule embrionali staminali. Per veicolare
questi fattori allinterno di cellule differenziate
sono state impiegate diverse metodiche tra cui
la piv sicura sembra essere quella che utilizza
un vettore plasmidico che non si integra nel ge-
noma della cellula. Pertanto abbiamo costruito
un vettore plasmidico contenete i fattori d'in-
teresse in un unico vettore che permette un'u-
guale espressione dei fattori all'interno della
cellula differenziata.. In particolare si & scelto di
riprogrammare fibroblasti adulti in quanto sono
una fonte di cellule facimente reperibile dai
pazienti. A tal fing, sono state utilizzate diverse
tecniche per veicolare il DNA esogeno allinter-
no della cellula e si & scelto un particolare tipo
di elettroporazione che permette di far entrare
il DNA direttamente nel nucleo, permettendo
cosi una rapida trascrizione. | primi esperimenti
eseguiti hanno condotto ad una parziale ripro-
grammazione delle cellule adulte, generando
delle colonie IPS-like che perd non riescono a
proliferare. Per superare questo problema stia-
mo ottimizzando i protocolli di transfezione e
di coltivazione cellulare. Recentemente & sta-
to visto che introducendo direttamente ' RNA
dei fattori di riprogrammazione all'interno delle
cellule adulte, I'efficienza di riprogrammazione
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viene notevolmente incrementata. Inoltre 'RNA,
rispetto al plasmide, annulla la probabilita di
integrarsi nel genoma della cellula ricevente.
Pertanto, alla luce di queste nuove scoperte,
stiamo ottimizzando la tecnica di trascrizione in
vitro per la produzione di un unico RNA conte-
nente tutti i fattori di riprogrammazione.

Monica Cortinovis

Nel corso del 2010 grazie alla Borsa di Stu-
dio che mi & stata assegnata dalla Fondazione
ARMR ho avuto la possibilitd di approfondire
le tematiche relative alla farmacologia clinica
applicata al trapianto d’organo. Mi sono oc-
cupata principalmente di Sirolimus, un farmaco
immunosoppressore che inibisce la proliferazio-
ne dei linfociti T mediante il blocco dell'azione
di proteine coinvolte nella progressione del
ciclo cellulare chiamate mammalian target of
rapamycin (mTOR). | pazienti in trattamento con
Sirolimus richiedono spesso la somministrazione
di acidi grassi polinsaturi della serie omega-3
per ridurre l'ipertrigliceridemia che spesso ac-
compagna l'uso cronico degli inibitori di mTOR.
Poiché recenti studi sperimentali hanno mostra-
to che gli omega-3 inibiscono I'attivitd del ci-
tocromo 3A4, il principale enzima responsabile
del metabolismo di Sirolimus, abbiamo valuta-
to limpatto di questi agenti ipolipidemizzanti
sull'esposizione a Sirolimus in pazienti trapianta-
ti. Abbiamo osservato che a partire dal quarto
mese dal trapianto i livelli ematici di Sirolimus
erano piv elevati nei pazienti a cui venivano
somministrati gli omega-3. La differenza & di-
ventata significativa a partire dal settimo mese
dal frapianto ed & rimasta tale durante tutto il
follow-up. Questi risultati indicano la necessita
un monitoraggio piv frequente dei livelli di Si-
rolimus nei pazienti che ricevono omega-3 per
evitare possibile tossicita e modificare la dose
di Sirolimus in modo adeguato. Le informazioni
derivate dallo studio contribuiscono a defini-
re regimi di terapia immunosoppressiva sempre

piU mirati al singolo paziente sottoposto a tra-
pianto di rene. | risultati dello studio sono stati
pubblicati nel 2010 sulla rivista Transplanta-
tion ("Omega-3 polyunsaturated fatty acids
affect sirolimus exposure in kidney transplant
recipients on calcineurin inhibitor-free regimen”
2010;89:126-127).

['attivazione della proteina mTOR pud anche
contribuire ad aumentare la proliferazione cel-
lulare e il volume delle cisti nei pazienti con ma-
lattia policistica renale autosomica dominante.
Nel corso degli ultimi due anni sono stata coin-
volta in uno studio che prevedeva la valutazio-
ne dell'efficacia e della tollerabilita del tratta-
mento con Sirolimus nel prevenire il progressivo
aumento del volume dei reni in pazienti affetti
da malattia policistica renale autosomica do-
minante con funzione renale normale o lieve-
mente compromessa. Abbiamo osservato che
il trattamento con sirolimus ha ridotto in modo
significativo il progressivo aumento del volume
totale delle cisti che si documenta in chi riceve
solo la terapia convenzionale. Sono ora ne-
cessari ulteriori studi per stabilire se questi effet-
ti possono tradursi in un miglioramento a lungo
termine della funzione renale. Nel 2010 i risultati
di questa ricerca sono stati pubblicati sulla rivi-
sta Journal of American Society of Nephrology
(“Sirolimus therapy to halt the progression of
autosomal dominant polycystic kidney disease”
2010;21:1031-40). | risultati di questo studio
hanno fornito il razionale per estendere la va-
lutazione dell'efficacia della terapia con Siro-
limus in pazienti con malattia policistica renale
autosomica dominante ed insufficienza renale
severa. Questo studio & in corso di svolgimento.
Piv recentemente ho iniziato anche ad occu-
parmi di una nuova linea di ricerca in campo
di immunologia del trapianto d'organo, in par-
ticolare del monitoraggio dei livelli di anticorpi
diretti contro gli antigeni di istocompatibilita
(HLA), che sembrano rilevanti per lo sviluppo
di danno cronico dell'organo trapiantato e
da ultimo per la perdita della sue funzione. Lo-

30 Fondazione Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare - ONLUS



biettivo dello studio attualmente in corso & di
valutare 'effetto delle diverse terapie immuno-
soppressive di induzione e mantenimento sullo
sviluppo di questi anticorpi anti-HLA in pazienti
sottoposti a frapianto di rene. Si vuole inoltre
verificare se lo sviluppo di questi anticorpi si
traduce nel peggioramento della funzione re-
nale o nella riduzione della sopravvivenza a
lungo termine dell'organo trapiantato.

Monica Locatelli

UN NUOVO MODELLO SPERIMENTALE PER
STUDIARE UNA MALATTIA RARA DEL METABO-
LISMO DEI LIPIDI

Lenzima lecitina:colesterolo  aciltransferasi
(LCAT) & una dlicoproteina sintetizzata nel fe-
gato e secreta nel plasma, dove circola per la
maggior parte associata alle lipoproteine ad
alta densita (High Density Lipoproteins, HDL).
Circa il 75% del colesterolo plasmatico & in
forma esterificata, e deriva quasi interamente
dall'azione dellLCAT. LLCAT & essenziale per
la maturazione delle HDL e contribuisce a de-
terminarne composizione, struttura, metabolismo
e concentrazione plasmatica. Inoltre, I'LCAT
facilita I'attivita delle HDL nel rimuovere il cole-
sterolo in eccesso nella parete arteriosa, par-
tecipando cosi all'azione cardioprotettiva di
queste lipoproteine.

Studi hanno evidenziato che le mutazioni
nellenzima LCAT influenzano l'espressione di
geni coinvolti nel metabolismo lipoproteico e
il rischio di sviluppare malattie cardiovascolari
o renali. In particolare sono associate a due
malattie rare del metabolismo lipidico, “Fami-
lial LCAT Deficiency (FLD) e “Fish Eye Disease”
(FED), caratterizzate da deficit totale (FLD) o
parziale (FED) dell'attivitd enzimatica e ridotti
livelli plasmatici di HDL Linsufficienza renale, la
cui patogenesi & ancora sconosciuta,

Le nostre borsiste 2010

rappresenta la principale causa di morbilitd e
mortalitd nei soggetti affetti.

Lo scopo del nostro studio & quello di mettere
a punto e caratterizzare la patologia renale
in un modello murino di topi knockout (KO) per
LCAT e valutare i meccanismi biochimici € mo-
lecolari che portano alla glomerulosclerosi e al
possibile sviluppo di aterosclerosi. Le anomalie
lipoproteiche di questi topi hanno mostrato una
considerevole similitudine con quelle osservate
nei pazienti affetti da deficit di LCAT, special-
mente in termini di alterazioni delle HDL

Cli animali, LCAT KO e i rispettivi wild-type, sono
stati sottoposti ad un particolare trattamento
dietetico, ricco di grassi € colesterolo, per di-
versi mesi, in modo da mimare le lesioni patolo-
giche osservate nell'uomo.

Nel corso del trattamento abbiamo monitorato
alcuni parametri per osservare l'insorgenza del
danno renale, quali microalbuminuri, proteinu-
ria e funzione renale. Inoltre abbiamo effettuato
mensilmente dei prelievi di sangue per il dosag-
gio dei lipidi (livelli di trigliceridi e colesterolo).
Al sacrificio abbiamo analizzato il tessuto rena-
le al microscopio ottico ed elettronico.

['analisi di microscopia ottica ha rivelato lievi
lesioni patologiche a livello renale comparabili
nei due gruppi, mentre I'analisi ultrastrutturale al
microscopio elettronico ha evidenziato la pre-
senza di vacuoli e lacune mesangiali nei topi
LCAT KO. Nei topi con piu alti livelli plasmatici
di lipidi queste alterazioni erano piv estese.

In particolare si & osservata la presenza di la-
cune nella GBM in un topo LCAT KO: questo
riproduce la lesione del capillare glomerulare
riscontrata nei pazienti e suggerisce la possi-
bilita che i topi LCAT KO siano suscettibili di
sviluppare alterazioni clinicamente significative
in risposta alla dieta e/o a altre condizioni spe-
rimental.
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CELLULE STAMINALI
E RIPARAZIONE RENALE

Crazie alla borsa di studio che mi & stata con-
cessa dalla fondazione ARMR, sto svolgendo
uno studio sull'uso di cellule staminali isolate dal
liquido, come possibile terapia per l'insufficien-
za renale acuta. Tale patologia causa la per-
dita della funzione renale ed a tutt'oggi non ha
ancora una cura efficace.

| risultati che ho ottenuto indicano che le cel-
lule staminali iniettate in topi con insufficienza
renale acuta indotta da un chemioterapico, il
cisplating, si localizzano nel rene danneggiato
e sono in grado di migliorare la funzione e la
struttura renale prolungando la sopravvivenza
in questi animali. Inoltre queste cellule stamina-
li sono in grado di bloccare processi di morte
cellulare attivando vie di sopravvivenza.

Per aumentare l'effetto terapeutico di tali cel-
lule, le ho trattato prima dell'iniezione in topi
con insufficienza renale acuta con un fattore di
crescita, il GDNF Ho osservato che il pretratta-
mento con GDNF incrementa la capacita delle
cellule staminali di migrare verso il rene danneg-
giato, migliorando ulteriormente la funzione e la
struttura renale. Lo studio & stato descritto in un
lavoro, sottomesso per pubblicazione ad una
rivista scientifica internazionale. (Rota C. et al.
Human amniotic fluid stem cells ameliorate the
outcome of acute kidney injury in mice and im-
prove survival. Kidney International).

Accanto al lavoro in laboratorio I'lstituto Mario
Negri, organizza periodicamente dei seminari
che permettono di affrontare argomenti inerenti
a diversi ambiti di ricerca. Questi corsi e semina-
ri hanno consentito di approfondire e migliorare
la mia formazione, rendendo pit completo il mio
lavoro in laboratorio.

Susanna Tomasoni

Come ogni anno, da ormai 12 anni, la Socie-
t& Americana di Terapia Genica organizza un
congresso internazionale negli Stati Uniti. Nel
2009, il congresso si & svolto a San Diego dal
27 al 30 maggio.

Essendo un meeting internazionale, questo
congresso rappresenta un importante momento
di aggiornamento e soprattutto di confronto
con altri laboratori.

Nella prima giornata sono state proposte una
serie di sessioni educative che hanno affronta-
to, in modo molto dettagliato, le pit importanti
linee di ricerca sia nel campo della terapia
cellulare che genica. Sono stati presentati gli
ultimi progressi fatti nella manipolazione dei
vettori sia virali che non, vettori che vengono
utilizzati in terapia genica e che consento-
no di otftenere un inserimento direzionato del
gene da trasferire nel genoma della cellula
ed evitare inserimenti casuali del vettore che
potrebbero essere responsabili dell'attivazio-
ne di geni tumorali. Ampio spazio & stato de-
dicato alla presentazione della piv recente
letteratura riguardante lo studio dei microRNA,
recentemente identificati come possibili modu-
latori dell'espressione dei geni a livello della
traduzione in proteing, € che sono coinvolti in
numerosi processi biologici quali lo sviluppo, la
proliferazione cellulare e I'apoptosi ma anche
nellinsorgenza di condizioni patologiche quali
le malattie cardiovascolari e i tumori.

Nelle giornate successive sono stati presentati
i pib recenti studi sulla possibilita di generare
cellule staminali pluripotenti. Riuscire ad otte-
nere cellule con caratteristiche di staminalita a
partire da cellule adulte gia differenziate rap-
presenta al momento uno dei risultati piv impor-
tanti e ambiziosi della ricerca scientifica mon-
diale. Diversi laboratori nel mondo sono riusciti
a generare queste cellule che potranno essere
utilizzate per ottenere modelli sperimentali utili
a capire la patogenesi di una malattia e, in un
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futuro prossimo, come terapia per le malattie
genetiche e neurodegenerative nell'uvomo.

Nel corso del meeting sono stati presentati e
discussi i risultati ottenuti nella cura di pazienti
offetti da diverse patologie, quali ad esempio
I'epidermolisi bollosq, varie forme di immunode-
ficienze severe congenite e tumori, mediante
|'utilizzo della terapia cellulare combinata alla
terapia genica. Infing, sono stati presentati cen-
tincia di poster riguardanti studi attualmente in
corso nei vari laboratori. Ogni poster & stato
presentato da uno degli Autori permettendo
cosi un diretto scambio di opinioni e di infor-
mazioni tecniche.

Nuove strategie terapeutiche
per la cura di malattie genetiche

Lo scopo del mio progetto & laricerca dinuove
terapie per curare la Porpora Trombotica Trom-
bocitopenica (PTT). La PTT & una rara microan-
giopatia frombotica caratterizzata da anemia
e trombocitopenia che si manifesta con pre-
valenti, ma non esclusivi, sinfomi neurologici e
disfunzione renale. La PTT & causata dalla man-
canza di aftivitd di ADAMTS13, una proteina
plasmatica che regola la formazione dei trombi
tagliando il fattore di von Willebrand (VWF)
secreto dalle cellule endoteliali sotto forma di
grandi multimeri. La terapia attuale per pazienti
affetti dalla forma congenita della malattia &
I'infusione di plasma che tuttavia espone i pa-
zienti a un elevato rischio di infezioni, aumen-
to di volume e reazioni allergiche. Questi limiti
hanno reso necessaria la ricerca di una terapia
alternativa. Recentemente abbiamo dimostrato
che & possibile ripristinare la produzione di
ADAMTS13 in topi knockout (KO) per la protei-
na stessa mediante terapia genica. Abbiamo
dimostrato che topi trattati con un vettore ade-
novirale codificante per ADAMTS13 umana
esprimevano nel plasma elevate quantita della

Le nostre borsiste 2010

proteina ricombinante funzionalmente attiva
in grado di ridurre I'area dei trombi rispetto al
sangue di topi controllo. Lutilizzo di un vettore
adenovirale come sistema di trasferimento ge-
nico causa tuttavia la produzione di anticorpi
sia contro il virus che contro il fransgene che
riducono I'espressione e |'attivita della proteina
ricombinante a lungo termine. Nel tentativo di
migliorare I'approccio di terapia genica stia-
mo valutando strategie di trasferimento genico
alternative basate sull'utilizzo di frasposoni. In
particolare, vogliamo sfruttare il sistema degli
“Sleeping Beauty” che prevede ['utilizzo di un
plasmide contenente il cDNA per ADAMTS13
fiancheggiato da sequenze ripetute tipiche del
trasposone Sleeping Beauty e da un plasmide
che codifica per la trasposase, una proteina
in grado di tagliare il DNA a livello delle se-
quenze ripetute e di integrarlo nel genoma. Di-
versi studi hanno dimostrato che l'integrazione
del trasposone ricombinante avviene in punti
non pericolosi del genoma permettendo un'e-
spressione continua nel tempo del transgene.
Inoltre allo scopo di impedire I'espressione del
transgene nelle cellule dendritiche responsa-
bili dell'attivazione della risposta immunitaria,
abbiamo inserito una sequenza target per |l
microRNA142-3p, presente nelle cellule den-
dritiche, a valle del cDNA per ADAMTS13. I
legame del microRNA alla sua sequenza target
induce la degradazione dellRNA codifican-
te per ADAMTS13 nelle cellule dendritiche. In
questo modo I'espressione di ADAMTS13 av-
viene solo negli epatociti, sede principale di
produzione di ADAMTS13. Attualmente sono in
corso gli studi “in vivo” per valutare la capaci-
t& del vettore ricombinante costruito di indurre
I'espressione di ADAMTS13 a lungo termine a
livelli terapeutici.

Queste strategie, se risulteranno efficaci, po-
tranno anche essere applicate alla cura di
altre malattie genetiche che come la PTT colpi-
scono il sangue.
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Bando di concorso per 12 Ricercatori
Fondazione Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare

AIUTO AL A
da W 3 b

¢ONDAZIONE Ny
o

6 borse di studio per lauredti in discipline biomediche e tecnici di laboratorio diplomati
6 assegni di ricerca (grant) di aggiomamento e formazione scientifica

Art. 1 - La Fondazione ARMR bandisce 6 borse di studio per ricercatori italiani e stra-
nieri che vogliano partecipare a progetti di ricerca sperimentali o clinici nel campo
delle malattie rare.

Art. 2 - Le borse di studio sono annuali e sono eventualmente rinnovabili.

Art. 3 - Sono ammessi al concorso laureati/e in biotecnologie, scienze biologiche, me-
dicing, chimica, farmacia, chimica e tecnologia farmaceutica, informatica, ingegneria
biomedica e discipline affini e tecnici di laboratorio diplomati.

Art. 4 - Per |la partecipazione al concorso sono richiesti, come indispensabili, i se-
guenti requisiti:

- almeno un anno di esperienza nel campo della ricerca biomedicq;

- almeno una pubblicazione scientifica su una rivista internazionale, specificandone
I''mpact Factor. Nel caso di pit pubblicazioni deve essere specificata la somma degli
Impact Factor,

- disponibilita a svolgere la propria attivita presso il Centro di Ricerche Cliniche per
le Malattie Rare “Aldo e Cele Daccd” delllstituto di Ricerche Farmacologiche Mario
Negri di Ranica (BG) e/o presso i Laboratori Negri Bergamo, Parco Tecnologico
Kilometro Rosso, Stezzano (BC).

Art. 5 - Le domande di partecipazione al concorso per borse di studio e grants
dovranno essere indirizzate alla Fondazione ARMR, via G. Falcone 26/34 - 24050
Zanica (BC), entro le ore 12 di giovedi 15 settembre 2011.

Art. 6 - Alla domanda per le borse di studio - che dovra contenere l'indicazione dei
dati anagrafici (cognome, nome, luogo e data di nascita), della cittadinanza, della
residenza e del numero telefonico - dovra essere allegata la seguente documenta-
zione in carta libera:

- certificato di nascita;

- voto di maturitd;

- certificato di laurea oppure diploma di tecnico di laboratorio, con i voti ottenuti
nelle singole materie;

- curiculum vitae;

- documenti attestanti I'idoneitd a partecipare al concorso, in riferimento ai requisiti
indicati come indispensabili all’Art. 4: a) dichiarazione della propria disponibilit a
svolgere la propria attivitd presso gli Istituti di Ranica e/o Bergamo sopra nominati;
b) dichiarazione rilasciata dal Direttore dell’lstituto o del Laboratorio presso il quale
e stato svolto il precedente periodo di ricerca; ¢) copia di tutte le pubblicazioni
scientifiche e, se in corso di stampq, allegare la lettera del giomale; d) ogni altro
documento utile alla valutazione del candidato.
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Bando di concorso

per i grant: a) motivazioni per la partecipazione al congresso redatta dal respon-
sabile di Laboratorio/Dipartimento; b) informazioni sul congresso; ¢) riassunto del la-
voro scientifico (abstract) che si intende presentare al congresso; d) curriculum vitae.
Art. 7 - | candidati potranno essere convocati, prima dell'assegnazione della borsa,
ad un colloquio, presso il Centro di Ricerche Cliniche per le Malattie Rare “Aldo e
Cele Daccd” e/o i Laboratori Negri Bergamo.

Art. 8 - Le documentazioni verranno valutate da una Commissione composta dal
Presidente e dalla Commissione Scientifica della Fondazione ARMR.

Art. 9 - La Fondazione ARMR. comunichera per iscritto I'esito delle valutazioni della
Commissione Scientifica ai candidati idonei entro il 29 ottobre 2011.

Art. 10 - La cerimonia di consegna delle Borse di Studio e dei Crant di Ricerca
avverrd a Bergamo.

Art. 11 - | vincitori dovranno iniziare la loro attivitd a partire dal 1 gennaio 2012.
Art. 12 - Lammontare delle borse di studio & stabilito in 16 mila euro lordi con pa-
gamenti mensili.

Art. 13 - | vincitori, durante il periodo di utilizzazione della borsa di studio non po-
tranno esercitare alcuna altra attivitd lavorativa e/o professionale e dovranno fre-
quentare i laboratori a tempo pieno.

Art. 14 - Un'eventuale rinuncia dovra essere comunicata entro il 15 novembre 2011.
In caso di rinuncia da parte di un vincitore, la borsa di studio sard messa a disposi-
zione dei candidati risultati idonei nell'ordine della graduatoria.

Art. 15 - A conclusione del periodo di ricerca e di ritorno dall'esperienza all’'estero,
la Fondazione ARMR. richiedera al borsista una dettagliata relazione relativa alle
ricerche, agli studi compiuti e all'aggiormamento.

La Commissione Scientifica si fa interprete del desiderio della Fondazione ARMR
di offrire a giovani ricercatori 'opportunitd non solo di acquisire una straordinaria
esperienza di metodo e di ricerca presso I'lstituto Mario Negri ma anche di promuo-
versi nel mondo scientifico internazionale. Per tali motivi limita I'accesso per la presen-
tazione della prima domanda di partecipazione a 36 anni. La borsa di studio potra
essere in seguito riconfermata dalla Commissione Scientifica al Ricercatore per altri
tre anni, adottando per la graduatoria i medesimi criteri di valutazione qualitativa
gid definiti per I'attribuzione.

Ranica, Marzo 2011

La Presidente della Fondazione ARMR.
Dottssa Daniela Guadalupi Gennaro

La Commissione Scientifica della Fondazione ARMR.

presidente: Prof Maurizio Giacomelli - Milano presidente onorario: prof Emilio Respighi
- Milano vice presidente: dott Angelo Serraglio - Bergamo segretaria: dottssa Ariela Be-
nigni - Bergamo Componenti: dott Roberto Arcaleni - Ancong; prof Luigi Caimi - Brescio;
dott Massimo lppolito - Catanic; dott Michele Patruno - Ferrarg;  dott Alberto Maria
Martini - Genova; prof Maurizio Giacomelli - Milono; Paolo Brama - Monte Argentario;
dott Giuseppe Scieri - Noto; dottssa Anna Maria Campa - Piso; dott Roberto Giorgi
- Sebino; dott Donato Valenti - Trano; dottssa Antonella Di Dato - Torino;  dottssa
Valchiria Do - Umbric; dott Rodolfo Rigamonti - Verbania
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Ranica Presentate alla Fondazione Armr le ricerche dei borsisti

Malattie rare, in campo i giovani
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CORRIERE DELLA SERA
Stud; sulle staminali «Cosi potremo
riparare anche i reni»

Premio internazionale a Cinzia Rota Piccoli passi «La
ricerca scientifica é fatta di piceoli passi. Il futuro dipende

MENTAZIONE ALL ISTITUTO MARI NESR)

anche, o soprattutto, da noi»

BERGAMO - Chissi sesabato, quando a Seul 1 050 premio «Stem Cells Young

Investigator Award 2010 assegnato al = cheha pubblicato un articolo

s valer fars la bislaza. 5
4 studi aant”

dalla nuova sade dall Istituto duario Neg:
£d & qui cheha realizato lostndio chs

ri ricavata nel parco scientifico del il
valso il premio chele consegnato nell ambito
i Cinzia Rota o su topalini ha
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dovuta alla somministrs
zZliusmini, i possibili b
topelini consenteunar:
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Staminali, una bergamasca
tra migliori giovani ricercatori
Cinzia Rota - borsista ARMR

La giovane ricercatice Cinzia Rota ricevera il
premio il 2 oftobre a Seoul nel corso dli un simpo-
sio infermazionale in cui terrd una relazione. «Sono
stata fortunata perché ho frovato in ltalia quello
che alfri ricercator frovano solo emigrandos

Da ‘il giomo” del 30 settembre

Stezzano, 30 settembre 2010 - Laricerca in ltalia
soffre di diversi mali, primo fra tutti la carenza di
fondi. Ma i ricercatori italiani sono tra i miglior e
capita che anche chi resta in patria a lavorare
veda premiata la sua fatica. E il caso di Cinzia
Rota, ricercatrice bergamasca di 30 anni del la-
boratorio di Biologia Cellulare e Xenotrapianto
delllstituto di Ricerche Farmacologiche Mario
Negri Bergamo, premiata per il suo lavoro sulle
cellule staminali con il iconoscimento «Stem Cells -
Young Investigator Awardy, assegnato ogni anno
ddlla rivista scientifica intemazionale Stem Cells o
un giovane ricercatore che abbia pubblicato un
articolo giudicato rilevante nel compo delle cel-
lule staminali e della medicina rigenerativa.

Per il lavoro pubblicato sulla rivista nel mese di
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marzo, Cinzia Rota ricevera il premio il 2 ottobre
a Seoul, nel corso di un simposio infernazionale in
cui terrd una relazione. Un riconoscimento che la
rende felice: «Sono contenta - dice con semplici-
& - Avevo pubblicato altri tre articoli iguardo le
cellule staminali, ma questo ¢ il primo che ottiene
un riconoscimento importantes.

Arivata nel laboratorio del Negri Bergamo nel
2004 come tesista, dopo la laurea allUniversi-
t& Bicocca di Milano in Scienze Biologiche nel
2006 Cinzia Rota si frattiene nellistituto e grazie
alla borsa di studio vinta nel 2007, finanziata da
ARMR (‘Aiuti per la Ricerca sule Malattie Rare”,
fondazione bergamasca che aiuta [lstituto finan-
ziando borse di studio per giovani ricercator)
pud confinuare le ricerche sull'effetto che le cellu-
le staminali adulte isolate da diverse fonti (midollo
osseo, cordone ombelicale e liquido amniotico)
hanno su animali cffetti da insufiicienza renale
acuta.

Nel 2008, insieme con Marina Morigi, responsabi-
le del laboratorio, e altri 14 ricercatori (in totale
12 donne) concentra la sua aftenzione in parti-
colare sugli effetti delle cellule staminali prelevate
dal sangue del cordone ombelicale. Ed & questa
la ricerca pubblicata insieme con Marina Morigi e
premiata da Stem Cells. «Nell'articolo spieghiamo

Cinzia Rota

N
<
O
)
)
)
{

che le cellule iniettate nei topi con insufficienza
renale acuta - dice Cinzia Rota - erano in grado
di migliorare le funzioni renali e prolungare la du-
rata della vitay.
Questo esperimento & ancora in stadio pre-clini-
co, ma si pud gid ipotizzare che «nel caso fosse
possibile frapiontare queste cellule nelluomo
- softolinea la ricercatice - potrebbero servire
come terapia per i pazienti con insufficienza rena-
le acuta per la quale oggi le uniche prospettive
sono la didlisi e il frapiantos.
Perche Cinzia & rimasta in italia nonostante i pro-
blemi della ricerca? «In effetti qui la ricerca - spie-
ga - & meno competitiva rispetto agli Stati Uniti
o al Gioppone, perché i finanziomenti pubblici
sONO carenti, soprattutto in un ambito molto com-
petitivo e attuale come le cellule staminali. Fortu-
natamente, perd, ci sono le borse di studio dei
privati. lo non sono andata allestero perché qui
ho frovato le condizioni idedli per poter svolgere
la mia ricerca. Mi piaceva l'ombiente, il lavoro e
I'argomento era stimolante. Sono stata fortunata
perché ho trovato in ltalia quello che altriricerca-
tori frovano solo emigrandos.
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I GRAZIE Al NOSTRI SOSTENITORI

Agatex - Camiceria stl

Ambrosoli Caramelle

Anesa Bevande

Antinfortunistica Hertz sl

Ascom Bergamo

Associazione Fiera di San Matteo - Branzi
Azienda Vitivinicola La Caminella
Banca d'ltalia - Bergamo

Banca d'ltalia - Brescia

Banca d'ltalia - Genova

Banca d'ltalia - Perugia

Banca d'ltalia - Torino

Bcc Cassa Rurale ed Artigiana - Treviglio
Bcc Credito Cooperativo Banca della
Bergamasca - Zanica

Bottega di Lungavita

Carta Orobica Poloni

Centro Laser

Centro Studi Danzarea

Cesare Benaglia

Citta di Babilonia

Consorzio Pasticceri Bergamaschi

Consulting Travel sl Agenzia Viaggi
Da Prato sl

Dance Academy Brembate Sopra
Decorando di Marta Infascelli
Desco sil

DMD Caschi

Donata Berger

Elegance Bergamo

Elio I'Artigiano Orafo
Fondazione LSB. - Torre Boldone
Francesco Fastolini

Gara Internazionale di Marcia
Gen. B. Canillo de Milato
Gianfranco Patuzzi

Giemme Group

GCigi Vegini

Gioielleria Cornali

Gioielleria Curnis

Gioielleria Serafino Consoli
IPS.S.AR. - Nembro

IPS.SAR. - San Pellegrino

I.TAS. - Bergamo
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JPF

John Martin Italia

Karaja sl

Kiwanis Club Cremona

L'Esthétique de Sonia

La Scala Cafe

Laboratorio Orafo Gianni Picozzi
Lamiflex Sp.A.

Latteria Sociale Casearia di Branzi
Leila Bali Gioielleria

Linea di Fiorano

Lions Club Sant’ Alessandro - Bergamo
Luciana Previtali Radici

Monica e Serse Pedretti - Onis Sportwear
Nastrificio Bolis

Nozze Roberta Novelli

P Giorgio Gatti Orafo

Pasticceria Bonati

Pasticceria San Francesco
Pastificio Annoni

Pellicceria Pagano

Pentole Agnelli

| sostenitori ARMR.

Pernici Cereria

Pirotecnica Valseriana

Pizzeria Da Mimmo

Preziosita Gioielli

Progetto Giardino

Puerto John Martin - Azzano San Paolo
Renato Malanchini

Riso Gallo SpA.

Ristobio - Alzano Lombardo
Ristorante Pizzeria “All’Ancora”
Rivori

Santini Flli

Sergio e Cristina Pedroli

Studio AMI.CA. sl - Torre Boldone
Tennis Club Citta Dei Mille

Tenuta “l Limoni” Cortona

Terzo RGT Sost AVES “Aquila”
Tipografia DFA - Fiorano al Serio
Union Sider sl

Vinservice sl.
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Premio Fondazione ARMR

Domenico Bosatelli
Sandro Angelini
Andrea Spada

Piera Santambrogio

Ducato di Piazza Pontida
Luigi Ciocca
Filippo Siebanech
Pietro Pedroli
Alberto Ponsero
Benito Benedini
Diana Bracco
Anna Naddeo Astori
Elsa Peretti
Ciuseppe Remuzzi
Marzio Tremaglia
Emilio Zanetti
Cele Dacco
Luciana Radici
Roby Facchinetti
Cono Federico

Elli Braglia - Helsinn Healthcare Sa

Andrea Moltrasio
Antonio Percassi
llario Testa
Roberto Sestini

Fondazione Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare - ONLUS



Premio ARMR 2010

IL PREMIO ARMR. 2010
AGLI ALPINI DI BERGAMO

Il premio & stato consegnato all’Associazione
Nazionale Alpini Sezione di Bergamo con la
seguente motivazione: “Ineguagliabile spirito di
corpo che sa coinvolgere tutta la popolazio-
ne, sempre presente laddove serve, esempio
per tutte le generazioni, fedele memoria del
nostro passato e garanzia di futuro”.

Ha ritirato il premio il Presidente Antonio Sarti.
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LA NORMATIVA SANITARIA ITALIANA
SULLE MALATTIE RARE

La normativa sanitaria italiana
ha colto e riconosciuto il pro-
blema sociale delle persone
offette da Moalattie Rare le
quali incontrano spesso diffi-
colta ad oftenere diagnosi e
cure adeguate proprio per la
scarsa conoscenza che si ha
della loro patologia. Al di la
quindi dellincidenza  limitata
di queste dffezioni (al massimo
5 casi su 10000 persone),
vero problema & gquello della
loro riconoscibilita in quanto
fenomeno sanitario e sociale.

| Centri e il Registro

[I' Regolomento di istituzione
della Rete Nazionale delle
Malattie Rare e di esenzione
dalla partecipazione al co-
sto delle relative prestazioni
sanitarie approvato dal De-
creto Ministeriale n. 279 del
18 maggio 2001 istituisce a
livello nazionale una rete fina-
lizzata dlla prevenzione, alla
diagnosi e dlla terapia delle
Malattie Rare. Essa & costitu-
ita dai presidi accreditati in-
dividuati tra quelii in possesso
di documentata  esperienza
in attivitd o terapeutica spe-
cifica per le malattie o per i
guppi di Malattie Rare non-
ché di idonea dotazione di
strutture di supporto e di servi-
zi complementarn, ivi inclusi, per
le patologie che lo richieda-

no, quelli relativi allemergenza
e alla diagnostica biochimica
e genetico-molecolare. Tra
questi presidi vengono indi-
viduati i centi di riferimento
interregionali  che  svolgono
funzione di sorveglionza, ge-
stiscono l'aftivitd di supporto
e informazione ai cittadini, ai
medici del Servizio Sanitario
Nazionale, alle associazioni
dei pazienti e dei loro familian,
anche con momenti di forma-
zione. Presso [lstituto Superiore
di Sanita (199) viene poi istitu-
ito il Registro Nazionale delle
Malattie Rare con compiti di
programmazione,  sorveglian-
za, archiviozione e andlisi dei
dati. Lalegato al Decreto
279/2001 propone un elen-
co di 47 gruppi di patologie
per un totale di 284 Malattie
Rare. Ad ognuna di esse viene
attribuito un codice univoco e
indicato 'eventuale sinonimo
con cui piu frequentemente
viene denominata la patolo-
Qgia.

L'esenzione dal ticket

Ma quali sono le agevolazio-
ni riconoscivte dlle persone
offette da queste patolo-
gie? Lassistito al quale venga
formulato da parte di uno
specialista del Servizio Sani-
tario Nazionale un sospetto
diagnostico di Malattia Rara

viene indirizzato dallo stesso
medico presso uno dei presidi
della rete in grado di garanti-
re la diagnosi della specifica
patologia. Sono esentate dal
ficket le prestazioni, erogate
dal presidio della rete, finaliz-
zate alla diagnosi €, in caso
di malattia ereditaric, anche
ol esami genefici effettuati
sui familiari. Cli oneri sono a
carico del lazienda sanitaria
dellassistito. Inolire le perso-
ne con Malattie Rare sono
esenti dal ticket per le pre-
stazioni sanitarie riguardanti |l
monitoraggio  della malattia
e la prevenzione di eventual
aggrovamenti. Ma come  si
deve fare per ottenere queste
esenzioni? Ci si deve presen-
tare agli uffici della Medicina
di Base (solitamente i Distretti)
del 'Azienda USL, con codice
fiscale e tessera sanitaria (che
ora coincidono nella medesi-
ma tessera) e documento di
identitar valido. A quel punto
gli uffici indlirizzeronno la per-
sona ai Presidi di Rete identi-
ficati dalla Regione (che per
altro non esistono  dapper
tutto). Inoltre, bisogna produr-
re il referto dello specialista
per patologia. Saranno poi
le ASL a rilasciare, su richiesta
documentata degli interessati,
[aftestato necessario per of-
tenere l'esenzione. Attenzione:

44 Fondazione Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare - ONLUS



quell'esenzione, come abbic-
mo detto, vale solo per alcu-
ne prestazioni. Cid non toglie
che i cittadino possa essere
gid esente dal pagamento
dei ticket (tutti o parzialmente)
per invalidita, per reddito, per
eta o per patologie croniche
e invalidanti (Decreto Ministe-
ridle n. 329 del 28 maggio
1999).

Invaliditd, handicap

e Malattie Rare

A cosa serve fare la do-
manda per il riconoscimento
dellinvalidita civile se si & aof-
fetti da una Malattia Rara ? Le

Le Malattie Rare

persone con disabilitar posso-
no oftenere alcuni benefici e
prestazioni (pensioni, assegni
o indennit, protesi o ausil,
nonché agevolazioni fiscal),
a condizione che cabbiano

oftenuto il riconoscimento
del loro handicap o della
loro invalidita, cecita civie
o sordomutismo. Linvalidita &
la dificolta a svolgere alcu-
ne funzioni fipiche della vita
quotidiana o di relazione, a
causa di una menomazione o
di un deficit psichico o intellet-
tivo, della vista o delludito. In
linea generale linvaliditar civi-
le viene definita in percentua-

-

le nel caso in cui linteressato
sia maggiorenne. Lo stato di
handicap, diverso da quello
di minorazione civile, & defi-
nito e graduato dalla Legge
104/92. In questa noma, in-
fatti, il primo comma dell'or-
ficolo 3 recita: «E persona
handicoppata colui che pre-
senfa una minorazione fisico,
psichica o sensoriale, stabi liz-
zata o progressiva, che cousa
difficolta di apprendimento, di
relazione o diintegrazione lo-
vorativa e tale da determino-
re un processo di svantaggio
sociale o di emargi nazione.
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I UN SORRISO PER LA RICERCA 2010

Compie 13 anni la manifestazione “Un Sorriso
per la Ricerca”.

Rimane perd immutato entusiasmo che in que-
sto tempo ha animato i numerosi volontar, soci
e sostenitori dello Fondazione ARMR

Il legante che i accumuna, & il credo nellimpor-
tanza di un aiuto fattivo alla Ricerca sulle Ma-
lattie Rare, per migliorare le condizioni di vita di
coloro che ne soffrono.

Anche quest'anno da gennaio, con la delego-
zione di Genova fino a dicembre, con il soniso
di Natale, i volontari sono stati presenti in piv di
80 locdalita: sparse sul tenitorio nazionale.

I 2010 & stato caratterizzato da un evento
particolore: “La giomata nazionale del Sorriso”
che si & tenuta il 26 settembre.

In questa occasione Bergamo, e le numerose
delegazioni, si sono attivate ed hanno allesti-
to i loro gazebo creando un filo conduttore di
aiuto alla Ricerca sulle Malattie Rore che dalla
Sicilic, arvava al Piemonte.

Anche gquestanno gli alunni delle scuole pro-
fessionali di Bergamo hanno dato un impulso ai
nostri ideali, donandoci biscotti e fiori.

MR
lalattiec

ondazione onlus AR

er la Ricerca sulle

Alzano Lombardo

Ringraziamo:

[lstituto Alberghiero di Nembro che ha fomito i biscotti
del sorriso'ricetta ideata per noi.

[lstituto Aloerghiero di San Pellegrino con “ i biscotti a
mezza luna di San Pellegino” preparati con lantica ri-
cetta del farmacista.

[lstituto |SB. di Tore Boldone che ha donato i biscotti al
cocco per celiact.

[Istituto Agrario che ha colfivato per noi primule e vio-
lette.

Si ringraziono le Aziende che con i loro prodotti hanno
contribuito in modo tangibile al “Sorriso per la Ricerca’™
Bolis nastrificio.

Caramelle Ambrosoli

Carta Orobica Poloni.

Consorzio Pasticcieri Bergomaschi.

Pasticceria Bonati.

Pasticceria San Francesco.

Riso Gallo.

Ristorante Pizzeria da Mimmo.

Un ringraziomento particolare dalla responsabile Ambra
Finazzi Bergamaschi, a tutti 1 volontari che, con tanta
passione, spirito di sacrificio ed altuismo hanno sostenu-
to questa monifestazione, dando un esempio di profon-
do attaccamento alla Fondazione ARMR
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Brignano Caravaggio

rr

Casirate

Cologno al Serio Cumno
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I UN SORRISO PER LA RICERCA 2010

Fiorano Forestosparso

W DIC trapagees = _— .
! Ajfuti ;iﬂi:;lw"“ suile Malatlic Rore =

Martinengo Gazzaniga
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Un Sorriso per la Ricerca = ]

Un'occasione per rivivere insieme tanti mo-
menti di fatica e di gioia.

I clima creatosi, & stato di grande familiari-
ta e cordialita ed ha rappresentato anche
l'occasione per un coinvolgimento recipro-
co, che & andato oltre il semplice aspetto
conviviale.

Nella bella comice del Ristorante da Roma-
no, posto sulle colline di Alzano Lombardo, i
numerosi ospiti hanno potuto gioire del pa-
norama rilassante, apprezzare una cucina
fipicamente bergamasca ed essere dllietati
dallaccompagnamento musicale del nostro
socio Renato Malanchini.

- W ¥ - i |
Erano quasi futti preseﬁﬁ iSolonton del “So.rf
riso per la Ricerca” che si sono ritrovati an-
che quest'anno presso il Ristorante da Ro-
mano di Alzano Lombardo il 28 aprile.

Lo serata, & stata organizzata da Ambra
Bergamaschi, per riunire e ringraziare tutti
coloro che hanno contibuito al successo
della manifestazione.

D'is ART: ARMR. Giovani

I'arte del volontariato

Awicinare |'arte alla solidarietd per un connubio vincente: & questa lidea
che anima la prima edizione di Dis ART: liniziativa in programma il 25
marzo (presso Entno Store di via Borgo Palazzo) il cui ricavato andrar a
favore della Fondazione ARMR. (Fondazione Aiuto dlle Malattie Rare) e
si propone inoltre di far conoscere al pubblico giovani artisti emergenti.

Artefici delle manifestazione sono i dinamici componenti del gruppo gio-
vani ARMR: “Crediamo che il volontariato non coinvolga necessaria-
mente solo mediici operatori sanitar, ricercatori, che appositamente de-
dicano il loro sapere allaivto degli alfri - spiegano i promotori - & nostra
ferma convinzione che 'arte possa contribuire nel creare momenti ludici
e di aggregazione volfi ad unire per un progetto di aivto verso gii alfri
Assumersi questa responsabilita compete a tutti e ancor di piv agli artisti
che spesso, piv di alfr sanno rappresentare il mondo e la realta nella sua
vera essenza, al di la delle apparenze”

Levento si & tenuto il 25 marzo (giovedi) presso I'Etnostore in via Borgo
Palazzo in uno spazio ampio arredato con mobili etnici che hanno cre-
ano I'atmosfera ideale per andare a scoprire anche I'area esterna con il
palco e dove sano stati protagonisti 9 giovani artisti coinvolti che hanno
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esposto fotografie, opere pittoriche, filmati video.
Nella stessa serata e per tutta la durata della mostra
(dal 25 marzo all'8 aprile) i proventi delle opere ven-
dute sono stati devoluti allARMR.

La Fondazione ARMR Aiuto alla Ricerca sulle Malattie
Rare, si propone di finanziare borse di studio per gio-
vani ricercator presso |lstituto Mario Negri di Ranica
e il Centro di Ricerche Lele e Cecco D'Acco. Un so-
stegno fondamentale perché pochi forse sanno che
spesso laricerca per la cura delle malattie rare porta
a risultati molto efficaci anche nella terapia delle altre
malattie.
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ARMR Ciovani
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I CALCIO E MUSICA PER LA RICERCA

1 Bérghem soccer team in una delle ultime partite di beneficenza

Zanica Connubio tra sport e musica per raccogliere fondi a fa

ore della fondazione Armr

Calciatori e dj in campo per le malattie rare

ZANICA Promuovere la ricerca sulle  vento — organizzato da Laura Anesa,
malatte are, contribuir alla forma- coordinatric ol team glovani dolia
ihel fondi p i or it l borse i stu-  datore della Barghem Soceer,con 1a
ol darosporanzs Jlll‘prr‘n- laboraziono di Giovan-
noma erini e Luigi Bom-

o eSnccar s ~ parteciperanno
Enosrammams domens 50 personag ot
tro sportivo di Zan; o peril nmndu delc
fondazionc onlus r\nm[-\mtn allaric 11 nno prosoniti1

inattvita
i Mo

C:Innuv :
S erdiminde Coppors
oa lvan olro agli X
e

Sanni ( pnml nbumblm An

e st iscriveranno alcialors

© chowod, Evarist

po con la par. lossi, oo

feam (squa- Nicolini. Nella list ta igura anche i1

dmmmpwhda porscmages bt mion.  prosidonic dol Parm Tom hi-
do delosport, del mrnﬂ mo e del- rardi, lallenator

) spett amo) o la forma-  rio Bereta, o lex
b ihcialedr Racho D i Fox i oo dvlaradio

Appuntamento
il6 giugno
al centro sportivo
comunale. Fra
i protagonisti
alcuni calciatori
dell Atalanta

scenderanno in campo il giornalista
Ivan Zazzaroni con alcuni fra i dj ita-
liani pitt noti come Fargotta, Tato, An-
doa & Michelo oMl Al 2T s

il rto del p,ruprn he'v
gama he pri-
s otontte a Nt
teo Do Sanciis di Bergamo
v, Elisa Cucchi di Anten-

Zanica
Armr Daniela G
passo fondamentale per Ia guarigione
dei malati di patologie rarc. La fonda-
zione & piena d'entusiasmo per que-
sta nuova inizia calcio o mu-
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mo & al centro sportivo d
©'giugno a pantire dalle 17.

Vittorio




ARMR Giovani
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Bergamo&Sport

Lunedi 24 maggio 2010

Calcio e solidarieta. Una giomata per raccogliere fondi per I'Istituto Mario Negri. Adesioni aperte per i baby calciatori
Sersao: «Domenica 6 giugno si gioca
per la ricerca. Bimbi, fatevi avanti»

Eccomi a scrivere, anzi a enfaliz-
zare un evento di quelli che mi
strapiacciono, anche perche sono
uno degli organizzatori. Mi pre-
sento: sono Serse Pedretti, ex bar-
man _scappato di casa all eta di
tredici anni (una volta si faceva),
un passato da lavapiatti e lavave-
trine in giro per I'Europa dove ho
imparato il tedesco, il francese e
Pinglese. Da dodici anni sono tito-
lare della ditta Onis Sportswear,
ho una sede a Spirano e una in
Svizzera. Con la mia ditta sono
specializzato nella fornitura alle
societa sportive, calcio, basket,
running, volley e da oggi, si pro-
prio da oggi mi butto anche nel
mondo del ciclismo. Lavorare nel
mondo_del calcio ti porta cono-
scenze incredibili, sport, spettaco-
lo, politica, lmprendnona, prima
0 poi tutti hanno bisogno di una
maglietta personalizzata e cosi le
mie esperienze di marciapiede
mi hanno dato mille opportunita.
Per me che sono atalantino puro-
sangue (anche se ho una percen-
tuale di Brescianita ma sto facen-
do le trasfusion) la pit grande
soddnsiazmne ¢ quella di entrare
quasi tuttii giorni al centro sporti-
vo di Zingonia e avere a che fare
con chiunque: giocatori, magazzi-
nieri, lmplegau dirigenti, provo
sempre un’emozione particolare.
Grazie al calcio ho conosciuto ca-
pi di Stato, come il Presidente del
Benin che mi ha invitato alla Cop-
pad'Africa, cantanti di fama Mon-
diale come Eros Ramazzotti, Phil
Collins e Morris Albert o Paolo
Meneguzzi e la Tatangelo o il Be-
pi e il Peter Barcella, Faccio an-
che Popinionista sportivo (sareb-
be piu onesto dire il Jolly dato
che di cdlcm non m'intendo) nel
programma "tutto Atalanta diret-

ta stadio” su Bergamo TVe spes»
sointervengo all

co Motta, Gigi Del Neri, Roberto

dio Alta da Fabrizio Pirola. E per
finire (anche se sono un ignoran-
tone e ho il diploma di "terza me-
dia") tengo una rubrica di colore,
tutti i lunedi sul giornale
Bergamo&Sport. Mi firmo Sersao
Rovesciatao perche vorrei fare le
rovesciate ma sono un broccone e
sono anche vicino ai 100 kg. Sono
licenziatario dei Prodotti Ufficia-
li dell'Atalanta BC e di altre 4
squadre professionistiche Svizze-
re tra cui la Nazionale di basket e
insieme al mio amicissimo Super-
GigiFoppa ho fondato il "Ber-
ghem Soccer Team". Il Berghem
Soccer Team & una squadra di cal-
cio formata da oltre 80 personag-
gi famosi dello sport e dello spet-
tacolo, legati a Bergamo, che ha
come obiettivo giocare partite di
Beneficenza organizzate dalle va-
rie associazioni ONLUS, Su face-
book ¢ aperta una pagina "Ber-
ghem soccerteam": in soli sei me-
si abbiamo raggiunto i 2500 fans,
abreve apriremoil sitoweb. Laro-
sa completa & formata da: Serse
"Sersao Rovesciatao", Massimo

De Bellis, Conti, Luca
Balzarotti, Luca Alimonta, Fran-
cesco Vaccariello,Paolo Rota No-
dari, Genio 1961, Paolo Rota No-
dari, Christian Tlssone Fernando
Tissone, Lino Tissone, ()llvlero
Garlini, Marino P il

Pevento & gratuito. L’intento ¢ di
raccoghere I ondi per 'ASSOCIA-
ZIONE R, Fondazione
Onlus Marm Negn, Istituto alla
Ricerca Malattie Rare. La giorna-
tainizia ne primo pomeriggio con
gmcmemus.capenbamﬁm. Poi
alle 17 s in campo 80

do Maconi, Vitaliano Beretta, Al-
berto Poma, Fabio Rizzitelli, Lu-
ca Messi, Omar Gentile, Mario
Mazzoleni, Simone Tiribocchi,
Gloria Zanin, Matteo De Sanctis,
Elisa Cucchi, Fabrizio Pirola, Nel-
lo Malizia, Giacomo Ferrari, Ivan
Pelizzoli, Maurizio Tarallo, Nico-
laBignotti, Guidone Orobico ,Bru-
no Rudexxa, Jhonny Cmclschla
Valderrama, Alessandro Dell'

to, Fausto Rossini, Fabio Rusnco,
Marco Michael Jackson Star,
Ezio Bertuzzo, Umberto Bortolot-
ti, Pepe Sanchez De Valenci 3
Carlo Cavalieri. Oltre agli amici
del martedi sera del Catino di
Orio e gliiscritti alla scuola calcio
Over 35 del Berghem Soccer Te-
am . Alle nostre partite partecipa
sempre una delegazione dei nomi
sopra citati, ad ogni evento ci au-
totassiamo con un contributo mi-

Carrera, Nedo Sonetti, Fabio Gal
lo, II Bepi, Peter Barcella, Gigi
Foppa, Ivan Zazzaroni, Nicola Sa-
vino DJ, Tato DJ, Chef Davide Ol
dani, Fargetta D],Molella DJ,
Charlie Gnocchi, Cristiano Doni,
Angelo Doni, Leo Talamonti, Ma-
xi Pellegrino, Sergio Floccan,
Nando Coppola, Omar Valenti,
Carlo Valenti, Umberto Stefano-
ni, Francesca Ruggeri, Walter Bo-
nacina, Armando Madonna, Gio-
vanni andreini, Daniele Capelli,
Simone Padoin, Andrea Lazzari,
Claudio Paul Caniggia, Fabio Ce-
ravolo, Marzio Lugnan, Giorgio
Magnocavallo, Max Persico, Mar-

nimo e
mente il nostro contributo all'as-
sociazione organizzante. Il sinda-
co di Bergamo Franco Tentorio
T'assessore allo sport del comune
di Bergamo Danilo Minuti faran-
no il loro esordio nel Berghem
Soccer Team il 6 giugno 2010 al
centro sportivo di Zanica, nel cor-
so della partita contro gh amici di
Radio Dee Jay.

L’evento del 6 giugno - Vedo
adesso di descrivervi la giornata
che dovete segnare sul calenda-
rio domenica 6 giugno 2010, pres-
soil centro sportivo Stadio Comu-
nale di Zanica. Innanzi tutto

bamb)m per giocare una mega-
partita di calcio. I bambini devo-
no essere nati negli anni
2002/2003. Per iscrivere i vostri
giovani campioni dovete inviare
una mail di richiesta a

serse@onisitalia.it oppure telefo-
nare al numero 348/715 9493.
L'operatore, che sono io, vi dara
tutte le informazioni. Al raggiun-
gimento di 80 giovani campioni
consideriamo le iscrizioni chiuse.

A ogni bambino verra consegna-
tounKkit da gioco omaggiato dalla
Onis, composto da maglietta, pan-
taloncino e calzettoni. Ci saranno

0 adulti che capitanati da Mi-
ster Pagani coordineranno lo svol-
gimento della gara. I bambini sa-
ranno assicurati e la liberatoria
firmata dai genitori & necessaria.
L'iscrizione e gratuita e tra gli 80
iscritti verra estratto a sorte un
fortunato che potra godere di una
settimana gratuita per partecipa-
reaun City Camp estivo dell'Ata-
lanta Football Village. Alle 18,15

gbovam campioni si metteranno
ordo campo e assisteranno in
veste di raccattapalle alla partita
di calcio trail Berghem Soccer Te-
am e la formazione del mitico
Ivan Zazzaroni: RADIO DEE JAY
FC. In campo tra gli altri sopra ci-
tati anche il Presidente del Par-
ma Tommaso Ghirardi, il bomber
Maurizio Ganz, il tecnico Pier Lui-
%l Frosio, Evaristo Beccalossi e

‘ex arbitro Graziano Cesari. Alle
21il concerto del Bepi che chiude-
rala giornata. Ci siamo dati da fa-
re, il Comune di Zanica e le asso-
ciazioni locali si sono organizzate
ed e stato allestito un tendone
con cucina, ci sara quindi il servi:
zio ristorante. Gia che ci sono vi
invito al centro sportivo del Vil-
laggio Sposi a Bergamo, domeni-
ca prossima 30 maggio, il Ber-
ghem Soccer Team gioca per rac-
Cogliere fondi per i ragazzi diver-
samente abili ,f i Bergamo, contri-
buiamo economicamente per ac-
3ulstare un carrello porta tan-

lem s%emah Le prossime due do-
meniche noi siamo protagonisti:
diventalo anche tu.

Sersao Rovesciatao

erto in rovesciate volanti, so-

i;) forbicita, tipo quelle che faceva
ele.

Sara e Cinzia: un aiuto concreto dalla Fondazione ARMR per fare ricerca all'Istituto Mario Negri

Sara Conti e Cinzia Rota sono
due delle ricercatrici che, negli
anni, hanno beneficiato di bor-
se di studio che la Fondazione
ARMR mette a disposizione a fa-
vore della ricerca dell'Istituto
Mario Negri. Le abbiamo inter-
vistate. «Lavoro presso I'Istituto
Mario Negridi B fa 9 anni

quest'anno sono stata assunta co-
mericercatrice». Sara Conti, del-
I’Unita di Microscopia Avanza-
ta, spiega: «Ho iniziato a lavora-
real Mario Negri nel 2004 per pre-
pararela mia tesi. Dopo la laurea,
grazie a una borsa di studio della
Fondﬂzmne ARMR ho avuto la

- spiega Cinzia Rota del Labora-
torio di Biologia Cellulare e Xe-
notrapianto -. Grazie alla borsa
distudio che ho ricevuto per 4 an-
ni dalla Fondazione ARMR, ho
avuto la possibilita di cominicia-
rea lavorare nell'ambito della
cerca sin da quando ero molto gio-
vane. Questo periodo ¢é stato per
me di grande formazione. Sono

farericer-

ca in Istituto. Ancora oggi benefi-
cio di una borsa di studio della
Fondazione. Questi anni mi han-
nopermesso dilavorareinun cam-
po della ricerca che & in continua
evoluzione, di estrema attualita e
anche molto controverso: le cellu-
le staminali. Ho iniziato studian-
do l'uso di cellule staminali adul-

te umane, come possibile terapia
per l'insufficienza renale acuta.
Tale patologia causa la perdita
della funzione dell'organo e a tut-
t'ogginon ha ancora una cura ade-
guata. Attualmente mi sto concen-
trando a identificare fonti di cellu-
le staminali sempre piu efficaci.
In particolare, nel mio laborato-

TUTTE LE DELEGAZIONI DI A.R.M.R

BERGAMO Via Camozzi, 3. Ranica Tel. 035/671906 -
Fax 93‘5/672699 presxdenza@armr it Dott.ssa Daniela
G

coinvolta in progetti di al
toscientifico e utilizzo strumermz-
zioni sofisticate, come il microsco-

Ester Suar-
di- EugemnBaracchetanaFalcone 26/34 - 24OSOZa
nica (Bg) Italy. Cell. +39 345 3694036; e-mail:

egreter mr.it

pio elettronico a che ci
permette di ricostruire tridimen-
sionalmente i tessuti, aiutandoci
a  comprendere, attraverso
un'analisi appm/andlta, came
una malattia possa m

ANCONA Dott. Roberto Arcalem Ce].l 335/7068543

Cell. 347 3907912 e-mail nikkipuppo@hotmail.com;
CANTON TICINO (CH) Sig.ra Maria Gabriella Rossi
Corte di Bigogno 6927 Agra - Lugano Canton Ticino

3482626794  Tel.0041/919804133

Cell e-mail
bbconsulting@freesurf.ch; MILANO - Dott.ssa Ombret-
ta Dal Negro; MONTE ARGENTARIO - Dott.ssa Domi-

nique Dupeux Brama Strada Vicinale della Provinca,
558016 Porto Ercole (GR), Cell. 335 5607864 e-1 -mail
ddupeux@libero.it Membro Commissione Scientifica:
Dott. Paolo Brama; NOVARA-VARESE - Sabrina Meli-
no ell. 335/8498027 e-mail
delegazionenovaravarese@armr.it; NOTO - Sig.ra Lu-
cia Striano Scenna Contrada San Corrado F.M. 96017
Cell. 320/2930391 e-mail

Noto (SR
luciastriano@etiscali.it; PISA - Dott.ssa Silvia Voliano

Robert

struttura degliorgani e quali tera-
pie farmacologiche siano efficaci
per fermarla. Credo che in un Pae-
se come il nostro, senza l'aiuto di
associazioni come 'ARMR, sareb-
be forse impossibile per ragazzi
giovani come me, fare questo tipo
di esperienza. Io sono stata fortu-
nata, perché al termine di questo
percorso formativo, a gennaio di
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Dott.ssa Flavla Messina V.le Tonio, 50 95129 Catama'
Cell. 3397355227 e-mail flaviamessinaf2008@yahoo.it;
COSENZA - Dott.ssa Nunzia Capoblanco Vlale del
Giardini Coop LEM 87036 RENDE (CS) C

338/5346835; CREMONA - Alber to Marla Consolandl
Via Massarotti 18 26100 Cremona, Cell 339 62563236
e-mail laudiamm@fastpiu.it; FERRARA - Dott. Miche-
le Patruno Via degli Spadari 3 44100 Ferrara Cell
3282398969 email michpatr@libero.it; GENOV:

Dott.ssa Nicoletta Puppo Via Ricci 3 16122 Genova

'Via Coccapani 11 56127 Pisa Cell. 3396607233 e-mail
in.it; JICO SEB] - Dott. Mario Do-
metti Via Caverniga 12 24067 Sarnico cell 3287567440
e-mail mario.dometti@argomm.it; TIRANO - Dott.
Edoardo Trinca Colonel Via Valorosa 223037 Tirano
cell 3294019347 e-mail valentid@inwind.it; TORINO -
Dott.ssa Antonella Di Dato Corso Agnelli 104 10137 To-
rino Cell 347/1991001 e-mail dottantonel@virgilio.it;
RIA - Dr. Donato Vallescura Cell. 335/8237806
e mall donato@vallescura.org; VERBANIA - Dott. Ro-
dolfo Rigamonti Via della Resistenza 40 28921 Verba-
nia Cell. 3472104683 e-mail rudyrigam@tin.it
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rio stiamo studiando le cellulesta-
minali isolate da tessuti fetali, co-
me il cordone ombelicale. Abbia-
mo osservato che queste cellule, i-
spetto a quelle adulte, si sono di-
mostrate ancor pii efficaci nel ri-
parare il danno renale. Con una
semplice trasfusione le cellule sta-
‘minali raggiungono il rene dan-
neggiato dove rilasciano alcune
proteine che aiutano a generare
nuove cellule accelerando il pro-
cesso naturale di riparazione del
tessuto. Questi studi sono stati
pubblicati ad aprile su una rivi-
sta scientifica internazionale im-
portante nel campo delle cellule
staminali, "Stem Cells". Lo stu-
dio della biologia di queste cellule
potrebbe portare in futuro a
un'applicazione anche nel campo
delle malattie rare».



ARMR Giovani
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“UNA SERATA TRA LE AQUILE
ASPETTANDQO GLI ALPINI

3° Reggimento Sostegno AVES Aquila e Fondoz__igne ARMR

('

Sono la generosita e I'aften-
zione all'altro ad unire la Fon-
dazione ARMR (Aiuto Ricerca
alle Malattie Rare) e il 3" Reg-
gimento Sostegno Aves Aquila
per l'appuntamento benefico
dal titolo “Una serata tra le
aquile aspettando gli Alpini a
Bergamo”

Con lintento di raccoglie-
re fondi per la Ricerca il Col.
(AVES) Ciovanni Spera Co-
mandante del 3" Reggimento
Sostegno AVES Aquila e

istituzioni  per  diffondere
linvito a questo evento
volto alla costituzione di
un Crant di studio per un
giovane ricercatore che
potrd cosi partecipare ad
uno stage intferazionale.
Dopo un aperitivo inizicle
in musica, con Silvia Pez-
zotta al pianoforte e Be-
nedetta Ciolo al violon-
cello, la presentazione del
libro “La guera di Nene”
con la presenza dellau-

delllstituto Mario Negri di Ber-
gamo. La trama del nuovo te-
sto di Augusto Bianchi Rizzi mo-

tore Augusto Bianchi Rizzi e di
Giuseppe Remuzzi coordinato-
re della Ricerca dei Laboratori

Daniela Guadalupi, Presidente
della Fondazione ARMR, han-
no infatti deciso di unire le due
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Una serata fra le aguile

tiva anche limpegno organizzativo che la Fondazione
ARMR ha condiviso con gli Alpini : “Il padre dell'autore
era un medico partito volontario durante la I Cuena
Mondiale - prosegue Daniela Guadalupi - e ritornd
da una missione in Albania, mentre restd disperso in
Russia. La madre non raccontd mai nulla ad Augusto
che, alla scomparsa della mamma, frovo un baule di
lettere di suo padre indirizzate proprio a lui. Con que-
sto materiale ha scritto un primo libro “Alba Naia” e
ora in gquesto nuovo lavoro approfondisce il coraggio
della madre e di tutte le donne che restarono vedove
con figl durante la Guena e che affontarono la vita
da sole, aspettando il marito, e superando le difficolta
quotidiane con spirito di sacrificio e tanta forza”.

Momento di grande interesse lintervento di Antonio
Sarti, Presidente  ANA  Sezione Bergamo, per la
presentazione dell’ Adunata Nazionale degli Alpini che
si terd nella nostra citta '8 e il 9 maggio.
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Uno dei laboratori delllstituto di ricerche
farmacologiche «Mario Negri» In occasio-
ne dellAdunata degli alpini, la Fondazione
Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare sara
presente con uno spazio in Piazza Dante
nel cuore della citta. Lo spazio intfende
divulgare le attivita della Fondazione che
promuove la ricerca e istituisce borse di stu-

e Rare

dio per progetti di ricerca nel Centro di Ricer-
che Cliniche per la Malattie Rare "Aldo e Cele
Dacco” delllstituto Mario Negri.

Per quanto vogliono associarsi alla Fonda-
zione ricordiomo le quote associative 2010:
socio giovane 5 euro, ordinario 30 euro, so-

stenitore 60 euro, benemerito 600 euro. pa Eco
di Bergamo del 5/6/2010

ao

Inlu'..lrmlu onlus AR
n- Aguty p._r la Ricerca sulle M |I 1Rl e

- Orio al Serio

In caserma porte aperte alla solidarieta

Serata di beneficenza promossa da Armr e reggimento Aves Aquila

11 colonnello Giovanni Spera e Daniela Guadalupi

M Una serata di solidarieta e di sensibi-
lizzazione per la conoscenza delle ma-
lattie rare.

Daniela Guadalupi, presidente della
Fondazione Aiuto ricerca alle malattie
rare (Armr) e il colonnello Giovanni Spe-
ra comandante del 3° Reggimento Soste-
fm) Aves Aquila hanno unito la forza del-
o nspemve istituzioni per organizzare
sera un evento con 1 obiettivo
dic msmuu-p un Grant di studio per un
giovane ricercatore che potra cosl parte-
cipare ad uno stage internazionale.

Presenti all'iniziativa dal titolo «Una
serata tra lo aquile aspettando gli Alpini
a Bergamo» organizzata nella sede del 3°
Reggimento Aves di Orio al Serio, Gi
seppe Remuzzi, coordinatore della Ri-
cerca dei Laboratori dell'Istituto Mario

Negri di Bergamo e consigliere della Fon-
dazione Armr, lo scrittore Augusto Bian-
chi Rizzi, autore di una pioce teatrale sul-
la malattia rara denominata Corea di
Huntington, con cui ha vinto un primo
premio internazionale per drammatur-
ghi a Glasgow. Nell'occasione Rizzi ha
presentato il suo ultimo libro «La
ra di Nene» in cui narra la storia di sua
‘madre che attese per vent’anni il marito
morto nel secondo conflitto mondiale.
«Quosta serata — ha sottolineato Remuz-
zi - & un’occasione importante per sen-
sibilizzare le persone e la societa sulle
malattie rare». Remuzzi ha anche ricor-
dato come pilt passa il tempo e maggio-
i sono i progressi fatti nella conoscenza
di queste malattie. La serata ha visto an-
che il coinvolgimento degli alpini per-

ché come ha spiegato la presidente Armr,
Daniela Guadalupi avere il prossimo
maggio gli alpini a Bergamo & un grande
onore cosi come ¢ un privilegio vanta-
rela presenza del Centro di eccellenza
Aldo e Cele Daccd a Ranica. «Laduna-
ta degli alpini - ha ricordato Antonio Sar-

er- i, presidente dell'Associazione alpini di

Bergamo—& un momento importante per
la comunita bergamasca ed ¢ importan-

te che venga vissuta con il coinvolgimen-

to di tutti». Tra gli ospiti della serata an-
che il generale Giorgio Taviani, presiden-

te Assoarma Bergamo, il tenente France-

sco D'Aniello, comandante del distacca-
mento del 5° reggimento alpini che ope-

ra a Bergamo per l'operazione «Citta si-

curay.

Tiziana Sallese
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ARMR. e gli Alpini
di Bergamo

83° ADUNATA DEGLI ALPINI

Bergamo e i 244 paesi della provinciail 7, 8 e 9
maggio si sono vestiti con il tricolore per dare il
benvenuto agli Alpini, tornati dopo 24 anni.

La nostra cittd ha sempre avuto un particolare
legame con gli Alpini, uomini con grande senso
del dovere, disponibili ad aiutare i piu deboli e
a dare una mano in tante situazioni drammarti-
che, anche in tempo di pace, senza chiedere né
compensi Né onori.

In questa occasione, hanno dato uno spetta-
colo commovente da vedere e da cui imparare.
E' stata anche una festa delle famiglie, dei gio-
vani e dei bambini che non dimenticheranno
una citta cosi festosa, viva ed unita.

La Fondazione ARMR che, sente di condividere
i loro ideali di ciuto al prossimo, ha voluto essere
presente durante i tre giomi di festa con un ga-
zebo dllestito in Piazza Dante.
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1° TORNEO VINTAGE “RACCHETTE DI LECNO”

Il 6 e 7 novembre al Tennis Club “Cittar dei Mille”,
si & disputato il primo fomeo vintage ‘racchette
dilegno” a favore della Fondazione ARMR

Le racchette di legno sono state tolte dalle te-

Quarta edizione del “Vintage'a favore del-
la Ricerca sulle Malattie Rare.

Come per gli anni passati la manifestazione
si & svolta in Piazza Vecchia in occasione
del Mercantico tradizionale manifestazione
della 3" domenica del mese.

Per il successo ottenuto negli anni prece-
denti, che lo hanno reso un appuntamento
atteso, € stata confermata la presenza dei
numerosi affezionati nonostante il fempo in-
clemente.

Lallestimento come sempre € stato curato in
modo meticoloso ed elegante oftenendo i
complimenti dei visitatori.

Anche quest'anno grande soddisfazione
per le socie che hanno collaborato: Anna
Valteling, Oliva e Chicca Ceri, Maria Marino
ed Emy Valtellino.

La Fondazione ringrazia il SigEttore Maffi per
la sua ormai consueta disponibilita ad ap-
poggiare la nostra causa.

che o staccate dai muri per essere rivtilizzate da
coloro che gia le conoscevano e dai giovani
che hanno voluto provare questa novitd.
Crazie alla vivace organizzazione, questa mani-
festazione, & stata un grande successo in termini
di adesioni ed ha richiomato numerosi giocatori
provenienti da diversi circoli della provincia.
Domenica sera, dopo la premiazione, € seguita
la cena che hariscosso il consenso unanime dei
presenti, sia per il gradevole allestimento autun-
nale delle tavole che per gli oftimi piatti prepa-
rati dalla Sig.a Patrizia Galessi.

La Presidente della Fondazione ARMR. dottssa
Daniela Cuadalupi e numerose socie  hanno
condliviso questa serata.

Si ringraziano:

il Presidente dott. Sergio Tucci per 'ospitalitd,
la Sig.a Carla Bergamini ideatrice e coordi-
natrice dell'evento, lo staff organizzativo, i

sostenitori Centro Estetico Laser, Fred Mello,
FTB. Latteria Sociale Casearia di Branzi, Mau-
ro Sport, Ricamificio di Pezzoli Mariuccia, ROS
S.p.A Forniture Alberghiere, Salumificio IBS, San-
tini Rita e Cigi, Spazio Bezzi.
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II' 27 maggio il Centro Polivalente San Mar-
tino di Tore Boldone, ha ospitato un tomeo
di buraco a favore della Ricerca sulle Ma-
lattie Rare.

| numerosi partecipanti hanno occupato tutti
i favoli verdi disponibili nella sala.

Il pomeriggio di smazzate ha avuto una par-
tecipazione di giocatori silenziosissimi duran-
te il gioco, ma allegri e vivaci, durante il ricco
buffet organizzato dopo la premiazione.

Si ringraziano:

il Centro Polivalente di Torre Boldone, la Sig.
ra Giuliana Ghisi, Maria Salvi e Norma Secchi
per l'organizzazione, la Sigra Augusta Cur-
nis, la Sigra Silvana Ceresoli arbitro di gara,
la Sigra Anna Valtelina che ha donato le
coppe premio. Mauro Pederzolii della Ditta
Karaia per i premi offerti, tutte le Signore che
hanno preparato ed allestito il buffet.

La numerosa partecipazione, I'entusiasmo e
il successo di questo pomeriggio ha fatto
promettere a Givliana Chisi di organizzare
la 2° edizione.

Raccolte fondi

Villa di Serio e Scanzo
ospitano la Gara
Internazionale di marcia

SE#IG - SABATO 16 £ DowEmea 17 sriowes g P

O e e
o AR e

FrYaldad

Domenica 17 ottobre Vila di Serio e Scanzoro-
sciate hanno ospitato la gara internazionale di
marcia 50 km, 20 e 10 maschile e femminile e la
gara non competitiva di 5 e 12 km aperta a futti
i camminatori.

Per il secondo anno questa manifestazione spor-
fiva ha voluto beneficiare la Fondazione ARMR
Anche quest'anno il testimonial & stato Alex
Schwazer campione olimpionico a Pechino nei
50 km di marcia.

La mattina e il pomeriggio sono stati dedicati alle
importanti competizioni intemazionali dei 10, 20 e
50 km di marcia in contemporanea alla gara non
competitiva dedicata alla Fondazione.

Le premiazioni si sono svolte durante il pomeriggio
sempre alla presenza di Alex Schwazer

Anche quest'anno 'organizzazione della manife-
stazione & stata fatta dal Sig. Renato Cortinovis,
Presidente della Sezione Atletica US. Scanzoro-
sciate con il suo omai consolidato team di col-
laboratori.

Nonostante il tempo inclemente la manifestazione
ha visto una buona partecipazione di cppassio-
nati, sostenitori e simpatizzanti.

La Fondazione ARMR é stata presente per tutta
la giomata con un gazebo dove alcune volonta-
rie distribuivano il nostro matericle informativo sulle
finalitd della nostra Fondazione.
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TEATRO
A OSIO SOTTO

Insieme dlla Delegazione ARMR Sebino ed il club
Kiwanis Sebino ci froviamo. in una fredda sera di
oftobre, tutti in chiesa, ci aspefta una “strana”
compagnia teatrale che ha attirato la nostra at-
tenzione con uno strano fitolo “ POl STETTI AN-
CORA UN PO' E POI USCII DAL MONDO * per
non parlare della locandina che aftira ma non
spiega con quel simbolo tipicamente francesca-
no messo sottosopra.

Cli attori (3 ) Luca, Alessandro e Benedetta si
presentano sulla scala ontistante ['altare in- abiti
borghesi € iniziono un racconto sommesso che
man mano procede diventa sempre piv emozio-
nante, commovente e toccante. La vita di San
Francesco cosi intfensa giar di suo viene esplosa e
sottolineata in un crescendo recitativo.

La commozione regna in tutti gli spettator. La sera
passa in un battibaleno. Alla fine dello spettacolo
ci riroviamo tutti in una saletta dell'oratorio, dove
fra un commento e l'aliro gustiamo un ricco buffet
preparato da una Sorella gentile e simpatica che
regala sorisi a futti.
Proprio una bella serata.

Fondazione Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare - ONLUS



A.RMR- E "— GOLF - COLF CLUB IL PICCIOLO

Castiglione di Sicilia (Cf)
- GOLF CLUB ELBA DELLACQUABONA
determinanti e incamano lo spirifo del gioco. Portoferaio Loc. Acquabona (L)
Anna Valtelino, appassionata golfista, ha or- - GOLF CLUB ARONA
ganizzato il “circuito gare di golf a favore della Borgoticino (No)
Fondaozione ARMR ospite dei piu prestigiosi ci- GOLF CLUB PUNTA ALA

Il Golf & uno sport fondato sul rispetto delle regole
e sul fair play, dove lealta e cortesia hanno valori

coli goffistici italiani che ogni anno diventano piu
numerosi. Alcuni club, in contemporaneg, hanno  Punfa Ala (G ,
ospitato la manifestazione “un Soriso per la Ri- - COLF CLUB CHERVO
cerca’. Come in passato la manifestazione golfi- Pozzolengo (Bs)

stico, che ha visto una numerosa partecipazione - COLF CLUB FRANCIACORTA
di giocqtori, _é riuscita nellinfento di donare una Cortefranca (Bs)

borsa di studio.

- GARDACOLF COUNTRY CLUB
| Circoli che hanno ospitato il “circuito golf 2010 Soiano del Lago (Bs)
SONO: - GOLF CLUB CREMA RESORT
- GOLF CLUB BERCAMO LALBENZA Crema
Almenno San Bartolomeo (Bg) _
- GOLF CLUB GARLENDA GO,LF CLUB CARIMATE
Carlenda (Sv) Carimate (Co)
- GOLF CLUB VILLA CAROLINA - GOLF CLUB DELLA PINETA
Capriate dOrba (Al) - Loc. Villa Carolina, 32 Arenzano (Ce)
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Le gare di Golf ARMR
programmate per 'anno 2011

SABATO 12 FEBBRAIO

GOLF CLUB BERGAMO LALBENZA
Almenno San Bartolomeo (Bg)

(Stableford 3 cat 1°7 x cat Lordo-Lady-Senior-N.C.)

SABATO 19 FEBBRAIO

GOLF CLUB LE ROBINIE

Solbiate Olona (Va)

(Stableford 3 cat 1°7 x cat Lordo-Lady-Senior-N.C)

SABATO 05 MARZO

GOLF CLUB DI CAMPAGNA ZOATE
Zoate di Tribiano (M)

(Stableford 3 cat 1°7 x cat Lordo-Lady-Senior)

DOMENICA 06 MARZO

GOLF CLUB GARLENDA

Carlenda (Sv)

(Stableford 3 cat 1 °7 x cat Lordo-Lady-Senior)

CIOVEDI' 17 MARZO

GOLF CLUB MARGARA

Loc. Margara Fubine (Al)

(Stableford 3 cat 1" 7 x cat Lordo-Lady-Senior)

SABATO 23 APRILE

GOLF CLUB MILANO

Parco di Monza (M)

(Stableford 3 cat 1" 7 x cat Lordo-Lady-Senior)

SABATO 04 CIUCNO

GOLF CLUB ELBA DELLACQUABONA
Portoferaio Loc. Acquabona (Li)
(Stableford 2 cat 1°2 x cat 1 Lordo)

SABATO 25 GIUCNO

GOLF TENNIS CLUB PINETA DI ARENZANO
Arenzano (Ce)

(Stableford 3 cat 1" 7 x cat Lordo-Lady-Senior)

MERCOLEDI 20 LUGLIO

GOLF CLUB FRANCIACORTA
Cortefranca (Bs)

(Stableford 3 cat 1" 7 x cat Lordo-Lady Senior)

CIOVEDI 21 LUGLIO

GOLF CLUB PUNTA ALA

Punta Ala (Cr)

(Stableford 2 cat 1°2 x cat Lady-Senior)

DOMENICA 07 AGOSTO

GARDAGOLF COUNTRY CLUB

Soiano del Lago (Bs)

(Stableford 3 cat 1" 7 x cat Lordo-Lady-Senior-juniores)

DOMENICA 07 AGOSTO

PLEIN VERT GOLF CLUB CUNEO

Fraz Mellana - Boves (Cn)

(Stableford 3 cat 1" 7 x cat Lordo-Lady-Seniorjuniores)

MERCOLEDI' 07 SETTEMBRE

BARLASSINA COUNTRY CLUB

Birago di Camnago (M)

(Stableford 3 cat 1" 7 x cat Lordo-Lady-Senior-juniores)

DOMENICA 24 SETTEMBRE

GOLF CLUB CREMA RESORT

Crema

(Stableford 3 cat 1" 7 x cat Lordo-Lady-Senior)

MERCOLEDI ‘12 OTTOBRE

GOLF CLUB CARIMATE

Carimate (Co)

(Stableford 3 cat 1° 7 x cat Lordo-Lady-Senior)

DOMENICA 16 OTTOBRE

GOLF CLUB CHERVO' SAN VICILIO
Loc. San Vigilio - Pozzolengo (Bs)
(Stableford 3 cat 1° 7 x cat Lordo-Lady-Senior)

DOMENICA 30 OTTOBRE

GOLF CLUB ARONA

Borgoticino (No)

(Stableford 3 cat 1" 7 x cat Lordo-Lady-Senior)

MARTEDI" 1° NOVEMBRE

GOLF CLUB PARCO DEI COLLI
Bergamo

(Stableford 3 cat 1° 7 x cat Lordo-Lady-Senior)

DOMENICA 06 NOVEMBRE

GOLF CLUB VILLA CAROLINA

Loc. Villa Carolina - Capriata dOrba (Al)
(Stableford 3 cat 1" 7 x cat Lordo-Lady-Senior)

SABATO 19 NOVEMBRE

GOLF CLUB VILLA PARADISO

Camate DAdda (M)

(Stableford 3 cat 1" 7 x cat Lordo-Lady-Senior)

DOMENICA 20 NOVEMBRE

GOLF CLUB ASOLO

Cavaso del Tomba (Tv)

(Stableford 3 cat 1° 7 x cat Lordo-Lady-Senior)

DOMENICA 27 NOVEMBRE

GOLF CLUB LA ROSSERA

Chiuduno (Bg)

(Stableford 3 cat 1° 7 x cat Lordo-Lady-Senior)

DOMENICA 27 NOVEMBRE

GOLF CLUB SANT'ANNA

Locdalitsy Lerca - Cogoleto (Ce)
(Stableford 3 cat 1" 7 x cat Lordo-Lady-Senior)

DOMENICA 04 DICEMBRE
GOLF CLUB IL PICCIOLO
Castiglione di Sicilia (Ct)

(Stableford 3 cat 1" 7 x cat Lordo-Lady-Senior)
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La fondazione ARMR. ringrozic:

i Presidenti dei Circoli che, con la
loro ospitalita hanno condiviso i no-
stri ideal, i giocatori che, con la loro
partecipazione, hanno contribuito
a finanziare le borse di studio, Anna
Valtelina, generosa sostenitice e
responsabile organizzativa.
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JAZZ E CUCINA PER LA RICERCA

Martedi 4 maggio 2010

- SERATA BENEFICA -

Cue

AL . Cucina
Martedi 4 Maggio 2010, alle ore 20, 30

all'Istitute Mario Negri in via Ginseppe La Masa 19, Milane
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Da l'eco di Bergamo dell’ 11 ottobre 2010

Un momento della festa dell’ Ascom

Successo per il primo Gald del Commercio organizzato da
Ascom Bergamo. La manifestazione si & svolta ier, domenica 10
oftobre, dllo Studio Zeta di Caravaggio. Come da premessa &
stata un evento che ha pemesso agli operatori del commercio
bergamaschi e dlle loro famiglie di incontrarsi e di vivere ol me-
dlio lo spirito associativo. Allo studio Zeta si sono rifrovati in 700,
provenienti da tutta la provincia per condividere insieme anche
un aspetto che da sempre caratterizza il settore: la solidarieta.

La lotteria organizzata dllintemo della manifestazione ha fruttato
circa & mila euro devoluti totalmente alla Fondazione “Aiuti dlla Ri-
cerca sulle Malattie Rare Onlus” «La giomata promossa da Ascom
non e stata solo un'occasione di festa e di svago - ha offermato
Paolo Malvestiti, presidente di Ascom - E'stato anche un momento dli
incontro dei nostri imprendiitor, alla cui laboriosita, passione e spirito
associativo dobbiomo la forza della nostra organizzazione. Inoltre
stata anche loccasione per fare del bene Sappiomo che la crisi €
ancoraforte e che laripresa sara molfo lenta e difficile. Cio nonostan-
te & in questi momenti che dobbiomo ribadire [impegno sociale che
contfraddistingue il lavoro quotidiano dei commercianti bergomasch.
E mi pare che durante questo primo Cala cio sia stato dimostratos.

Il direttore di Ascom Luigi Trigona ha sottolineato importanza della
kermesse: «E"una festa che, con un'azione visibile, mette in mostra e
valorizza con orgoglio limpegno sociale dei commercianti e dei
piccoli imorenditori della grande famiglia Ascom. La festo, voluta-
mente redlizzata in un contesto informale, rappresenta [occasione
oer condividere insieme lo spirito che anima la nostra associaziones.

Soddisfatta del risultato anche la presidentessa dellARMR Daniela
Cuadoalupi, che ha ringraziato calorosamente i commercionti per
la solidarieta espressa e dimostrata. Al Primo Galar di Ascom erano
presenti olfre ai vertici dell Associazione - il presidente Paolo Malve-
stifi, il direttore Luigi Tigona, e il vicedirettore Oscar Fusini -, il patron
dello Studio Zeta, Angelo Zibett, e la presidentessa del’ARMR, Da-
niela Guadalupi, Giorgio Bonassoli, assessore alle Attivita produttive
e al tuismo della Provincia di Bergamo, Giuseppe Prevedin, sindo-
co di Caravaggio e Paolo Gatti, consigliere comunale di Treviglio.
Lelenco dei biglietti vincenti & scaricabile dal sito di Ascom www:
ascombgit [— ———|
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Sapevamo si andare ad una cena tra amici
fra i prati e le montagne orobiche , ci siamo
frovati circondati da una splendida coreo-
grafia organizzata e gestita dal nostro Fran-

cesco Maroni.

La prima sorpresa € il piazzale che ci acco-
dlie: splendidi arfigioni ci ricevono chini sul
loro lavoro, uno giovane mi sorprende e mi
soffermo davanti a lui e mentre “fabbrica” o
per meglio dire estrae dalla pietra con una
facilita sorprendente le tegole di ardesia ri-
cavandole da un blocco grezzo, diventiamo
praticamente amici e la mia ommirazione si
frasforma in una sfida quando, guardandomi
con aria somiona mi dice: “wuoi provare ? E
facile I' Non vi racconto il seguno ma [ilarita

generale ha con-
fribuito a rialzare
la  temperatura
della sera ofto-
brina. Ottima la
ceng, preceduta
da una degusto-
zione di formaggi
con maesti  as-
saggiatori che ci

RELAZIONE DELLA
COMMISSIONE
CULTURA & SCUOLA

Lonno 2010 é stato impiegato a segnalare la
disponibilitar del’/ARMR Onlus di Bergamo ad in-
fervenire nelle classi della scuola secondaria di |
grado e di Il grado per la sensibilizzazione allim-
portanza di fare ricerca, dato che la conoscenza
€ un presupposto per la prevenzione, la diagnosi
e il rattamento di tutte le malattie e ancor piv di
quelle rare.

Cli interventi si sono svolti su richiesta delle scuole
contfattate anche framite una circolare dell Ufficio
Scolastico Provinciole che ha dato visibilita alla
nostra iniziativa.

Cli interventi, di circa 2 ore, di solito  consistono
nellincontro di un operatore/volontario  della
commissione che da informazioni sulla Fondozio-
ne ARMR Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare,
ilustra gli scopi e dli obiettivi che la Fondazione
si pone, poi dicloga con dli alunni sullimportan-
za della ricerca scientifica specialmente su quella
che si effettua nel Centro Ricerche Cliniche per
le Mclattie Rare "Aldo e Cele Dacco” di Ranica.

®,

R
|'Associazione Fiera di 5. Matteo, in collat

Cena di Gala del Bergamino

(a favore del Progetto Piccoli deboli ma non solf della Parrocchia di Branzi e della Fondazione Onlus Aluto alla Ricerca Malattie Rare)
Sabato 25 Settembre 2010 alle ore 19.45

presso la lensnstrullura della Fiera San Matteo - Branzi, via Cagnoli (area campo sportivo).

Un le per c il piacere della buona tavola tipica bergamasca con tutte le sue specialita di montagna
& per il piacere di contribuire in modo concreto alla solidarieta. Il costo della cena & di 30,00 €; a tutti chiediamo un piccolo,
ma significativo contributo per aiutare le due Associazioni che si prodigane sul territorio.

Al termine della cena verra battuta |'asta di beneficenza dei formaggi con raccolta fondi a favore della Fondazione Onlus Aiuto alla
Ricerca Malattie Rare.

conlaC la

Daonne di Montag

hanno insegnato Concluderd la serata la proieziane del film “Un Attimo un’ ione” di Midali, fotografo e ) I
i segreti dei for- Vo> <Bcaropore ST fw\‘ TJ:I,BZ?
maggi montani. diBergamo FERDY @.E
* rark
—
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A conclusione degli incontri vengono date infor-
mazioni sullo stato dell'arte delle ricerche in corso.
Il contenuto degli incontri quindi non & solo infor-
mativo ma anche formativo.

Cli incontri effettuati sono stati inolire considera-
1i come stimolo per I'approccio e lo studio delle
discipline scientifiche, dimostraondo praticamente
[utilita: del metodo della ricerca.

In seguito ai contatti avuti con molte scuole (una
decina), statali e non, aftraverso la disponibilite
dei Diigenti scolostici e linteresse dei docenti,
stiomo approntando un data-base che raccolga
le figure professionali piUu sensibili e punto di riferi-
mento allinterno dedli istituti.

Costoro saranno per la Fondazione ARMR refe-

Cultira & Scuola

renti per ogni attivitar che vorremo awiare per |l
futuro per raggiungere, attraverso le scuole, il mag-
gior numero di studenti e di famiglie di Bergamo
€ provincia.
Speriamo vivamente che il nostro invito possa es-
sere accolto favorevolmente nel prossimo anno
scolastico anche da altre scuole, cosi da creare
la “Cultura delle Malattie Rare™ allinterno di una
piU radicata coscienza civile e del progetto di
formazione al volontariato gid attivo nelle scuole
secondarie di |l grado.
Mearia Rita Andaloro Seraglio
Mariella Cesareni Piccolini
Milly Denti Gamba
Mariangela Vaccari
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UN EVENTO
PER LA RICERCA

E' questo il tema che muove la Fondazione ARMR
ad organizzare ogni anno una nuova edizione del Gran Gala.

Linvito per l'edizione 2010, in programma il 14
maggio presso la Cantalupa da Vittorio, viene
direttamente da Sivio Garattini e dalla Presiden-
te Daniela Cuadalupi che spiega le importanti
motivazioni legate a questo evento “ll Cran
Gala & per noi una grande opportunita: per
sensibilizzare 'opinione pubblica su quanto sia
necessario dare un aiuto concreto alla ricerca.
In questa occasione riusciamo a dare visibilita
alla problematica delle Malattie Rare oggi co-
nosciute e che sono circa 5000 e roppresen-
tano il 10% di tutte le patologie diagnosticate.
Si tratta di malattie molto differenti tra loro, che
colpiscono organi diversi, e poiché cid awiene
in circa cinque soggetti ogni 10 mila, ognuna di
esse non risulta statisticamente rilevante.
Lobiettivo della serata € quello di raccogliere
quanto necessario per finanziare un’ intera Borsa
di Studio .

Anche il 2010 vedra la Fondazione Aiuti per la
Ricerca sulle Malattie Rare tenacemente impe-
onata nell'attivita di fundraising : “ Nonostante la
crisi economica - continua la Presidente Cuada-
lupi - 'anno passato siamo riusciti a mantenere
i livelli delle precedenti annualita. Per il 2010
confidiomo di poter raggiungere entrate tali da
consentirci di erogare un numero di Borse di Stu-
dio adeguato alle aspettative di Ricerca degli
ammalati di malattie rare ™.

La Fondazione ARMR lavora inoltre per diffon-
dere informazioni e documentazioni relative i
servizi offerti ai malati, ai familiori e ai medici: *
Ci impegniamo per far conoscere lesistenza e
le attivitar del Centro di Ricerche Cliniche per le
Malattie Rare "Aldo e Cele Daccd” di Ranica
delllstituto Mario Negri. II Centro di Ricerche
Cliniche per le malattie Rare ha svolto per anni
un ruolo pionieristico nel campo delle Malattie
Rare.
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Gran Gala ARMR
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Gran Gala ARMR
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RIUNIONE SOCI ARMR

Martedi 9 marzo, alle 19, Presso Villa Camozzi la
Riunione Annuale dei soci della Fondazione Aiuti
per la Ricerca sulle Malattie Rare presieduta dalla
Presidente Daniela Cuadalupi Gennaro.

La serata é loccasione per frare un biloncio del
positivo operare del rinnovato Consiglio (in ca-
rica dal 2009 al 2014) che I'anno passato ha
visto lingresso di alcuni giovani nelle attivita diret-
five e che, nel corso del 2010, si sono resi prota-
gonisti con la creazione di un dinamico gruppro
giovani. Dopo la relazione della Presidente, viene
presentato il Bilancio Sociale 2009 e la relazione
del Tesoriere e dei Revisori dei Conti. Limpegno
per la Fondazione anche nel 2010 & stato quello

di proseguire nella sensibilizzazione verso lo stu-
dio e linformazione delle patologie meno diffuse.
Nel ruolo di Vicepresidenti sono impegnati Ambra
Bergamaschi ed Angelo Serraglio e il Consiglio
& inolire composto da Ariela Benigni, Lella Duca,
Mily Gamba, Sivio Garattini, Matteo Coldaniga,
Francesco Maroni, Giuseppe Remuzzi, Annomaria
Valtelina.  Consiglieri Onorari sono Adele Cov,
Riccardo Guadalupi, Mariella Piccolini e Nini Pon-
sero. |l Tesoriere & Zaverio Cortinovis, Revisori dei
Conti sono Diego Mazzoleni, Sergio Mazzoleni e
Vittorio Vecchi, Gabriella Chisci & Segretaria Ce-
nerale della Fondazione.

La Fondazione si impegna per la promozione
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dell'attivitar di Ricerca regolata dalla Commissione
Scientifica presieduta dal Prof Maurizio Giacomeli
(Milano), Presidente onorario: Prof Emilio Respighi
(Milano), Vice Presidente: Dott. Angelo Seraglio
(Bergamo), Segretaria: Dottssa Ariela Benigni
(Bergamo), Membri: Dott. Roberto Arcaleni (Anco-
na), Prof Luigi Caimi (Brescia), Dottssa Annamaria
Campa (Pisa), Dott. Alberto Maria Consolandi
(Cremona), Dottssa Antonella Di Dato (Torino),
Dottssa Valchiia Do (Umbria), Dott. Roberto Gior-
gi (Sebino), Dottssa Daniela Cuadalupi Gennaro
(Bergamo), Dott. Massimo ppolito (Catania), Prof
Alberto Martini (Cenova), Dott. Michele Patruno
(Ferrara), Dott. Rodolfo Rigamonti (Verbania), Dot
Ciuseppe Scieri (Noto), Dott. Donato Valenti (Tira-
no), Dott. Paolo Brama (Monte Argentario), Dott
ssa Nunzia Capobianco (Cosenza)

Ogni anno si orgonizzano eventi, manifestazioni
e serate durante le quali si promuove la Ricerca
e si raccolgono fondi destinati a Borse di Studio
annudli per ricercatori, selezionati tromite un Ban-
do di Concorso, che effettueranno i loro studi sulle
malattie rare presso il Centro ‘Aldo e Cele Dac-
cd” delllstituto Mario Negr di Ranica. Altro ed
importante obiettivo di ARMR & quello di far co-
noscere agli ammalati l'esistenza del Centro che
sviluppa Progetti di Ricerca mirati a nuove forme

Riunione Soci
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di terapia. E inolfre atfivo un servizio di informazio-
ne gratuito per le malattie rare rivolto ai pazienti,

ai loro familicri ed ai loro medici.  La Fondazione
ARMR si finanzia attraverso le quote associative
annuali, le donazion, le serate di gala e gli eventi
organizzati annualmente. Importonti e fradizionali
manifestazioni come “Un SorRiso per la Ricerca’,
il Gran Gala ARMR, il Circuito Colfistico permet-
fono, ogni anno, di raccodliere una parte sostan-
ziosa dei fondi destinati allo Ricerca. La struttu-

ra dela Fondozione ARMR & completamente
basata sul volontariato: tutti i fondi raccolti sono
destinati inferamente alla creazione delle Borse di
Studio ARMR. Dalla nascita della Fondazione a
futto il 2009 sono state erogate piu di 80 Borse
di Studio, quasi dieci Crant e quatiro Confributi
adlla Ricerca.
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SALUTE

In difesa del

di Doatella Révay
drevay@licinomanagement.ch

brutto anatroccolo

Dopo anni di indifferenza, oggi la societd comincia ad occuparsi delle malattie rare

102 aschio o femmina? Al giorno di oggi le mamme
7 lo sanno gié prima della noscita e probabil-
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mente a loro va benissimo qualsiasi sia il sesso.
Ma sicuramente risponderanno: «L'imporiante & che
sia sanol» Questa la preoccupazione generale.
Di norma nascono pupi bellissimi ad allietare, & pic-
cevolmente rivoluzionare, le famiglie. Ma non sempre
& cosil Per alcuni sfortunati genifori pu iniziare un cal-
vario che li porta a girare di medico in medico senza
riuscire a frovare una diagnosi dei disturbi che la
creatura manifesta e che sicuramente non rientrano
nella norma. «Probabilmente si tratta di una malattia
rara. Una diagncsf certa non c'é, andiamo per fenta-
tivi...1», conclude il pediatra. Ma purtroppo questa non
& una diagnosi.

TM DONNA

Le malattie cosiddetle 'rare’ sono esistite da sempre, so-
lo che in passato non venivano riconosciute. Ora il pro-
gresso scientifico ne ha individuate molte, ma diverse
sono ancora da scoprire. «Fino a poco tempo fo se ne
contava circa cinquemila, ora quasi oftomilas, segnala
Olivier Menzel, giovane ed entusiasta biologo ficinese,
che lavera presso il Laboraterio Universitario di Ricerca
di Chirurgio Pediafrica, dell'Hépital di Ginevra; «ogni
seffimana circa cinque nuove sono descritte dalla lefte-
ratura scientifica. Succede spesso che molte malattie
siano diagnosficate come comuni, ma, dopo anni di cu-
re che non hanno dato nessun effetto, ci si rende conto
che lo diagnesi non era correlta, e si prende quindi co-
scienza che la malattia & un'altra. Si va pit a fondo e
si scopre che in effetti quel fipo di malatiia deve essere
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Delegazione Lugano

Canton Ticino

BLACKSWAN
% FOUNDATION

‘Bl Dtk Swan Fo umlc:f on’

compreso fra quelle ‘rare’s.

In ambito di un progetto per curare alcune malattie rare
del fegato nei bambini (1-2 casi al’anno in Svizzerq),
Menzel ha personalmente effeffuato e ricerche prospet
tando una soluzione ricanosciuta come impartante da
ricercatori a livello internazionale, ma che, per questio-
ni finanziarie, ancera nen ha potuto essere sviluppata
in ambito clinico. Questo rifivte ha rafforzate ancor di
pit la sua mofivazione nel creare una fondazione ‘Black-
Swan Foundation’ per aiutare chi non riesce ad avere
sussidi, pur avendo studi importanti da sviluppare. «ln
Svizzera la ricerca in questo campo viene incenfivata po-
ce o nienten, conelude il biologe. «Mentre invece & im-
porfante sapere che lo specifico di una malattia rara, ol
fre a promuovere la conoscenza e la ricerca, pud porfa-
re a risultati anche per alire malattie pit comunis,

Le malatfie rare possone manifestarsi addiritura prima
della nascita, come a qualsiasi eta. Lla maggior parte di
fali malatie & dovuta a difefii genetici, ma all'origine vi
pud anche essere un'esposizione ambientale durante la
gravidanza o in uno stadio successivo della vita, spesso
in combinozione con una predisposizione genetica. Quel
le oggi conosciute rappresentana circa il 10% di tutte le
patologie conoscivte. Si trafia di malattie malto differen-
fi frar loro, che colpiscono argani diversi e poiché cid av-
viene in circa 5 soggelti ogni 10mila, ognuna di esse
non risulta stafisficamente rilevante. Da cid deriva che es-
sere colpiti da una malattia rara costituisce un doppio

problema, sia perché per tali malattie non esistono cu-
re, sia perché la loro rarita ne condiziona una scarsa
conoscenza da parte dei medici e, quindi, una inade-
guata possibilit di diagnesi precoce. Inclire il fatto che
i pazienti siano poco numerosi e sparsi in aree geogro-
ficamente lontane, rende difficile individuare, di volta in
volta, il centro di riferimento che disponga degli stru-
menti diagnostiel per un riconoseimento precoce, condi-
zione indispensabile ad arrestare o a rallentare il decor-
so della malattia.

Oltre a cid, 'industria farmaceutica & restia ad intra-
prendere ricerche in questo campe, peoiché non riusci-
rebbe ad ammortizzarne | cosli, essendo troppo esi-
guo il numere dei malati fruitori dei farmaci realizzo-
ti. Questi ultimi, infatti, sono definiti ‘farmaci orfani’
dall'industria stessa, perché destinati od un mercato di
pochi pazienti, e pure ‘orfane’ le malattie, perché ne-
glette, dimenticate.

Qualcosa perd sta cambiando. Negli ultimi tempi ¢'g
una voglia di coordinare quanto viene infrapreso, a
livelle di parentela di malattia o perlomene di gruppi,
che investe tutte le nazioni che hanno preso coscien-
za del problema e che si sono aftivate o si stanno at
tivando. Al di la degli steccati, internet, la rete, conlri-
buisce non poco allo scambio delle informazioni tra
medici e serve anche ai malati che possono cercare
possibili percorsi, sia di.cura che di confronto con even-
tuali altri compagni di sventura,

Ma come & possibile che le malattie rare con-
tinuino ad cumentare di numero? Sone le co-
noscenze che generano conoscenza e, poiché
la maggior parte delle malattie rare sono ap-
punto di origine genetica, sopratiutio da quan-
do & stata pubblicata la sequenza del geno-
ma umano, si & accelerata l'identificazione
delle malatiie e anche la loro diversita, pur

TM DONNA
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no di oggi & meno presente di una volta, rendono penoso
il percorso e sopraliutio i malati gravi sono quasi impossi-
bilitafi ad aprire tufte le porticine prima di oftenerli. lo assi-
sto personalmente malati e famiglie nell'individuare questi
percorsi indirizzandoli ai servizi prepostis.

Si tratta di aiuti che permeitono di essere socialmente
integrati e una migliore qualita di vila, pur nell’handi-
cap di una malattia grave. Esistono perd delle disparita
cantonali nell’accoglienza al paziente, nel passaggio
di informazioni, nei diritti ad oftenere aiuti in base alla
situazione personale, «MNel nostro caseo - confinua Anna
Maria - essendo in contatio con aliri ceniri Myosuisse,
siomo in grado di muoverci meglio e cerchiamo di anti-
cipare 'evolversi della malattia con delle soluzioni. E im-
portante condividere con gli aliri le proprie esperienzes
Anche in questo caso ¢'é un‘apertura verso l'esterno e
la voglia di mettersi in coniatio con tulti per poter por-
tare la conoscenza e soprattutto la ricerca ad un livello
di qualita. Internet & il punto di svolta fondamentale nel-
la presa di coscienza da parte di ricercatori, specialisti,
malati e famiglie coinvolte, come punto di inconiro del-
le diverse esigenze.

Per quel che concerne la ricerca anzi, si fenta di porte-

Waria Gabriela Rossi (s siistra)
con il Professer Silvio Garattini e lu signora Cele Do

foresteria, in modo da ospifare eventualmente | parenii o i
genitori dei piccoli malafi.

Dal 1998, costola gemmata dal Cenire, & nata Aiuti
per la Ricerca sulle Malattie Rare Armr, Onlus interna-
zionale che gode di ampio prestigio anche per le bor-
se di studio che ogni anno distribuisce. «Dallinizio,
anno 2010 compreso, complessivamente ne sono sta-

IL CENTRO DI RICERCHE CUMNICHE PER
LE MALATTIE RARE ALDCr E CELE DACCO

i Ceniro di Ricerche Cliniche per le Malattie Rare Aldo
e Cele Doced & sorlo nel 1992, quando I'sfituto di Ri-
cerche Farmacologiche Mario Negri decise di espande-
re le sue attivitt nell'ambito della ricerca clinica. Il cen-
ro & nato con |'intento di promuovere la ricerca clinica
indipendente e sviluppare progetii o favore dei pazien
ti affetti do molotiie rare e orfane, il che significa lavo-
rare o stretio contatio con chi ne & colpifo. I Centro & or
ganizzaio come un vero e proprio ospedale ed & do-

twto di ambulatori dove & possibile visi- ”

tare | pazienti, e di dayhospital per svel-
gere indagini complesss, con l'obietlivo
di comprendere meglio | meccanismi che
deferminano le malatiie e di testare ['ef-
ficacia delle possibili terapie.

Un Cenfra che negli anni & divenialo &
uno dei primi e pil importanti al mondlo,
ancor pits da quando qualche anno fa la
Regione Lombardia lo ho supportato per

<
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RICERCA

creare un sistema informatica per un mo-
nitoraggio utlle & ricereator & pazienti

re avanti una deferminata ricerca in parallelo ad alire,
cosi da avere delle verifiche su pid punfi. Il fervore co-
me, si & dette, esisie a livello internazionale.

Con l'intento di promuovere la ricerca clinica indipenden-
te e sviluppare progetii o favore dei pazienti offetti da ma-
lattie rare e orfane, softo 'ala protefirice dell'lstitute di Ri-
cerche Farmacologiche Mario Negri, forfemente voluto
dal professor Silvio Garaifini, nel 1992 & nato in lialia a
Ranica, vicino a Bergamo, il Cenlro di Ricerche Cliniche
per le Malattie Rare’ Aldo e Cele Daccd’, ficinesi di ade-
zione, Un sedalizio che Cele Daccé dopo la morte del me-
rito ha sostenuto contribuendo alla ristrutturaziene di Villa
Camozzi, una splendida cosiruzione di inizio "800, non-
ché 'adattamento per i laboratori e futta I'atrezzatura per
fare il Centro di ricerche, adibendo una parte della villa o

te elargite gia 98, dieci dal Ticino, il che significa qua-
si cento anni di studios, segnala Maria Gabriella Res-
si, grazie alla quale & stata creata, nel 2003, a luga-
no una delegaziene di Armr, di cui & responsabile.
Ogni borsa di studio, rivolta a ricercatori di qualsiasi
nazionalité, permette ad un ricercatore un intero an-
no di ricerca al Centro, che, per fare in modo che le -
ricerche non si sovrappongano in inutili doppioni, &
collegato con altri in altre nazioni, con uno scambio
continue di infermazioni.

Ormai ‘il problema malattie rare” & stato messo a fuo-
co dalla Comunitd Internazionale. Ogni giorne viene
fatto un passe avanti, che per quante piccelo, & sem-
pre e comunque un passo avanti. Nuove scoperte so-
no all'orizzonte. Si pud continuare a sperare.

TH DONNA
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SOCIETA

nella parentela.
Naturalmente il luogo di ricerca per
eccellenza sono gli istituti universi-
tari. In aleuni di grande prestigio,
inclusi quelli svizzeri, si compie la
cosiddetta ricerca 'di base’ [Rb], che
si occupa di studiare | meccanismi
a livello cellulare e molecolare o
quella cosiddetta ‘prelinica’ (Rpe),
che si occupa di trovare soluzioni
terapeutiche mediante sperimenta-
zioni in modelli cellulari o animali,
Su questo fertile terreno crescono
poi le applicazioni concrete che pos-
s0no venire poi festate in sperimentazioni cliniche (su
pazienti volontari) @ magari infine omologate.
Spesso vengono messe in pratica da piccole e medie in-
dustrie specializzate, poiché per la grande industria far-
maceutica non sono competitive. Quest'ultima se ne oc-
cupa, eventualmente, solo quando nella fase finale si &
sicuri dell’efficacia, la terza fase, la pib costosa, nell‘or-
dine di milioni.
Il lato positivo di questa affivité di ricercatori, medici e
pazienti & che tulfi si stanno aftivando, anche se, come
sempre quando si inizia a fare qualcosa, non i si muo-
ve tutti all’'unisono. Nel mondo sono soprattutio gli Sta-
fi Uniti e I'Europa, Svizzera inclusa, che stonno cercan-
do un linguaggio comune e la pos-
sibilita di scambi.
Orphanet & un database aperto al
pubblico, consultabile a livello mon-
diale, nato con lo scopo di confri-
buire a migliorare la diagnesi, la
presa in carico e lo cura dei pazien-
ti. Contiene una porte dedicata ai
professionisti, scritia & aggiornata
da esperti, un'altra dedicata ai po-
zienti e un elenco di servizi che com-
prendono le consulenze specialisti-
che, i laboratori diagnostici, le ati-
| vitér di ricerca e le associazioni dei
pazienfi. Anche e sopratiutio in Sviz-
zera, non si contano a tutti i livelli
le organizzazioni, le fondazioni,
le associazieni, da quelle pit gran-
di a quelle composte solo da fre per-
sone, mirate alla raccolta di dati o
di fondi destinati all'assistenza an-

Amna Moria Sory

v

Delegazione Lugano
Canton Ticino

risponde con generosita sopraftul-
to nel primo week end di dicembre,
quando viene organizzata una mas-
siccia campagna con promozioni
varie. E in Svizzera il Canton Tici-
no con grande prodigalité & sem-
pre uno dei primi se non il primo
a risponderel

Al fronte, a stretto contatto con
i pazienti, responsabile per Te-
lethon del Gruppe di sostegno
per la Svizzera ltaliana e dele-
gata Asrim ¢'& Anna Maria Su-
ry, che & anche coordinatrice del
Centro Myosuisse Ticino.

| eentri Myosuisse sono un esempio riuscite del successo
di Telethon, che & parito fin dall'inizie centrando proprio
la problematica delle malattie nevro-muscolari rare, che
perd non sono |'unico obietftiva. Alire malattie ricevono
fondi e attenzione, come, ad esempio, la mucoviscido-
si, la sindrome di Marfan ecc. | mirafi finanziamenti di
Telethon hanno contribuite non solo o rendere pit age-
voli le ricerche e gli studi, ma hanno permesso al grup-
po di crescere, tanfo da meritare un'autonomia.

«Se da un cerlo punto di vista il sistema sociale svizzero &
oftimo - dice Sury - una burocrazia un po’ farraginosa per
accedere agli aiufi, e il fafto che lo refe famigliare al gior-

che da un punto di vista sociale,
Poiché la raccolia di fondi & il pri-

organizzazioni pill conosciute dal
grande pubblico, che ogni anno

TM DONNA

f Serata per sostenere ;.'
mo mattone, Telethon & una delle i laricerca

sulle malattie rare
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LA GENEROSITA DEL TICINO NEL SOSTEGNO
ALLA LOTTA CONTRO LE MALATTIE RARE

Dal 2002 ad oggi, grazie ai contributi provenienti dal Canton Ticino,
la fondazione Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare ha potuto assegnare
dieci borse di studio per un anno al Centro Aldo e Cele Daccd di Ranica

‘Articolo del Corriere del Ticino del 26/1/2010"

Anche grazie al Ticino, dieci ricercatrici italiane
hanno potuto contribuire alla lotta contro le ma-
lattie rare, la cui giomata mondiale ricorre il 26
febbraio.

A promuovere questo aiuto interazionale € sta-
ta la delegazione svizzera con sede a Lugano
della Fondazione ARMR, che dal 2002 assegna
contributi di 15000 euro per ogni borsa di stu-
dio che consente un anno di studi al Centro
Malattie Rare «Aldo e Cele Dacco» di Ranica
(bergamo), il centro fortemente voluto e redlizza-
tonel 1992 dal professor Slivio Garattini nell'am-
bito delllstituto Ricerche Farmacologiche Mario
Negr di Milano e Bergamo.

La Fondazione ARMR nasce nel 1996 proprio
con lo scopo di promuovere la conoscenza del
centro e per sostenere e favorire I'attivita dei ri-
cercatori con borse di studio. Maria Gabriella
Rossi, che della delegazione svizzera & fondatri-
ce e responsabile, & soddisfattae riconoscente
per la generosita e la partecipazione espressa
dai cittadini e aziende del nostro Cantone in
occasione degli eventi promossi: serate di gala,
concerti e convegni benefici [..] La nostra ibnter-
locutrice tiene a ringraziare in particolar modo
Ordine degli Anysetiers, che hanno donato
1.500 franchi.

Un grande riconoscimento va anche al dottor
Brenno Balestra, primario al Beata Vergine di
Mendrisio che «fin dallinizio ci ha supportato,
portando avanti unimportante promiozione e
conoscenza del Cenfro Daccod nellambiente

medico. Linformazione ai pazienti € a coloro
che vengono colpiti da questo tipo di patolo-
gie, per ARMR & infatti un obiettivo importante
quanto la raccolta fondi: “ogliamo far cono-
scere |'esistenza del Centro a chi si frova a con-
frontarsi con una malattia rara e hala grande dif-
ficoltar a trovare dei riscontri negli ospedali e nei
centri medici - osserva ancora Maria Galoriella
Rossi - poi nel centro di Ranica, dove ogni con-
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sultazione ha carattere assolutamente gratuito,
nel caso non fosse possibile aiutare il paziente
(le malattie rare riconosciute sono circa 6.000,
sempre differenti fra loro e possono colpire tutti
gli organi, ndr) tramite un monitoraggio si indirizza
il paziente verso le strutture che possono affron-
tare la specifica patologia». Un centro, quello
in provincia di Bergamo, che & stato realizzato
con il prezioso contibuto di «Cele» Dacco, re-

Delegazione Lugano
Canton Ticino

sidente a Montagnola, in memoria del marito (la
struttura & appunto stata infitolata alla coppia).
Chi volesse sostenere la Fondazione ARMR puo
rivolgersi direttamente a Maria Gabriela Rossi
telefonando allo 076/587.1944 o scrivendo
un'e-mail all'indirizzo blbconsulting@sunrise.ch

Sito intfemet: www.armrit
Qiu
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1* TORNEO DI BRIDGE
A COPPIE

Crandissimo successo, Giovedi
17 Giugno presso lo Squash
Club ,del 1° Torneo di bridge a
coppie: un centinaio di bridgi-
sti hanno affollato i locali della
Scuola Federale “CSD. Liguia
Bridge”, sul lungomare geno-
vese, in una delle prime calde
serate estive.

Momenti di grande impegno
in una atmosfera di piacevole
amicizia hanno scandito il suc-
cedersi delle moni di bridge
fino alla proclamazione delle
20 coppie vincitici dei ric-
chi premi messi in palio fra cui
,ambitissima, una valigetta con
assorfimento di tonno “Consor-
cio” offerta dal nostro sponsor
“lcat Food".

Un particolare, speciale  rin-
graziomento ad Aldo Poggio
e Daniela Renzoni, istruttori
ed arbiti federal, che hanno
curato, forti della loro grande
esperienzo,  I'organizzazione
e lo svolgimento della sera-
ta in maniera impeccabile e
ad Alessandro Puri, carissimo
amico, fitolare dello “Squash
Club’, per lo splendido buffet
dllestito sulla terrazza al termine
della premiazione.

Una bellissima serata a favore
della Ricerca, che si inserisce
come graditissima novita nel
calendario eventi della Dele-
gazione Cenova.

GARA GOLF VILLA CAROLINA

Si & svolta Domenica 21 Marzo, sotto un diluvio tforrenziale,
I'ormai consueta gara di golf presso il Golf Club Villa Caroli-
na, dove un manipolo di coraggiosi equipaggiatissimi gioca-
tori, si sono impegnati sul campo, al limite della giocabilita, in
nome della Ricerca.

Al termine della gara,nellaccogliente Sala del Caminetto
del Circolo, gli infreddoliti partecipanti, itempravano lo
spirto al tepore del focolare assistendo alla premiazione
e dll'estrazione dei ricchi premi della lotteria, sorseggiando
spumantini € punch al mandarino.

Un particolare ringrazicmento va agli amici Chicchi e Gian
Bozzini, Paolo Carbone, Riccardo e Marisol Cosulich, Giorgio
CosulichNiccold Landi, Beppe e Andrea Occhett, Beppe
Peirano , che sfidando le awerse condizioni meteo hanno
portato a termine il percorso;al Direttore Amedeo Daglio per
la gentile ospitalita, al Centro Benessere Vila Carolina per
I'eccezionale collaborazione prestata e a tutti coloro che a
vario titolo hanno contribuito al successo di questa giomarta,
vissuta con grande spirito di solidarieta.
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Delegazione di Genova

Si & svolto presso il Golf e Tennis Club Pineta di
Arenzano Sabato 26 Giugno la gara di golf a
nove buche al mattino e il tomeo di buraco
al pomeriggio.

Nonostante la bellissima giormata ‘da mare”
moltissimi golfisti e burachisti hanno affollato i
locali del circolo per offire la loro generosita
dlla nostra Fondazione e testimoniare, con la
loro partecipazione, limportanza del sostegno
alla Ricerca.

Partecipazione viva e calorosa grazie anche
dla combinata golf e buraco, accolta con
largo entusiasmo e magistralmente organizzo-
to, per la parte pomeridiana del torneo da
Kitty Laugeri e Daniele Parodi cui va tutta la
nostra riconoscenza.

Un sincero ringraziomento va al Circolo per la
generosa ospitalitd, al Cestore del Ristorante
Piero Pistoni che ci ha offerto un ricco aperitivo
a base della sua favolosa focaccia, apprez-
zatissima da futti, € in ultimo, ma non da meno,
a Pierluigi Parodi, ideatore e promotore del-
la formula golf+buraco nonché magnanimo
sponsor dellevento.

A tutti gli sponsor, tra cui merita menzionare
Lucia Castagnone, Maria Teresa Catanzano
e Alessandra Ragazzoni sempre sensibili e fe-
deli sostenitrici con ricchi premi, un sincero gra-
zie per la fiducia l'amicizia e la gioia di aver
condiviso insieme un percorso nel segno della
solidarieta.

Delegazione di Genova
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IL TRIO PALUMBO AL NEGRI DI MILANO

Martedi 4 maggio listituto Mario Negri &

stato la location per una serata dedicata
alla buona musica ed alla buona tavolo.
Sante Palumbo e Monica Giuntoli hanno
infraftenuto i presenti con brani di musica
jozz, di Gershwin e non solo, mentre si & po-
tuto gustare il favoloso risotto della Mimma.
I contributo, di 35 euro, & servito per istituire
borse di studio ai ricercatori che rischiano
seriamente di abbandonare i loro proget-
fi, o forse ancor peggio, di confinuarli oltre
frontiera.

I gesto & nobile, lo scopo elevato, e ne
hanno gioito le orecchie ed il palato.
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Delegazione di Milano

FONDAZIONE ARMR. OSPITE
DEL GEN. B. CAMILLO DE MILATO
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Infaticabile  orga-
nizzatrice, la no-
stra Lucia Striano
ripresa nelle  sue
molteplici ~ attivita
d  Responsabile
della Delegazione
di Noto.

Anche quest” anno
ha fattivamente
collaborato al
raggiungimento
degli scopi della
Fondazione.



Delegazione di Noto

Cite, incontri, riunioni, un sorriso per la ricerca, tutto pud essere utile, produttivo e fruttuoso per racco-
gliere fondi da destinare alle nostre borsiste.
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STRESA.
PROFUMO DI JAZZ

Nel primo giomo di primavera quello che si respira a Stresa &
«Profumo di jazz». Non solo un concerto che dalle 18 vedrd
sul palco del Palazzo dei Congressi alcuni dei piv grandi jozzi-
sti italiani, ma anche un'occasione per dare un contributo alla
ricerca sulle Malattie Rare. Protagonista dell'evento di oggi, or-
ganizzato dalla delegazione Varese-Novora della Fondazione
Aiuti per la ricerca sulle malattie rare, sard la Diego Langhi Big
Band con un programma di grandi classici del jozz da Duke
Elington a Billy Strayhom, da Randy Goodrum a Herman Hupfeld
e Benny Golson.

Per 'occasione nella big band suoneranno alcuni dei nomi piv
noti del panorama del jozz italiano: Umberto Marcandalli, Pippo
Colucci, Alberto Mandarini, Domenico Granieri, Michele Fornaro
alle trombe, Rudy Migliardi, Mauro Parodi, Angelo Rolando, Gio-
vanni Distefano ai tromboni, Daniele Comoglio, Daniele Gardino,
Wally Allifranchini, Claudio Cuida, Sergio Rigon ai sassofoni, Tony
Arco alla batteria, Fabio De March al basso e Giorgio Sogno
al piano. Alla voce Veronica Bordignon, la direzione & affidata
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Delegazione di
Novara - Varese

a Diego Langhi.

A presentare il concerto sard l'ex campionessa di pattinaggio Matilde Ciccio, mentre
il direttore dellistituto «Mario Negriy Silvio Garattini, uno dei piv illustri ricercatori italiani,
spieghera cosa si intende per malattia rara e i risultati oftenuti dal centro di ricerca da
lui guidato.

Nei suoi 15 anni di attivitd, infatti, la Fondazione Amr ha promosso la ricerca sulle malat-
tie rare e attraverso le sue delegazioni, presenti su tutto il tenitorio italiano e in Svizzerg,
ha distribuito piu di 80 borse di studio e contributi destinati a giovani. «ll concerto di
0Qgi - spiega la direttrice della delegazione Varese Novara Sabrina Melino - fa parte
del progetto Jazz per la ricerca’, che voremmo potesse diventare un appuntamento
annualey. | biglietti costano 20 euro, compreso il cocktail finale a cui sono invitati tuti i
partecipanti. Le prevendite per il concerto sono aperte anche oggi all'ufficio turistico in
piazza dellimbarcadero e, dalle 16, anche alla biglietteria del Palazzo dei congressi.

(Maria Elisa Gualandris su La Stampa)
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DELEGAZIONE DI CREMONA
12 ORE DI SPORT PER LA RICERCA

Rl A ZalmRal A Z § %

Fondazione Onlus A.R.M.R.
Sede legale: Via Camozzi, 3 - 24020 Ranica (Bg) ¢
Codice Fiscale 02452340165
‘www.armr.it =

Tai chi Pedana Zero%

N B . g Dynamic Yoga Acquagym
Il ricavato della manifestazione sara destinato alla Pilates Hydrogym
. Fondazione onlus A.R.M.R. Spinning Acqua Marathon
dazione Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare) Red Training Dimostrazione Karate bimbi
Fit Box e adulti

Giochi in acqua per bimbi

Finalita della fondazione A.R.M.R. .
Torneo a squadre di Basket
3vs3 playground

Torneo a 7 di Rugby

tra Cremona - Crema - Casalmaggiore
Partita di Calcio Femminile
Esibizione di Rugby

Corsa podistica non competitiva

o
O
p .-
o

La Fondazione A.R.M.R. si propone di:

* promuovere la ricerca delle cause delle malattie rare e delle relative terapie

* contribuire alla formazione dei giovani ricercatori

« raccogliere fondi per istituire borse di studio'da assegnare a ricercatori sia taliani
che stranieri che collaborino a progetti di ricerca da effettuare presso Plstituto di
Ricerche Farmacologiche “Mario Negri" nel Centro di Ricerche Cliniche per le
Malattie Rare “Aldo e Cele Daccd” o in altri centri dallo stesso Istituto designati

La Fondazione A RM.R. si occupa di:

« attivita culturali, organizzazione di tavole rotonde, convegni, conferenze, congressi,
dibattiti, mostre scientifiche, inchieste, seminari

« attivita di formazione, corsi di formazione e perfezionamento, costituzione di comitati
& gruppi di studio

« attivita editoriale, pubblicazione di riviste, bollettini, atti di convegni, di seminari,
studi e ricerche, finanziamenti di progetti di ricerca

con i D.J.’s di RADIO ENERGY

La Fondazione ARM.R. & autorizzata
« afar parte di, 0 a sostenere, organizzazioni che abbiano finalita simili alle proprie.
« pud attuare tutte le funzioni nellambito della sua attivita

« pud acquisire diritti reali su beni immobil

presso la piazza centrale e i due bar,
con grigliata, panini...

chiusura manifestazione con i

La Fondazione A.R.M.R. perseguira gli scopi sopra elencati esclusivamente e diret- FINT FLOYD in concerto
tamente per l'interesse collettivo. La Fondazione operera nell'interesse altrui e non
perseguira propri fini di lucro. | mezzi della Fondazione potranno essere utilizzati es-

clusivamente per il conseguimento degli scopi statutari.

Info e prenotazioni
~Iscrizioni al torneo di basket a squadre 3vs3 contattare il 345 1037875 (entro il 27 Giugno)
-Iscrizioni alla Maratonina contattare il 338 7036159 (entro il 27 Giugno)

~Per info e pre-iscrizioni alle attivita di Fitness e Sport Acquatici contattare lo 0372 37999
e-mail: itnesstime.cr@hotmail.t (possibilita di iscriversi anche durante la manifestazione)
Per Info Alberto 339/2005040

“Ancora oggi molte malattie sono poco e di
costase le e per combatere, Qualslas ntarvento 0 contrbuto volo als rcerca
sulle malattie rare pud creare | per il di
vita di qualcuno di noi.”
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ARMR
PER | GIOVANI

Sabato 9 oftobre 2010, presso il Centro
Congressi “La Cittadella” di Assisi si & svolta
la Prima Tavola Rotonda “Scuola Superiore,
Universita, Mondo del Lavoro, Vita quotidia-
na’ ‘Un evento italiano per i giovani” ad Assi-

si - Centro Cogressi “La Cittadella”™.

Un'iniziativa pregevole, finalizzata all'appro-
fondimento di un aspetto di primaria impor-
tanza nella nostra societa: la formazione dei
giovani ed il loro conseguente affacciarsi al
mondo del lavoro che sembro, soprattutto in
questi ultimi tempi, farsi quanto mai precario,
rendendo difficile anche la possibilita di as-
sicurare quell'autonomia indispensabile per

la formazione di uomini € donne adulti”

Allintroduzione del convegno, organizzato
dal responsabile della delegazione ARMR
Umbria, dr Donato Vallescura,  sono state
ilustrate le finalita della Fondazione ivi rap-
presentata da due volontarie che hanno di-
stribuito a tutti i ragazzi e ai docenti present;,
circa 600 persone, materiale informativo e
prodotti dolciari gentimente offerti dagli

amici sostenitori.

Delegazione Umbria
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ADRIANO SELLA
NOTAIO
24121 BERGAMO - VIAVERDI, 12
TEL. 035/222507 - FAX 035/231409
ALLEGATO A) AL N. 126099/ 29412 REPERTORIO
STATUTO
Art. 1 - COSTITUZIONE

1. B costituita una Fondazione denominata:

"FONDAZIONE Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare ONLUS

in sigla "FONDAZIONE A.R.M.R. ONLUS"

2. La Fondazione ha sede in Ranica (BG), Via Camozzi, 3
presso l'Istituto di Ricerche Farmacologiche «Mario Ne-
gri» ed opera su tutto il territorio nazicnale.

Art. 2 - SCOPI
- ¢ 1. La Fondazione si propone di promuovere la ricerca delle
& cause delle malattie rare e delle relative terapie; con-

tribuire alla formazione dei giovani ricercatori; racco-
gliere fondi per istituire borse di studio da assegnare
a ricercatori sia italiani che stranieri che collaborino
a progetti di ricerca da effettuare presso 1'Istituto di
Ricerche Farmacologiche «Mario Negri» nel Centro di Ri-
cerche Cliniche per le Malattie Rare «Aldo e Cele Daccds
o in altri centri dallc stesso Istituto designati.

La Fondazione si occupa di attivitd culturali, organiz-
zazione di tavele rotonde, convegni, conferenze, con-
gressi, dibattiti, mostre scientifiche, inchieste, semi-
nari; attivita di formazione, corsi di formazione e per-
fezionamento, costituzicne di comitati e gruppi di stu-
dio; attivita editoriale, pubblicazione di riviste, bol-

. lettini, atti di convegni, di seminari, studi e ricer-

che, finanziamenti di progetti di ricerca.
2. La Fondazione & autorizzata a far parte di, o a sostene-
¥l re, organizzazioni che abbiane finalitd simili alle pro-
prie. Pud attuare tutte le funzioni nell'ambito della
sua attivitd. Pud acquisire diritti reali su beni immo-
bili.

3. La Fondazicne perseguira gli scopi sopra elencati esclu-
sivamente e direttamente per l'interesse collettivo. La
Fondazione operera nell'interesse altrui e non persegui-
rd propri fini di lucro. I mezzi della Fondazione po-
trannc essere utilizzati esclusivamente per il consegui-
mento degli scopi statutari.

Art. 3 - ATTIVITA'

Al fine di perseguire il suo scopo, cosi come specificato nel
precedente art. 2, la fondazione potra svolgere attivitd e
iniziative di ogni genere per divulgare la conoscenza delle
malattie rare e raccogliere fondi.

Art. 4 - PATRIMONIO

1. Per il perseguimento dei fini statutari della Fondazione
e per garantirne il funzionamenteo, il patrimonic della
Fondazione & costituito dal patrimonio risultante dal-
l'atto costitutive e da eventuale ulteriore patrimonio
che dovesse addivenire alla Fondazione.

2. Il patrimonioc della Fondazione potrd essere integrato
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attraverso:

a. donazioni wvolontarie, elargite dal fondator
da terzi a loro discrezicne a favore della F
dazione;

b. proventi e interessi provenienti dal patrimenio

esistente sia mobiliare che immobiliare;

2% contributi da Enti pubblici e privati e da per-
sone fisiche, che sono interessati alle finalita
della Fondazione;

ds di ogni eventuale contributo ed elargizione di
terzi, destinati all'attuazione degli scopi sta-
tutari e non espressamente destinati all'incre-
mento del patrimonio;

e, raccolta fondi e gquote;

£, altri mezzl idonei.

Non potrannoc essere sostenute spese estranee agli scopi

della Fondazione.

I1 Consiglio Direttivo provveder3d all'investimento del

denaro che perverrd alla Fondazione nel modo che riterra

pild sicuro e redditizio.

Art. 5 - ESERCIZIO FINANZIARIO

L'esercizio finanziario della Fondazione ha inizio 11 1°
gennaic e termina il 31 dicembre di ciascun anno.

alla fine di ogni anno, gli amministratori devono redi-
gere il bilancic consuntive e guello preventivo della
fondazione, avendo cura di attenersi alle regole di
un'ordinata contabilita.

- ORGANI DELLA FONDAZIONE

Gli crgani della Fondazione sono:

Presidente della Fendazione;
Consiglio Direttivo;

Commissione Scientifica;
Collegio dei Revisori dei conti.

Art. 7 - IL PRESIDENTE DELLA FONDAZIONE

T
2
Art. 6
L. E1
2. il
3. la
4. i1
a 1%
2.

Il presidente & eletto dal Consiglio Direttive e dura in
carica 5 anni, pud essere riconfermato.

I1 Presidente ha la legale rappresentanza della Fonda-

zione con tutti i poteri attinenti 1'ordinaria ammini-
strazione della stessa, ivi compreso quello di nominare
procuratori determinandone le attribuzioni; per guanto
riguarda la straordinaria Amministrazicne, il potere &
demandato al Consiglio Direttive.

Inoltre:

a. convoca e presiede il Consiglio Direttivo;

b. cura 1'esecuzione delle deliberazioni del Consi-
glio Direttivo, coadiuvato dal segretario, e prov-
vede al rapporti con le autoritd e le pubbliche
amministrazioni;

e. firma gli atti;

d. sorveglia il buon andamento amministrative della
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Fondazione; ¥l
e. cura l'osservanza del presente Statuto e ne pro o
muove la riforma qualora si renda necessario;

f. in caso di urgenza adotta ogni provvedimentc op-
portuno, sottoponendolo a ratifica del Consiglio
Direttivo;

g. convoca almenoc una volta all'anno i soci per illu-

strare le iniziative della Fondazione.

3. In caso di assenza o di impedimento temporaneo del pre-
sidente ne fa le veci il vice-presidente pill anziano di
eta.

Art. 8 - MEMBRI DEL CONSIGLIO DIRETTIVO

1. I1 Consiglio della Fondazione si compone di 11 membri e
precisamente:

- I1 Fondatore,o i suoi eredi, o persona dallo
stesso designata;

- Il Direttore dell'Istituto di Ricerche Farmacolo-
giche Mario Negri;

- I1 Coordinatore delle ricerche dei Laboratori «

Negri Bergamo» dell' 1'Istituto di Ricerche Farma-

cologiche «Marioc Negris ;

- Sei membri nominati dal Fondatore o dai suci ere-
dij

- Un membro ncominato dal Direttore dell'Istituto di

Ricerche Farmacoclogiche Mario Negri;

- Un membro nominato dal Coordinatore delle ricer-

che dei Laboratori Negri Bergamo» dell' 1'Istitute

di Ricerche Farmacologiche «Mario Negris ;

2. I membri durano in carica 5 anni, con possibilita di

rielezione.

3. Nel caso di dimissioni di un membro, questi sard sosti-

tuito da un altro componente nominatc dal medesimo organo

che aveva nominato il membro da sostituire.

4. I componenti il Consiglio Direttive non percepiscono al-
cun compenso per l'attivita svelta, salve il rimborso
delle eventuali spese sostenute per ragione dell'ufficio
che sarannc approvate dal Presidente.

Art. 9 - ORGANIZZAZIONE DEL CONSIGLIO DIRETTIVO

1. Il Consiglio della Fondazione si autoregolamenta. Nomina
il suo Presidente, 2 vice presidenti, e nomina un teso-
riere e un segretario. Il tesoriere e il segretario pos-
sono non essere membri del Consiglio Direttivo.

Il Consiglio Direttivo si raduna di norma in seduta or-
dinaria due volte

all'anno e straordinariamente ogni gualvolta il Presi-
dente lo ritenga necessaric o ne sia fatta richiesta
scritta da due dei suoi membri.

2. Il Consiglio Direttive & regolarmente costituite con la
presenza di almeno 6 membri. Delibera con la maggioranza
semplice dei membri presenti.
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3. La convocazione del Consiglio Direttive & fatta dal Pre-
sidente con invito scritto o via e-mail diramato almeno
cingque giorni prima, con l'indicazione dell'ordine del
giorno da trattare.

Art. 10 - DOVERI DEL CONSIGLIO DIRETTIVO

1. Il Consiglio Direttivo dirige la fondazione e delibera
riguarde alle attivitd della fondazione ad eccezione di
gingole attivitd che ha delegato ad altri organi attra-
verso direttive particolari.

2. Il Consiglio Direttivo stabilisce la persona o le perso-
ne che sono autorizzate a rappresentare la fondazione
all'esterno, e determina i loro poteri di firma.

3. 11 Consiglic Direttivo pud emanare regolamenti supple-
mentari nell'ambito dell'organizzazione e conduzione
della Fondazione.

Art. 11 - VERBALI DELLE RIUNIONI DEL CONSIGLIO DIRETTIVO

1. T wverbali delle deliberazioni del Consiglio Direttivo
devono essere trascritti in ordine cronolegico su appo-
sito registro e devono essere sottoscritti dal Presi-
dente e dal Segretario.

Art. 12 - MEMBRI DELLA COMMISSIONE SCIENTIFICA

1. La Commissione Scientifica della Fondazione si compone
di minimo tre membri o comungue in numero dispari.

2. I membri duranc in carica a tempo indeterminato, fino a
dimissioni o revoca.

3. I membri della Commissione Scientifica sono nominati dal
Consiglio Direttive.

4. Nel caso di dimissioni di un membro, questi sard sosti-
tuito da un altro membro nominato ~dallo stesso Consi-
glio Direttive.

5. I componenti della Commissione Scientifica non percepi-
scono alcun compenso per l'attivitda svolta, salve il
rimborsc delle eventuali spese sostenute per ragione
dell'ufficio approvate preventivamente dal Presidente.

6. La Commissione Scientifica pud nominare Comitati per
particolari iniziative scientifiche.

Art. 13 - ORGANIZZAZIONE DELLA COMMISSIONE SCIENTIFICA

1. La Commissione Scientifica si autoregolamenta.

Nomina il sue Presidente, il wvice presidente e un segreta-

rio.

Il segretario pud® non essere membro della Commissione

Scientifica.

Art. 14 - DOVERI E SCOPI DELLA COMMISSIONE SCIENTIFICA

La Commissione Scientifica di supporto scientifico alle atti-

vitad della Fondazione.

Art. 15 - IL SEGRETARIO
Il Segretaric viene nominato a tempo indeterminato dal
Consiglio Direttive il quale provvede pure a determinar-
ne l'eventuale compenso e ne decide l'eventuale revoca.
Potrd essere scelto fra persone estranee alla Fondazio-
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ne, avuto riguardo alla sua competenza.

Egli collabora con il Presidente: ;

a. alla preparazione delle deliberazioni del Consiglic Diret
tivo;

b. alla preparazione dei programmi di attivitd della Fondazio-
ne ed alla loro presentazione agli organi collegiali, non-
ché al successivo controlleo dei risultati;

c. alla gestione dei programmi di attivitd della Fondazione.

Partecipa alle sedute degli organi della Fondazione con
voto solo consultiveo (se esterno).

Art. 16 - IL TESORIERE

Il Tesoriere & nominato a tempo indeterminato dal Consi-
glio Direttive il gquale provvede pure a determinarne
l'eventuale compenso e ne decide 1l'eventuale revoca.
Potrd essere scelto fra persone estranee alla Fondazio-
ne, avuto riguardeo alla sua competenza.

Il Tesoriere, sotto la diretta sorveglianza del Presidente,

cura le riscossicni, depositando tutte le somme ricevute nei

modi indicati dal Consiglio Direttivo.

a. redige i1 bilanci e le situazioni contabili.

b. Effettua pagamenti autorizzati dal Presidente

¢. Sottopone:

- al Consiglio Direttive le relazioni finan-
ziarie, richieste dal Consiglioc stesso o
dal Presidente;

- i 1libri contabili al Consiglioc Direttive,
al Presidente ed ai Revisori dei Conti ogni
gualvolta gli wvengano richiesti per la ve-
rifica.

d. Consegna al proprio successore, al termine dell’
incarice, tutto il denarc e le dqrumentazioni con-
tabili o di altro genere di sua competenza.

Art. 17 - COLLEGIO DEI REVISORI DEI CONTI
1. I1 cellegico dei revisori €& composto da tre membri,

iscritti regolarmente all'albo dei Revisori dei Conti,
nominati dal Consiglio Direttive.
Compiti:

- provvede al riscontro della gestione finanziaria;

- accerta la regolare tenuta delle scritture conta-
bili;

- esprime il proprio parere sui bilanci di previsio-
ne & sui conti consuntivi;

- effettua verifiche di cassa.

2. I revisori possono assistere alle riunioni del Consiglio
Direttivo.

3. Dura in carica cingue anni ed i suoi componenti possono
essere riconfermati.

Art. 18 - DISTRIBUZIONE UTILI
1. Gli utili o gli avanzi di gestione devono essere impie-

gati per la realizzazione delle attivitd istituzionali e

Fondazione Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare - ONLUS 105



106

di gquelle ad esse connesse. B vietata la distribuzione
in gualsiasi forma, anche indiretta nel rispetto del
comma 1, lett. d) ed e) e del comma & dell'art. 10 del
D.L. 4 dicembre 1937, n. 460, di utili e avanzi di ge-
stione nonché di fondi, riserve o capitale durante la
vita della Fondazione, salve nei casi imposti o consen-
titi dalla legge a favore di altre associazioni di vo-
lontariato ©Onlus che per legge, statute o regolamento
fanno parte della medesima ed unitaria struttura o rete
di solidarieta.

Art. 19 - SCIOGLIMENTO DELLA FONDAZIONE

1. La Fondazione si estingue:

a. guando il patrimonio & diventato insufficiente
rispetto agli scopi;
b. per le altre cause di cui all'art. 27 del c.c.

2. In caso di scioglimento per gualsiasi causa, il patrimo-
nio dell'organizzazione sard devoluto, previa delibera
del Consiglic Direttivo alla Fondazione sMario Negris o
ad altre fondazioni aventi scopi analoghi, sentito 1'Or-
ganismo di Controllo di cui all'art. 3, comma 180, della
Legge 23.12.1996 n. 662, salvo diversa destinazione im-
poeta dalla legge.

Art. 20 - ALBO SOCI

1. Presso la Fondazione & istituito l'albe d'oro nel guale

vengono iscritti, previa deliberazione del Consiglic Di-
rettive, gli enti pubblieci e privati, nonché le persone
fisiche che abbiano:

a) ricevuto il Premio A.R.M.R.;

b) contribuito in maniera rilevante al perse-

guimento dei fini statutari.

Presso la Fondazione & istituito un albo dei soci glova-
ni (fino a 25 anni), soci ordinari, soci sostenitori e
socl benemeriti. L' Albe dei soci & rivedibile annual-
mente.
Possono essere soci della Fondazione cittadini italiani
o stranieri.
Possono, inoltre, essere soci Associazioni o Circeli
aventi attivitd e scopi non in contrasto con quelli del-
la Fondazione A.R.M.R. ONLUS «Fondazione per la Ricerca
sulle Malattie Rares. Potranno, infine, essere soci enti
pubblici o privati.
3. I soci posscno raggrupparsi in delegazioni e proporre

un loreo responsabile che dovrd

re,

del
3.a.

essere ratificato dal Comitato Direttive, resta in cari-
ca 5 anni e potra essere riproposto.
Tl responsabile di Delegazione & ammesso a partecipa-
su invito
del Presidente del Consiglio Direttivo, alle riunieoni
Consiglioc Direttivo stesso.
Compiti del Responsabile di Delegazione
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Il Responsabile di ogni Delegazione dovra:
- trasmetteres l'elenge dei sqcé aggiornaty annualmente
al Presidente;
- coordinare le attivitd che perseguono gli scopi della
Fondazione;
- Trasmettere lé guote raccolte al Tesoriere della Fon-
dazione
- Divulgare e sostenere le attivitd del Centro di Ricer-
che Cliniche «Aldo e Cele Daccds».
4. Ammissione dei soci
L' ammissione dei soci avviene su domanda degli interessati.
Le iscrizioni decorrono dal 1° gennaio dell'anno in cui la do-
manda & accolta.
5. Doveri dei soci |
L'appartenenza alla Fondazione impegna gli aderenti al rispet-
to delle statuto e delle risoluzioni prese dai suci organi
rappresentativi, secondo le competenze statutarie.
Non & ammissibile la presenza di soci temporanei.
6. pPerdita della qualifica di socio
La qualifica di socio pud venir meno per i seguenti motivi:

a) per recesso che il socioc ha facoltd di comunicare
per iscritto in ogni momento;

b) per delibera di esclusione del Consiglioc Direttive
per accertati motivi di incompatibilitd; per aver
contravvenuto alle norme ed obblighi del presente
statuto o per altri motivi che comportino indegni-
ta; a tal scopo il Consiglio Direttivo procederi
entro il primo mese di ogni anno-sociale alla re-
visione della lista dei soci;

c) per ritardato pagamento della quota associativa
per oltre un anno.

Art. 21 - NORME DI RINVIO
1. Per tutto gquanto non previsto nel presente statuto val-
gono, in gquanto applicabili, le wvigenti disposizioni di
legge.
f.to Daniela Gennaro
f.to Adriano Sella notaio (L.S.)

Fondazione Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare - ONLUS

107



NOTA INTEGRATIVA
SUL BILANCIO AL 31.12.2010

presentazione della
FONDAZIONE

Scheda di
presentazione

108

La FONDAZIONE ARMR & nata sottoforma di Associazione il 19 feb-
braio 1996 e frasformata in Fondazione in data 28 gennaio 2004 con
atto a rogito notaio Sella di Bergamo n. 126099 direp. e n. 29412 di
raccolta registrato a Bergamo il 30/01/2004.

Presente sul territorio della provincia dalla ristrutturazione di Villa Camozzi
in Ranica , trasformata in Centro di Ricerche Cliniche sulle malattie rare
delllstituto Mario Negri dal 29 settembre 1968, costituisce punto di riferi-
mento per tutti i soggetti affetti dalle cd MALATTIE RARE.

La Fondazione ha ottenuto il riconoscimento giuridico in data & settem-
bre 2005 ed iscritta nel Registro Prefettizio delle persone giuridiche al
n. 14 della parte 1 - parte genercle- ed aln. 14 dello parte 2 - parte
analitica.

Ragione socidle: FONDAZIONE ARMR ONLUS

Anno di fondazione: 1996

Presidente: dottssa Daniela Guadalupi Gennaro

Considlieri Carattini prof. Silvio, Remuzzi prof. Giuseppe, Benigni
dottssa Arielo, Matteo Goldaniga nominati dalllsti-
tuto Mario Negri; Milli Denti, Finazzi Ambra, Resi Lu-
isello, Seraglio Angelo, Francesco Maroni € Anna
\altelina nominati dalla signora Cennaro Cuadalu-
pi dottssa Danielo;

Revisore dei conti:  Mazzoleni rag. Sergio - Mazzoleni rag. Diego -
Vecchi Dr. Vittorio (tutti iscritti nel Registro dei Reviso-
ri)

Sede legale: Via Camozzi, 3/5 - Ranica (Bergamo) ¢/o Istituto di
Ricerche Farmacologiche Mario Negri nel Centro di
Ricerche Cliniche Aldo e Cele Dacco;

Iscrizione registro delle persone giuridiche presso la
Prefettura di Bergomo al n 14 parte 1 e al n. 14
parte 2 a for tempo dal 8 settembre 2005,
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Principali
servizi erogati

Bilancio

Posizione fributaria:  ONLU.S di diitto - CF. e Partita va 02452340165

Telefono: 035/671906 - 035/798518

Fox: 035/798518

e-mail: presidenza@armrit
segreteric@armrit
zave@studiocortinovisit

Sito welb: www.armrit

La Fondazione si propone di promuovere la ricerca delle cause del-
le malattie rare e delle relative terapie, contribuire alla formazione dei
giovani ricercatori; raccogliere fondi per istituire borse di studio da as-
segnare a ricercatori sia italiani che stranieri che collaborino  a progetti
di ricerca da effettuare presso [Istituto di ricerche farmacologiche Mario
Negri nel Centro di Ricerche Cliniche per le malattie rare Aldo e Cele
Daccod o in altii centri dallo stesso designati.

La riunione annuale dei soci per la presentazione del bilancio di eserci-
zio al 31.12.2010 é fissata per il giomo 04 aprile 2011 dlle ore 19.15
presso la sede sociale in Ranica.
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Nota Integrativa
al bilancio chiuso
i131.12.2010

Signori soci,

il bilancio dellesercizio chiuso il 31.12.2010 & stato redatto in cppli-
cazione della raccomandazione elaborata dal Consiglio nazionale dei
Dottori Commercialisti e dallagenzia per le ONLUS (atto di indirizzo ap-
provato dal consiglio in data 11 febbraio 2009) per la predisposizione
degli schemi di bilancio delle organizzazioni non profit e presenta un
risultato gestionale positivo di euro 143.372,00 =.

Esso conisponde dlle risultanze delle scritture contabil regolarmente tenu-
te ed & redatto nel rispetto del principio della chiarezza e con l'obiettivo
di rappresentare in modo veritiero e coretto la situazione patimonicle e
finanzioria dell associazione e il risultato gestionale dell'esercizio.

E stato alfresi sotfoposto a regolare revisione contabile da parte del
collegio di Revisori dei conti, debitamente iscritti al Registro dei Revisori
Contabil.

Lo stato patimoniale riprende la struttura di base dello schema previsto
dallort. 2424 del codice civile per le imprese, ma risulfa modificato e
infegrato tenendo conto delle peculiaritar che contraddistinguono il pa-
frimonio dellazienda non profit, mentre il rendiconto di gestione informa
sulle modalita in cui le risorse sono state acquisite e sono state impiegate
nelladempimento della missione istituzionale.

La presente nota integrativo, redatta anch'essa in applicazione della
raccomandazione elaborata dal Consiglio nazionale dei Dottori Com-
mercialisti e dallagenzia per le ONLUS per la predisposizione degli sche-
mi di bilancio delle organizzazioni non profit illustra ed integra le informa-
zioni contenute nello stato patrimoniale e nel rendiconto della gestione
e costituisce parte infegrante del bilancio.

| criteri di valutazione adottati sono stati determinati nella prospettiva
della continuita dell'attivita: dell associozione e secondo i principi gene-
rali della prudenza e della competenzo, in particolore:

Si & tenuto conto dei proventi e degli oneri di competenza dell'esercizio
(competenza economica), indipendentemente dalla data dellincasso e
del pagamento,

Non vi sono elementi eterogenei ricompresi nelle singole voci,

Per ogni voce dello stato patrimoniale e del rendiconto della gestione
¢ stato indicato limporto della voce comispondente dell'esercizio pre-
cedente, per cui il bilancio risulta omogeneo ai fini della comparabilita.
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Agevolazioni fiscali

Numero dei
dipendenti

Criteri applicati
nella valutazione dei
valori di bilancio e
principi contabili

Bilancio

Poiché la Fondazione ¢ iscritta nellanagrafe delle Onlus istituita ai sensi
del D.Igs. 460/97, per quanto riguarda il rattamento fiscole delle attivita
istituzionali, compresi i proventi da raccolte fondi e i confributi da am-
ministrazioni pubbliche si applicano le disposizioni dell'art. 150 del Dpr.
917/86, mentre ai soggetti che effettuano erogazioni liberali in denaro
si applicano le disposizioni agevolative dellart. 100 del Dpr 917/86.

La Fondazione NON ha dipendenti; gli associati che prestono la loro
opera sono tutti volontar e non godono neppure di un rimborso spese.

| criteri utilizzati nella formazione del bilancio chiuso al 31.12.2010 sono
i medesimi utilizzati per la formazione del biloncio del precedente eser-
cizio, in particolare nelle valutazioni e nella continuita: degli stessi principi
contabili dei Dottori Commercialisti.
La valutazione delle voci di bilancio € stata fatta ispirandosi a criteri ge-
neral di prudenza e competenza nella prospettiva della continuazione
dellattivita,
In particolare, i criteri di valutazione €, ove applicabil, i relativi principi
contabili dettati dai Dottori Commercialisti sono stati | seguent:
- Immobilizzazioni immateriali
La Fondazione non dispone al momento di beni immateriali.
- Immobilizzazioni materiali
La fondazione & proprietaria di una affrancatrice postale acquistata
nel 2006, di un personal computer con relativa stampante acquistati
nel 2007 e din. 5 gazebo impermeabili aredati con 5 tavoli e 10 se-
die, utilizzati dai volontari in occasione della raccolta fondi Sor. . . Riso
per la ricerca; tutti i beni risultano essere completamente ammortizzati.
- Immobilizzazioni finanziarie
La liquidita disponibile € stata investita in obbligazione emesse dalla
Cassa Rurale di Treviglio - BCC con le seguenti scadenze:
£ 100000 al 16/03/2012
£ 100000 al 11/01/2013
£ 200000 al 11/01/2015
La loro valutazione € stata fatta al loro valore nominale.
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STATO
PATRIMONIALE
ATTIVO

- Crediti
La Fondazione non vanta crediti al 31/12/2010.

- Trattamento di fine rapporto
La Fondazione non ha dipendenti e pertanto la voce T F R non com-
pare.

- Attivitd finanziarie:
Non risultano iscritte attivita finanziarie in quanto imputate alle immoli-
lizzazioni finanziarie

- Disponibilita liquide
Sono indicate al loro valore nominale.

- Ratei e risconti
Sono stati determinati secondo il criterio delleffettiva competenza
temporale dell'esercizio.

- Oneri e Proventi
Sono esposti in bilancio secondo i principi della prudenza e della
competenza.

- Imposte sul reddito
La Fondazione non & soggetto passivo di imposta non svolgendo
attivita commerciale non € sostituto dimposta .
Variozioni intervenute nella consistenza delle voci dellattivo e del
PassivVO

Immobilizzazioni finanziarie
La posta & gia stata piu sopra ampiomente illustrata,
codice IBAN IT28E 05428 11101 000000094728

2010 2009 2008 2007 2006
€ 184006 €£67430 €85717 €£106873 €£147982
Saldo al 31/12

BCC - Cassa Rurale di Treviglio - filiale di Bergamo
Codice IBAN [T20M 08899 11100 000000360621

2010 2009 2008 2007 2006

€21270 €£6422 € 47283 £€8879 £€5269
Saldo al 31/12
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Ratei attivi

STATO
PATRIMONIALE
PASSIVO

Debiti v/fornitori

Debiti v/diversi

Ratei e
Risconti passivi

RENDICONTO
GESTIONALE
PROVENTI

Bilancio

Saldo di conto corrente postale
Codice BAN[T32P 076 0111 1000 0001 4246219

2010 2009 2008 2007 2006
€12711 €2161 €38306 €£33161 € 23968

Saldo al 31/12

Interessi attivi di competenza 2010 per € 2.466.

2010 2009 2008 2007

Patrimonio Netto 469210 419852 342450 285486
Avanzo diperiodo  143.372 49.358 77.402 56.964
Totale apareggio 612.582 469210 419852 342.450

Per normali rapporti intercosi negli ultimi giomi nel mese di dicembre 2010
per complessivi € 938.

Per € 6062 pari allimporto di nr 4 Crant di ricerca assegnati il 01 dicem-
bre 2010 e comisposti nel mese di gennaio 201 1.

€ 910
€ 37

Quote sociali competenza 201 1: n. 20 soci.
Spese boncarie di competenza 2011

Quote associative

I conto espone un totale di euro 10.679,00= comprendente i proventi
derivanti dalle tessere soci 2010 (n. 6 ragazzi, n.73 ordinar, n. 79 soste-
nitori e n. 3 benemeriti, per un fotale din 161).

Donarzioni: per complessive €. 107.868,00 finalizzate alla ricerca da par-
te di persone fisiche, giuridiche ed Enti.

Contributi: quota di competenza 5 per mille per i| 2008 accreditata in
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ONERI

Oneri finanziari

c/c111/10/2010 per € 36.927,00.
La rendicontazione dellimporto € la seguente:
erogazioni ai sensi delle nostre finalitar istituzionali:

nr 2 borse di studio £ 32000
nr 2 Gront diricerca £ 4118
altre voci di spesa riconducibili alla ns. attivita istituzioncle € 809
Totale € 36927

Attivitar sociali: manifestazioni dirette alla raccolta di fondi. In particolare
segnaliomo:

La: Manifestazione pubblica “sor. . . RISO per la ricerco, € 49.007,00.
Manifestazione pubblica Gare di Golf £ 10641,00.
Matimonio Andrea e Judit per € 20.22000
Costituiscono il confrovalore dei regali in occasione del matrimonio

e che i due sposi hanno ritenuto di destinare alla ricerca.

Delegazione Noto per €5520
Risultato della raccolta fond effettuata dalla delegazione siciliona.
Cruppo Giovani per £7180

E il isultato delle aftivitar curate dal Gruppo Giovani

di recente costituzione ma particolarmente attivo.

Tennis € 3.650
Risultato dalla raccolta fondi in occasione dell'evento sportivo.

Interessi attivi su ¢/c bancar; postali e obbligazioni

Rilevano rispettivamente: su ¢/c bancario € 437, su ¢/c postale € 119 e
su obbligazioni € 5.361.

Sono analiticamente esposte in bilancio.

Risultano essere tutte sopportate da documenti giustificativi di spesa e
sostenute esclusivamente per il raggiungimento del fine istituzionale.

Altre spese

I totale di euro 675,00.= conisponde dlle spese relative ad oneri postdli
e bancari.
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RENDICONTO | (ai sensi del DLvo 2/12/1997 n. 460 art. 8)

DI RACCOLTA | Manifestazione Pubblica “un SOR. ... .. RISO per la RICERCA
PUBBLICA DI FONDI | Data: dal 01.01.2010 ol 31.12.2010.
Numero 79 giomate o
Luogo: Bergamol(cittar alto, ospedale, sentierone, fiera), Milano, Clusone,
Ciserano, Ponte SPietro ArgentarioPeia, Branzi,
Ponteranicao, Leffe, Gazzanigo, Vertova, Treviolo, Monte Argentario, Ver-
banio, San Pellegrino, Bratto, Cene, Clusone, Albino, Fiorano, Stezzano,
Fino del Monte, Redona, Treviglio, Cumno,
Alzano L, Osio S/, Ciserano, Tirano, Corle, Garda Colf Selvino, San Pelle-
arino TArzaga, Vilanuova e Sere (BS), Cremona, Nembro, Zanica, Calu-
sco, Torre Bordone, Mapello, Gorlago, Vigano SM, Roé Vociano, Ceno-
va, Grosseto, Urgnano, CGrumello, Mozzo, SOmolbono, Fiorano, Brembate
Sopra, Romano L

ENTRATE Euro
Raccolta contonti € 49007
SPESE Euro
Biscofti e riso £1178

CIRCUITO GARE DI GOLF
\ersamenti in conto corente bbancario:

Punta Ala € 590,00
Asolo € 416,00
Elba £522,00
Vila Paradiso £ 700,00
Garda Colf € 1580,00
Carlenda € 269000
Francia Corta € 73500
Arona € 500,00
Arenzano € 500,00
| Picciolo € 1.12000
Le Robinie € 788,00
Villa Carolina € 500,00
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Punta Ala € 590,00
Totale €10.641,00
SPESE nessuna spesa

MANIFESTAZIONI VARIE

\ersamenti in ¢/c bancario:

Camevale €12075
Estate € 3660
Palozzo Cusani € 6732
Torneo Bridge £ 955
Yautch club Genova € 2325
Ciomata Ascom £ 8368
Totale £ 40847
Spese
Cena del 14/05/2010 € 4000
Cena del 01/12/2010 € 3430
Totale € 7.430
Ranica, 30 gennaio 2011

IL PRESIDENTE

dottssa Daniela Guadalupi Gennaro
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Bilancio

RENDICONTO GESTIONALE

31/12/2010

ONERI DI ESERCIZIO 31/12/2010 31/12/2009 | PROVENTIE RICAVI DIESERCIZIO 31/12/2010 31/12/2009
1) Oneri da attivit tipiche 1) Proventi e ricavi da attivitd tipiche
1.1) Acquisfi 16936 19718 | 1.1)Da contibuti su progefi 0 0
1.2) Senizi 7.286 18372 | 1.2) Da contratti con enti pubblici 0 0
1.3) Godimento beni di terzi 0 0 | 1.3)Dasocie associafi 10679 15985
1.4) Personale 0 0 | 14)Danonsoci 36927 0
1.5) Ammortamenti 0 0 | L15)Ali proventi e ricavi 0 0
1.6) Oneri diversi di gestione 7657 5993 | 16)Donazioni 107868 78296
1.7) Borse di studio / Gront 105062 94000
Totale oneri da attivitd tipiche 136.941 138083 | Totale proventi e ricavi da attivita tipiche 155.474 94.281
2) Oneri promozionali e di raccolta fondi 2) Proventi da raccolta fondi
2.1)Raccolta 1 8408 33510 | 2.1)Ballo perlaricerca 34115 33810
2.2) Raccolta 2 1178 586 | 2.2) Soriso per laricerca 49007 45682
2.3)Raccolta 3 0 0 | 23)Colf perlaricerca 10641 10864
2.4) Attivita ordinaria di promozione 0 0 | 24)Ahi 36570 90056
Totale oneri promoziondli e di raccolta fondi 9.586 34096 | Totale proventi da raccolta fondi 130333 180412
3) Oneri da atfivita accessorie 3) Proventi e ricavi da attivita accessorie
3.1) Acouisti 0 0 | 3.1)Daattconnesse e/o gestioni commli 0 0
3.2) Senizi 0 0 | 3.2)Da confratfi con enti pubblici 0 0
33) Godimento beni di terzi 0 0 | 33)Dasod e associali 0 0
34) Persondle 0 0 | 34)Danonsoci 0 0
3.5) Ammortomenti 0 0 | 35)Ali proventi e ricavi 0 0
36) Oneri diversi di gestione 0 0
37) Alti 0
Totale oneri da attivita accessorie 0 0 | Totale proventi e ricavi da attivita accessorie 0 0
4) Oneri finanziari e patrimoniali 4) Proventi finanziari e patrimoniali
4.1) Su rapporti bancari/postali 675 449 | 41) Darapporti bancari/postali 556 5409
4.2) Su prestit 0 0 | 42)Daalri investimenti finanzicri 5361 0
4.3) Da patimonio edilizio 0 0 | 43)Da patimonio ediizio 0 0
4.4) Da altri beni patimonial 0 0 | 44)Da alii beni patimoniali 0 0
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RENDICONTO GESTIONALE 31/12/2010

4.5) Oneii siroordinari 0 3| 45)Poventi straordinaii 0 0
Totale oneri finanziari € patrimoniali 675 452 Totale proventi finanziari e patrimoniali  5.917 5.409
5) Oneri di supporto generale
51) Acauisti 0 1853
52) Sewid 0 0
5.3) Codimento beni di terzi 900 0
54) Personale 0 0
5.5) Ammoriomenti 0 0
56) Alri onei 250 0
Totale oneri di supporto generale 1150 1853
TOTALE ONERI 148352 174484 |  TOTALE PROVENTIE RICAVI 291724 280.102
RISULTATO CESTIONALEPOSITVO 143372 105618

STATO PATRIMONIALE

31.12.2010 PER MACROCLASSI
ATTIVO STATO PATRMONIALE 31/12/2010 31/12/2009
ATTIVO euro euro
A) CREDITI V/ASSOCIATI PER VERS. QUOTE 0 0
B) MMOBILIZZAZIONI
| - IMMOBILIZZAZIONI IMMATERIALI 0 0
Il - IMMOBILIZZAZIONI MATERIALI 0 0
(Il - MMOBILIZZAZIONI FINANZIARIE 400.000 0
totale B) IMMOBILIZZAZIONI 400.000
C) ATTIVO CIRCOLANTE:
| - RIMANENZE 0 0
Il - CREDITI 0 0
(Il ATTIVITA' FINANZIARIE NON IMMOBILIZZAZIONI 0 396.797
IV - DISPONBILITA'LIQUIDE 218187 76.213
totale C) ATTIVO CIRCOLANTE 218187 473010
D) RATEI E RISCONTI ATTIVI 2465 379
TOTALE ATTIVO 620652 473389
PASSIVO STATO PATRIMONIALE 31/12/2010 31/12/2009
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Bilancio

PASSIVO euro euro
A) PATRIMONIO NETTO

| - FONDO DI DOTAZIONE DELLENTE 0 0
Il - PATRIMONIO VINCOLATO 469.210 0
Il - PATRMONIO LIBERO 143372 469.210
totale A) PATRIMONIO NETTO 612582 469.210
B) FONDI PER RISCH E ONERI 0 0
C) TFR DILAVORO SUBORDINATO 0 0
D) DEBITE 7123 2055
E) RATEI E RISCONTI PASSIVI 947 2124
TOTALE PASSIVO E NETTO 620.652 473.389

I STATO PATRIMONIALE 31.12.2010

STATO PATRIMONIALE 31/12/2010 31/12/2009
ATTIVO euro euro
A) QUOTE ASSOCIATIVE ANCORA DA VERSARE 0 0

B) IMMOBILIZZAZIONI
| - IMMOBILIZZAZIONI IMMATERIALI
1) costi diricerca di sviluppo e di pubblicita 0 0
2) diitti di brevetto industriale e dirtti di

utilizzazione delle opere di ingegno 0 0

3) spese manutenzioni da ammortizare 0 0

4) oneri pluriennali 0 0

3) _alire immobilizzazioni immateriali 0 0

totale | IMMOBILIZZAZIONI IMMATERIALI 0 0
Il - MMOBILIZZAZIONI MATERIALI

1) terreni e fabbricati 0 0

2) impianti e attrezzature 0 0

3) alt beni material 0 0

4) immobilizzazioni in corso e acconti 0 0

totale Il IMMOBILIZZAZIONI MATERIALI 0 0

(Il - MMOBILIZZAZIONI FINANZIARIE
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STATO PATRIMONIALE 31.12.2010

1) partecipazioni 0 0
2) credii 0 0
3) alhifitoli 400.000 0
totale lll IMMOBILIZZAZIONI FINANZIARIE 400.000 0
totale B) IMMOBILIZZAZIONI 400.000 0
C) ATTIVO CIRCOLANTE:
| - RIMANENZE
1) materie prime, sussidiarie e di consumo 0 0
2) prodotti in corso di lavorazione e semilavorati 0 0
3) lavori in corso su ordinazione 0 0
4) prodotti finiti & merci 0 0
5) acconti 0 0
totale | RIMANENZE 0 0
|- CREDITI
1) verso clienti:
- esigibili enfro 'esercizio successivo 0 0
- esigibili olfre I'esercizio successivo 0 0
totale 1) 0 0
2) verso alfri:
- esigibili entro l'esercizio successivo 0 0
- esigibili olfre I'esercizio successivo 0 0
totale 2) 0 0
totale Il CREDITI 0 0
(Il ATTIVITA FINANZIARIE NON IMMOBILIZZATE
1) partecipazioni 0 0
2) _alfrititoli 0 396.797
totale Ill ATTIVITA' FINANZIARIE 0 396.797
IV - DISPONIBILITA LIQUIDE
1) depositi bancari 205.276 73852
2) depositi postali 12710 2161
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3) denaro e valori in cassa 200 200

totale [V DISPONIBILITA LIQUIDE 218.186 76.213
totale C) ATTIVO CIRCOLANTE 218186 473010
D) RATEI E RISCONTI ATTIVI

ratei attivi 2466 379
risconti attivi 0 0

totale D) RATEI E RISCONTI ATTIVI 2466 379
TOTALE ATTIVO 620.652 473.389
PASSIVO 31/12/2010 31/12/2009
A) PATRIMONIO NETTO euro euro
|- FONDO DI DOTAZIONE DELLENTE 0 0
Il - PATRIMONIO VINCOLATO

1) riserve statutarie 469.210 0

2) fondi vincolati per decisioni degli organi istituzionali 0

3) fondi vincolati destinati da terzi 0
Totale Il - PATRIMONIO VINCOLATO 469.210 0
Il - PATRIMONIO LIBERO

1) risultato gestionale esercizio in corso 143372 49.358

2) riserve accantonate negli esercizi precedenti 0 419852
Totale Il - PATRIMONIO LIBERO 143372 469.210
totale A) PATRIMONIO NETTO 612.582 469.210

B) FONDI PER RISCHI E ONERI

1) per frattamento di quiescenza e obblighi simil 0 0

2) alfi 0 0
totale B) FONDIRISCHI E ONER 0 0
C) TFR DILAVORO SUBORDINATO 0 0
D) DEBITI:

1) debiti verso banche

- esigibili enfro ['esercizio successivo

- esigibili olfre I'esercizio successivo 0 0
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STATO PATRIMONIALE 31.12.2010

2) debiti verso altri finanziatori

- esigibili enfro 'esercizio successivo 0
- esigibili oltre I'esercizio successivo 0
3) acconti
- esigibili enfro 'esercizio successivo 0 0
- esigibili olfre I'esercizio successivo 0 0
4) debiti verso foritori
- esigibili entro ['esercizio successivo 938 2055
- esigibili olfre I'esercizio successivo 0 0
5) debiti tributari
- esigibili enfro 'esercizio successivo 0
- esigibili olfre I'esercizio successivo 0
6) debiti v/istituti di previdenza e di sicurezza sociale
- esigibili entro ['esercizio successivo 0 0
- esigibili olfre I'esercizio successivo 0 0
7) _altri debii
- esigibili entro l'esercizio successivo 6.185 0
- esigibili olfre 'esercizio successivo 0 0
totale D) DEBITI 7123 2055
E) RATEI E RISCONTI PASSIVI
ratei passivi e risconti passivi 947 2124
totale E) RATEI E RISCONTI PASSIVI 947 2124
TOTALE PASSIVO 620652 473389
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Relazione dei Sindaci

RELAZIONE DEI SINDACI REVISORI
AL BILANCIO AL 31/12/2010

Il Collegio dei sindaci revisori ha esaminato il bilancio al 31 dicembre 2010.

Possiamo confermare che le singole voci dello Stato Patrimoniale e del Conto Economico, non-
ché le dettagliate informazioni esposte nella Nota Integrativa, concordano con le risultanze della
contabilita, di cui & stata riscontrata la regolare tenuta ai sensi di legge. Lo Stato Patrimoniale si
compendia nelle risultanze sintetiche seguenti:

TOTALE ATTIVO €620652=
Passivita € 8070=
Patimonio netto € 469.210=
TOTALE PASSIVO € 477.280=
Utle dellesercizio €143372=

Tale risultato trova conferma nel Conto Economico che rappresenta la gestione dal 1/1 al
31/12/2010, riassunto come segue:

Ricavi di esercizio € 285807 =
Costi di esercizio € 146677 =
DIFFERENZA £€139.130=
Proventi ed oneri finanzior £ 5242=
Proventi ed oneri straordinari S 0=
RISULTATO PRIMA DELLE IMPOSTE € 144372=
Imposta rap dell'esercizio £ 0=
Utile dellesercizio € 144372=
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Non risultano rilasciate ne’ ricevute garanzie di alcun genere, quindi nessun importo viene eviden-
ziato fra i “ Conti dOrdine”.

La Relozione sulla gestione che coreda il Biloncio, predisposta dalla Presidente, con la quale
concordiamo, ci esime da ulteriori considerazioni sull ondamento della gestione e sulle prospettive
per il corrente esercizio.

In sede di controllo del bilancio d'esercizio si & riscontrato che sono stati seguiti | principi contalbili
e civilistici per la redazione del biloncio, in particolare sono stati corettamente applicati | principi
della prudenza e della competenza economicao.

CRITERI DI VALUTAZIONE

| criteri utilizzati nella formazione del bilancio chiuso al 31.12.2010 non si discostano dai medesimi
utilizzati per la formazione del biloncio del precedente esercizio, in particolare nelle valutazioni e
nella continuitas dei medesimi principi.

La valutazione delle voci di bilancio & stata fatta ispirandosi ai criteri generali di prudenza e com-
petenza nella prospettiva della continuazione dellattivita.

In particolare, i criteri di valutazione adottati nella formazione del bilancio sono stati i seguenti:

Credifi
Sono esposti al loro presumibile valore di redlizzazione.

Disponibilita: liquide
Sono indicate al loro valore nominale.

Ratei e risconti
Sono stati determinati secondo il criterio delleffettiva competenza temporale dell'esercizio.

Imposte dellesercizio
Non sono state rilevate imposte in quanto la Fondazione non svolge alcuna attivita commerciale
ma esclusivomente attivita istituzionale.

Fokokkk

La revisione del bilancio da parte nostra & stata pianificata e svolta al fine di acquisire ogni
elemento necessario per accertare se il bilancio desercizio sia viziato da errori significativi e se
risult, nel suo complesso, attendibile. Il procedimento di revisione comprende I'esame, sulla base di
verfiche a campione, degli elementi probativi a supporto dei saldi e delle informazioni contenute
nel bilancio, nonché nella valutazione delladeguatezza e della corettezza dei criteri contabili
utilizzati e della ragionevolezza delle stime effettuate dagli Amministratori.

124 Fondazione Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare - ONLUS



Relazione dei Sindaci

Lo stato patrimoniale ed il conto economico presentano ai fini comparativi i valori dell'esercizio
precedente.

A nostro giudizio, il soprammenzionato bilancio nel suo complesso é stato redatto con chiarezza
e roppresenta in- modo veritiero e conetto la situazione patimonicle e finanziaria ed il risultato
economico della Fondazione per lesercizio chiuso al 31 dicembre 2010, in conformitar alle
norme che disciplinano il bilancio d'esercizio.

Nel corso dellesercizio chiuso al 31.12.2010 abbicmo vigilato sullossevanza della legge e
dello stotuto della Fondazione e sul rispetto dei principi di coretta amministrazione Abbia-
mo verificato che le adunanze del Consiglio Direttivo si siano svolte nel rispetto delle norme
statutarielegislative e regolomentari che ne disciplinano il funzionamento e possiamo ragione-
volmente assicurare che le azioni deliberate sono conformi alla legge ed allo statuto € non sono
manifestamente imprudenti, azzardate, in potenziale conflitto di interessi o tali da compromettere
lintegrita del patrimonio della Fondazione.

Abbiamo ottenuto dai Consiglieri e dai responsabili di funzione informazioni sul generale ando-
mento della gestione e sulla sua prevedibile evoluzione nonché sulle operazioni di maggiore
riievo, per le loro dimensioni caratteristiche, effettuate dalla Fondazione e possiamo ragionevol-
mente assicurare che le azioni poste in essere, sono conformi alla legge ed allo statuto sociale.
Abbiomo acaguisito conoscenza e vigilato sulladguatezza dellassetto organizzativo della Fon-
dazione, anche framite la raccolta di informazioni dai responsabili delle funzioni ed a tale riguar-
do non abbiomo osservazioni particolar da riferire.

Abbicmo valutato e vigilato sulladguatezza del sistema amministrativo e contalbile nonché
sull'affidabilita di quest'ultimo a rappresentare corettamente i fatti di gestione, mediante ['ofteni-
mento di informazioni dai responsabili di funzione e l'esame dei documenti amministrativi e a tale
riguardo non abbicmo osservazioni particolar da riferire.

CONCLUSIONI
Formuliamo quindi il nostro assenso all approvazione del Bilancio in esome chiuso il 31.12.2010,
cosi come redatto dagli Amministratori.

Ranica, 21 marzo 2011.

I Collegio dei Sindaci Revisori

(Rag. Sergio Mazzoleni - Presidente)

(Dott. Vecchi Antonio- Sindaco effettivo)
(Dott. Diego Mazzoleni- Sindaco effettivo)
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Donazioni, lasciti testamentari
ed erogazioni liberali

Agevolazioni per erogazioni libercli @
favore delle Fondazioni e Associozioni
(ONLUS - Organizzazioni non  lucrati-
ve di utiita sociole) dal 17/03/2005
(DL14/03/2005 n. 35 - artl4, legoe
14/05/2005n.80)

1) Persone fisiche:

Le liberalitd erogate a favore della Fon-
dazione onlus ARMR, sono deducibili
nel limite del 10% del reddito comples-
sivo, con il tefto di euro 70000,00=
onnui e quindi anche quelle erogate a
favore della nostra Fondazione. Le per-
sone fisiche potranno quindi dedure dal
reddifo complessivo limporto  erogato
alla Fondazione nei limiti sopra indicati a
condizione che il versamento sia esegui-
to tramite Bancao, ufficio postale, assegni
bancari, o alfri sistemi che rendano pos-
sibile il confrollo da parte dell amministra-
zione finonziaria.

2) Societ:

Le lberalitar erogate a favore della fon-
dazione onlus ARMR, sono deducioilinel
limite del 10% del reddito dimpresa di-
chiarato, con il tefto di euro /0000,00=
annui e quindi anche quelle erogate a
favore della nostra Fondazione.

IL 5 PER MILLE

La nomativa consente @i contribuenti
(persone fisiche) di destinare gia dallo
dichiorazione dei reddliti, una parte delle
imposte anche a favore della Fondazio-

ne ARMR ONLUS.

| contribuente, in sede di compilazione del-
la dichicrazione dei redditi, pud cppore la
propria frma a fianco dellopzione prescel
ta e riportare | codice fiscale.
02452340165
della Fondazione ARMR. Onlus.
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