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IL VALORE DELLA RICERCA

Avervi e un Dono

DAL 1993 CONDIVIDIAMO
IL VALORE DELLA RICERCA
PERSONALE E SCIENTIFICA

Amiche e Amici, avervi & un Dono, un
dono per noi tutti operatori volontari
di A.R.M.R. che da 31 anni uniti impie-
ghiamo le nostre capacita intellettuali
fisiche ed economiche per supportare
la Ricerca sulle Malattie Rare.

Un’attivitd costante che ha creato tanti
legami, tante amicizie che solo la forza
del volontariato, i valori condivisi pos-
sono mantenere cosi saldi in tanti anni,
31 anni, con differenze di eta, di ceto, di
cultura. Il malato di malattia rara, tutti
gli ammalati, tutti noi in momenti di fra-
gilita abbiamo bisogno di una mano tesa,
abbiamo bisogno di speranza.

Speranza, ecco la parola magica che ri-
assume lo spirito che anima noi volonta-
ri A.R.M.R.

Speranza che infondiamo agli ammalati
grazie al supporto di Erica Daina, di Ar-
rigo Schieppati, di Sara Gamba che rin-
graziamo tanto per l'indirizzo prezioso
di cura che forniscono agli ammalati nel
Centro Aldo e Cele Daccd Istituto Ma-
rio Negri Villa Camozzi a Ranica.
Speranza fra noi volontari, siamo tanti e
ci aiutiamo nei momenti di fragilita. Spe-
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ranza da portare ai giovani: A.R.M.R. ha
iniziato un percorso nelle scuole che ab-
biamo intitolato “Il dono della ricerca” e
un concorso “Scuola per la ricerca”.

Presenti in 10 classi, 5 scuole primarie,
4 secondare 1 scuola superiore. Nelle
classi abbiamo cercato e cercheremo
di condividere coi nostri ragazzi il con-
cetto di dono insito nella parola volon-
tariato: noi volontari doniamo tempo e
risorse che si trasformano in bozze di
studio cioé lavoro in lItalia nei laborato-
ri del Mario Negri per i migliori giovani
ricercatori selezionati con un bando di
concorso meritocratico internazionale.

Le attivita costanti
e i valori condivisi

sono la forza del nostro

fare volontariato

Cav. Lav. Dott.ssa
Daniela Gennaro
Guadalupi
Presidente
Fondazione A.R.M.R.
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Ricordo la nuova iniziativa editoriale
A.R.M.R.: abbiamo pubblicato un libro
scritto dalla dottoressa Maria Sofia Co-
telli e dal Dottor Filippo Manelli, della
delegazione di Brescia, che hanno voluto
far conoscere le esperienze dei loro am-
malati di malattie rare e dei caregiver:
quanta speranza in quei racconti di espe-
rienze dure e forti. Quale lezione di vita!

Speranza ai Ricercatori: 280.000 euro
per avanzare nelle ricerche sull’anno in
corso, il nostro augurio per i nostri ri-
cercatori che riceveranno il contributo
A.R.M.R. di lavorare proficuamente a
vantaggio dei malati orfani e non solo.
Che cosa A.R.M.R. ha fatto nel 2023
per raccogliere 280.00 euro? Grazie a
voi che avete destinato il 5 per mille con
cui finanzieremo il progetto “Sviluppo
di una Terapia Cellulare per la Cura della
Porpora Trombotica Trombocitopenica-
Continuate a ricordarci nelle vostre de-
nunce dei redditi.

Grazie a chi ci ha ricordato nei lasciti
testamentari nel 2023: |a signora Maria
Teresa Enrico a Torino ed il carissimo En-
rico Tironi socio affezionato a Bergamo.
Grazie al lascito testamentario di Nico-
lina Mangioni nel 2014 da 10 anni ab-
biamo Casa Federico in cui ospitiamo i
parenti degli ammalati di malattie rare, i
ricercatori e gli studenti che vengono da
fuori Bergamo.

Le Delegazioni, 15 in ltalia, sono senti-
nelle che con le loro attivita sensibiliz-
zano sulle problematiche dei malati e
concorrono con la loro proficua raccolta
fondi alla donazione delle borse di studi.
Nuove delegazioni sono nate a Colico e
Como. 25 anni di attivita hanno Milano e
Genova. Grazie a tutti per il grande im-
pegno (ed in particolare a Bruno Mazzina

di Colico, Lucia Striano di Noto, Rita Ga-
lizzi di Orobie, Diego Busatta di Valcale-
pio, Carlo Niro di Parma, Anna Soro del-
la Sardegna, Salvo Garraffo di Giarre).

Grazie al Red Party, diventato ormai
evento imperdibile del primo autunno,
che raccoglie tanta generosita, grazie al
team operoso capitanato da Vittoria
e Giuseppe, a cui si € aggiunto Show
Cooking Arte e Ricerca che nel 2024
si & svolto ad Astino il 20 aprile.

Forme un grande grandissimo evento
nato dalle menti geniali di Francesco
Maroni e di Alberto Gottardi che han-
no saputo portare alla ribalta interna-
zionale le 9 DOP dei formaggi orobici,
a cui segue la manifestazione benefica
“ll formaggio della ricerca” grazie alle
nostre instancabili Volontarie del sorri-
so. Le Volontarie del sorriso, una squa-
dra di stupende signore che, capitanate
dal maresciallo Anna Valtellina, sono
sempre disponibili per le attivita di be-
neficenza, che portano valore economi-
co per le borse di studio A.R.M.R., cosi
come il circuito golfistico Aldo Valtelli-
na per cui ringraziamo tutta la famiglia
Valtellina e tutti i golf che ci aprono i
loro campi.
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Abbiamo
bisogno
di speranza




Ricordo con affetto Giuliana ed Ester,
col gruppo cucito di Ponteranica e Carla
coi volontari di Torre Boldone.

Ringraziamo tutti i Donatori che ci do-
nano il cuore coniloro contributi picco-
li e piccolissimi/grandi grandissimi.

In particolare ringrazio tanto il Donatore
anonimo che da anni rinnova il suo so-
stegno per una borsa di studio annuale.

La Fondazione A.R.M.R. si presenta
oggi a Voi con una sede operativa a Ber-
gamo in via Salvioni 4 aperta tutte le
mattine dalle 9 alle 12. Abbiamo una sala
riunioni con 60 posti per le conferenze
scientifiche con cui i nostri borsisti re-
lazionano sulle loro ricerche e in cui si
svolgono eventi di aggiornamento sani-
tario e presentazione libri. Questa sala
& a disposizione delle altre associazioni
di malattie rare affinché la nostra rete
di aiuto sia sempre pil efficiente e com-
pleta.

I 2024 anno bisestile ha visto ripetere
la Carovana della Ricerca sabato 2 mar-
zo. Tutte le Associazioni di malattie rare
di Bergamo sono partite con le auto e
con i camion Parigi Dakar da Villa Ca-
mozzi Istituto Mario Negri di Ranica
per raggiungere listituto Mario Negri
al Kilometro rosso transitando a sirene
spiegate da via XX settembre con I’As-
sessore Marcella Messina a sostegno
pubblico delle necessita dei malati orfa-
ni in occasione del 29 febbraio Giornata
Mondiale delle Malattie Rare.

Permettetemi di concludere ringrazian-
do mio marito Riccardo, tutti i fantasti-
ci volontari con cui abbiamo percorso
questi fantastici 31 anni, le persone che
sono andate avanti a cui va il nostro
affettuoso ricordo, tutto il Consiglio

Direttivo, i due vice presidenti Angelo
Serraglio e Giuseppe Mazzoleni, il te-
soriere Diego Mazzoleni, il revisore dei
conti Sergio Mazzoleni, Ugo e Gabriella
Chisci per il costante impegno di segre-
teria H 24, per il sito, il bilancio sociale
e le News, Ivana Suardi, Paolo Zappa,
Marco Orefice, Anna Valtellina, le Dele-
gazioni, la Commissione Scientifica.
Ringrazio Vittoria Guadalupi co-fonda-
trice di A.R.M.R., che dall’inizio 1993 ha
collaborato alla primissima iniziativa da
cui poi € nata A.R.M.R. e che si appresta
a prendere le redini della nostra amata
Fondazione, con noi tutti sempre a fian-
co forti di tanti anni di esperienza e di
fruttuoso lavoro.
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Con il contributo di A.R.M.R,,
280.000 euro per avanzare
nelle ricerche sull’anno in corso,
auguriamo ai nostri Ricercatori
un lavoro proficuo a vantaggio
dei malati orfani e non solo.
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UN PRESTIGIOSO PREMIO SCIENTIFICO

EDINBURGH MEDAL

Remuzzi ritira il riconoscimento
per la ricerca all’lstituto

Mario Negri di Milano

“APPROCCIO ORIENTATO
Al PAZIENTI
E NON Al BREVETTI”

Giuseppe Remuzzi, direttore dell’Istituto
Mario Negri, ha ritirato il 2 aprile 2024
a Edimburgo la Edinburgh Medal, rico-
noscimento conferito dall’Edinburgh
Science Charity, ente di beneficenza
che organizza il Festival della Scienza
di Edimburgo, la piu antica rassegna al
mondo in questo campo.

[l riconoscimento - che é stato assegna-
to per la prima volta a un ente e non a
una persona - premia 'impegno dell’l-
stituto Mario Negri nel campo della ri-
cerca farmacologica e il suo approccio
per la salute globale.

“Pionieri di un pensiero che ieri
come oggi va controcorrente,
spesso scomodo, ma che mette
sempre al centro il paziente.”

GIUSEPPE REMUZZI



L'ECO DI BERGAMD
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«Da sempre al servizio della ricerca»
Assegnata al Negri la Edinburgh Medal

Oggilaconsegna. || prestigioso premioscientifico per laprima volta viene attribuito ad un ente
Loritiraildirettore Remuzzi: formati 9.200 professionisti. The Lancet; reputazione senza pari

LUCA BOMIANHMI

s 10 ricomnscimento di
prestigo, che premia una lunga
soria al serdzio della sdenzae
della deerca, LTstituto di riosr-
che farmacologiche Mario Ne-
gri icoverh quest'oge In Edin
burgh Medal, riconoscimento
corderito dadl Edinburgh Scen-
e Charity, ente di beneficenzn
educativo che organizzail Festi-
vl o]k Seiomea di Edingbungo,
lapitianticy rssegna selentifica
mondiale: e per la prima volta il
Premie viens assegnatoaun’or-
FAnEEEaEicni, nomn i una peres-
na, & edimonkinza dd lworo
eorale del Mario Negri.

Al hase del Ficonrscdmento
o {l mosdelbo selentifico ¢ di ri-
cerenche il Mario Mo ha spu-
tovimearnane gin dalla s fonda-
ziome «Di fatto la Edinburgh
Medal premia i pionderi del
mondodella scienzche afisoo-
no per migliomre b sociketi =
spicga Simon Gage, direttore ¢
Ceo di Edmburgh Science Cha-
ity motivambolassomazione -
Ml premio di questanne a un
i tutodi ricercadi vello mon-
diabe, che ci mostm un appmc-
clooriginale e unico per miglo-
rare I sabute globale, non po-
trebbe cssere pitappropriate. [l
o ime e ba rnsgidior parte ded
farmad e molti trattan entiven-
gem bdeati o proseritti & troppo
spisen guidato dalle forme del
proditlo o del protezionismoe,

Juesto nonostante la maggior
parte della rieerea di base venga
finamziata dad contribuentl. Le
cocosahve proscrizond, i proezi
ebevati che impedisoona un fei-
b= aocessn, la nencanzadi inte-
resse per le madattic rare perce
pite corme mon redd ibizie e
luttanza condividere i
degfli studi sonoaleunddeisinto-
mi dellattualbe assetto che csta-
colanw ot imizeazione delkasa-
bute dells popolazions globale.
Lsitutodi ricenchefarmesccko-
giche Mario Negri haunapproc-
ciadivere, “orientatonl pocien-
=" & non "o brevetti®, di piena
trasparcnzaccordivisione delle
imformazioni in campo scienti-
fleo e smnitarkio, ed & questo ap-
proedo che lediame o da ol o
sentiamo Bpirati Cio ol epinge s
chiederd perché il Regro Unito
non abbiaun proprio ietihute di
questo po, & ad andare oltre,
chisdendonesla fondaziones.

E una storia comincista oltre
sessantanni fa nel 1963, quella
del T Estitato Mario Negrd Liim-
portanea dells Edinbungh Me-
dal, rimanca cosh Slvio Garatti-
ni, fondatore ¢ prosidente del
Mario Negri, « particolammen-
terlevante perché premia oltre
& prd di aktivitds di ricercn sai
Earmact, de b Formaod omee dei ri-
cercatori ¢ nella informazione
indipandentoal pubblioo.. A ri-
tirare il premio sar Giuse ppe
Remmieed, diveibon del Mok

Allavoronei laboratori del Miario MegrE Fistituto riceve oggi la Edirburgh Madal

Negri: «Sono molbo onorato di
ricevere |3 prestigiosa Edinbur-
ith Medal a nome dellistibato -
cormenita Remesi - E u me-
ritato riconoscimento dell'im-
pegino e della dedrzione d utti i
riceraatori che hanne lavorato
peril Mario Megr in questiarmni:
Ex loro passione e | boro serificd
sonw stnti fondamentali, percheé
preservare |s nostra indipen-
denza ha un prezzo clevato, La
Edinburgh Medal riconoson an-
che il eontrilutodi hatti § rioer-
calord el albdanw formato, in

particelare |'Enpressionante
numers di oltre 0.200 peroone
che hanno approfondito i pro-
i porcorzodi stulio ot
alMario Negri. Og moltientidi
ricerca in Dalia =ono guidati da
persane che sl sono specialize-
te allinterne dell'istinto. A L-
vella internadonale, sond malt
i ricereatori formati al Mario
Negri che accupana posizioni
Importanti, tra cul consulenti
del ministers dellaSahubo neilo-
o Paesi dorigine, inimportanti
oo termacionalidi

rapiant, o dirigenti all intemo
delle unmersiti; wno del noste
X simdenti & stato retiore del-
TUniversitivhus ol dd Cile. Sia-
ma particolarmente ongogliosi
diaveravuto un ruok nella lorm
formazioncs,

wl | Mo Negri - ha agigiunto
Richard Horton, direttore di
The Lancet, trale pubblcazioni
scientifiche pil impoartanti al
monde - & un istitwto di deerca
italinne che pud vantam una re-
puatazione globils senea pari in
aumesbo Pacscs,

REMUZELE LA MEDAGLIA AL «MARIO NEGRT=
«Condividere

la ricerca medica
Senza brevelli»

di Marco Imarisio
{ i Giuseppe Remuzzi

Remuzzi, 74 ritirers, a nome del
anni, del wMario Negris, la Medaglia di
aMario Megri»  Edimburgo. Premiata dea

di condividere la rcerca
medica senga brevetti.

Corriere della Sera - aprile 2024

L’Eco di Bergamo - aprile 2024

“Sono oltre 9200

le persone che hanno
approfondito il proprio
percorso di ricerca

al Mario Negri.”

GIUSEPPE REMUZZI
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Lintervista

4 Marco Imarisio

«No ai brevetti sui farmaci
Laricerca venga condivi

a»

Remueei e la medaglia al Mario Negri: il fine ¢ solo la cura del malato
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“A noi interessa la conoscenza
nell’interesse degli ammalati,

nient’altro.”

GIUSEPPE REMUZZI
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IN CASA A.R.M.R.

XXXI CERIMONIA DI CONSEGNA

BORSE DI STUDIO
E PREMIO A.R.M.R. 2024

Centro Congressi di Bergamo
Sala Oggioni

Sabato 13 gennaio alle ore 10 presso il

Centro Congressi si é svolta la cerimo-
nia di consegna delle borse di studio,
career development, paper e grant di
ricerca della Fondazione A.R.M.R.

La cerimonia é stata preceduta dalla ta-
vola rotonda “Ricerca ad Ostacoli” con
gli interventi del Prof. Silvio Garattini,
Presidente Fondatore dell’lstituto Ma-
rio Negri, della senatrice Dott.ssa Elena
Cattaneo, Professoressa Ordinaria di
Farmacologia Universita degli Studi di
Milano e della Dott.ssa Ariela Benigni,
Segretario Scientifico Istituto Mario
Negri e Coordinatore Ricerche sedi di
Bergamo e Ranica.

Moderatore il Prof. Giuseppe Remuzzi,

Direttore Istituto Mario Negri.



IN CASA A.R.M.R.

ASSEGNAZIONI
A.R.M.R. 2024

Sono state assegnate le Borse di Studio
2024 ai ricercatori Annamaria Morotti,
Donata Santarsiero, Giulia Villa, Alberto
Arrigoni, Annalina Caroli, Melissa Balsa-
mo e Valeria Guaschino.

Career Development A.R.M.R. 2024
ad Angelo Michele Lavecchia, Michelle
Prioli Miranda Soares, Elena Romano,
Marco Varinelli.

Paper Award A.R.M.R. 2024 consegna-
ti a Cassandra Margotta, Paola Fabbri-
zio, Federica Guffanti.

Grant di Studio A.R.M.R. 2024 a Piera
Trionfini, Sara Conti, Matias Trillini.

La Fondazione A.R.M.R ringrazia tutti
i donatori che hanno permesso anche
quest’anno il conseguimento di obiettivi
tanto prestigiosi: Red Party, Valtellina
SPA, Fondazione della Comunita Ber-
gamasca, Fondazione Banca Popolare di
Bergamo, Circuito Golfistico A.R.M.R.
“Aldo Valtellina”, Vitali SPA, Silvia Cac-
ciavillani, Sorriso per la Ricerca, BCC
Milano, Forme con Alberto Gottardi,
Show Cooking Mirko Ronzoni, Iperal,
Kiwanis International, Alfredo e Lella
Ambrosetti, Carla Vescovi Turino, Ma-
trimonio Fichera Savoldi, Lions Berga-
mo San Marco, Lions Treviglio Fulcheria,
Lions Valle Brembana, Ecogeo, Le Gioie
di Giuliana, Pensieri e Parole di Ponte-
ranica, Locatelli Eurocontainers Spa, As-
sociazione San Martino Torre Boldone.

Si ricorda il lavoro svolto dalle 15 Dele-
gazioni, tra cui le nuove nate Colico e
Como e le pit storiche che festeggiano
i 25 anni di attivita (Genova e Milano).

10




IN CASA A.R.M.R.




IN CASA A.R.M.R.

12



IN CASA A.R.M.R.

13



IN CASA A.R.M.R.

PREMIO A.R.M.R. 2024
Elena Cattaneo
Senatrice a vita

Alla professoressa Elena Cattaneo &
stato assegnato il Premio A.R.M.R. 2014
per l'alto valore delle sue scoperte nel
campo delle Malattie Rare e in partico-
lare della Corea di Huntington.
Straordinario il suo impegno, come Se-
natrice a vita, per promuovere la ricerca
scientifica del nostro paese e aiutare i
giovani ricercatori a realizzare i loro so-
gni. La professoressa Cattaneo si & im-
pegnata in prima persona a favorire I'e-
tica della ricerca e del rigore in campo
scientifico.
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L"ECO DI BERGAMO
DOMEMICA, 14 CENNALD 2074

«Bisognaaccendere competenze»
Armr, 280milaeuro allascienza

LaFondazione. Borse di studioericonoscimentia 17 ricercatori. Premio
allafarmacologa e senatrice Cattaneo: «Serveun uso produttivo dellerisorses

LUCA BONZANMNI

mes  E un aiuto concreto e
prezioso, chedn 21 annida lin-
favitale al progresso seientifi-
co: per il 2024, la Fondazione
Armr (Aiuti per la ricerca sul-
be malattie rare} finanzia pro-
getti per oltre 280mila curo
leri mattine, ol centro con-
gressi «Giovanni XX, la
cerimonia di consegna delle
barse di studin, dei sgrants o
dei premi: «Ci mettiamo ani-
ma ¢ cunre = ha sottolineato
Daniela Gennaro Guadalupi,
presidente della Fondazione
-. Mol wolontari doniame
tempo e risorse che si trasfor-
mang in borse di studio, cied
bwvore nei laboratori dell Dsti-
tuto Mario Negri: il nostro au-
gurbo & quells di lwerare pro-
ficuamente o vantaggio dei
malati. Grazie a chi ha desti-
nate il 5 per milke {i cui pro-
venti finanzieranno un pro-
getto fuori bando, ndr), alle
donazioni, al lasciti testa-
mentari=,

Tuttl | premiatl

Diciassctte i riconoscimenti
nssegnati a giovani ricercato-
ri: i «Career development
programe 2024 ad Angelo Mi-
chele Lavecchia, Miranda 5o-
ares, Michelle Prioli, Elena
Romann, Mareo Yarinelli: le
barse di studio ad Annamaria
Morotti, Donata Santarsicro,

. 3.8 B

]

Foto di gruppo per | premiati dalla Fondazione AFmr 010 EE00LES

Giulia Villa, Alberto Arrigoni,
Annalina Caroli, Melissa Bal-
gamo, Valeria Guaschino: i
wgrant= di studie a Piera
Trionfini. Sara Conti, Matias
Trillini; i epaper awards o Pa-
ola Fabbrizio, Cassandra Mar-
gotta ¢ Federica Guifanti.

In apertura i saluti istitu-
zionali di Sergio Gandi (vice
sindaco di Bergama), Pasgua-
le Gandolfi {presidente della
Provincia), Attilioc Fontana
(presidente della Regione
Lombardia, video registrato),
Paole Franco (assescore re-
gionaleallaCasa e housing so-
ciale) e Alessandra Gallone
(consiglicre del ministro del-

I'Universith e della ricercal.
Nel prestigiose albo d'ore del
Premio Armr s'iserive que-
stanno il nome di Elena Cat-
tanes, farmacologa di Fama
internazionale e senatrice a
vita, insignita « per Palto valo-
re delle sue scoperte nel cam-
podelle malattie rare ¢ in par-
ticolare nellambito della co-
rea di Huntingtons,

«uello che fa ln Fondazio-
i importantissimoe - sotto-
linea Elena Cattaneo - perché
dé sostegno ai ricercatori del
territorio. Bisogna accendere
competenze s amore per il Pas
ese: sta a noi far da collante
per non far sprofondare il Pa-

L’Eco di Bergamo - gennaio 2024

ese el baratros, La mattinata
eatataarricchitaanche dauna
taveda rotonda sulla «ricercan
ostacolis.

La tavola rotonda

wBisogna guardare becose con
ottimismo ¢ sapere che gli
ostacoli li supercremo - la ri-
Ressione di Giuseppe Romuz-
zi, direttore dell'Istitute Ma-
ric Mogri - ma bisogna conoe-
seerli, questi ostacoll, per riu-
scire md arrivare in fondo ai
noatri oblettivis.

Un ostacolo, ricorda Silvio
Garattinl, presidente del-
I"Istituto Mario Negri, & guel-
le dhella burocrazia: «Lo s no-
ta soprattutto quando si fa ri-
cerca con altri Pacsi, 'Ttalia &
spesso costrelta a ritardare la
partenza dei propri progetti,
Cliruna mancanzadi fondi per
la ricerea: rispotto al Pil spen-
diamo la meth di quello che
spende I'Europa. 5i lavora in
condizioni di povertds. «ll
Pnrr ha sumentato i fondi per
la ricerca, madopo il 2026 do-
vranno essere mantenuty BI'
tis, FicordaAricla Benigni, se-
gretario scientifico dell’Tsti-
tuto Mario Negri di Milano ¢
Bergamo. «Oecorre un uso
produttive delle risorse pub-
bliche dedicate alla ricerca
seientificas, & ilmonitodi Ele-
na Cattanedo.

IN CASA A.R.M.R.

“Il nostro augurio € quello di lavorare
proficuamente a vantaggio dei malati.
Grazie a chi ha destinato il Sxmille,
alle donazioni, ai lasciti testamentari.”

CAV. LAV. DOTT.SSA DANIELA GENNARO GUADALUPI
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Bando di concorso A.R.M.R.

6 borse di studio di euro 21.000 per laureati in discipline biomediche e affini

Assegni di ricerca (grant) di aggiornamento e formazione scientifica
2 Paper Award di euro 2.000 per studi in Oncologia e Neurologia

Art. 1 - La Fondazione A.R.M.R. bandisce 6 borse di studio per ricercatori di eta non superiore ai 40 anni 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 mediante bando di pubblico concorso.

Art. 3 - Sono ammessi al concorso candidati italiani o stranieri laureati in biotecnologie, scienze biologiche,

medicina, chimica, farmacia, chimica e tecnologia farmaceutica, informatica, ingegneria biomedica e discipline

affini.

Art. 4 - Per |a partecipazione al concorso sono richiesti, come indispensabili, i seguenti requisiti:

- almeno una pubblicazione scientifica su una rivista internazionale con Impact Factor;

- disponibilita a svolgere la propria attivita di formazione e ricerca presso il Centro di Ricerche Cliniche per le

Malattie Rare “Aldo e Cele Dacco” dell’lstituto di Ricerche Farmacologiche Mario Negri di Ranica (BG) e/o

presso il Centro Anna Maria Astori, Parco Scientifico e Tecnologico Kilometro Rosso, Bergamo.

Art. 5 - Le domande di partecipazione al concorso per borse di studio e grant dovranno essere inviate median-

te posta certificata (raccomandata r.r. o PEC) alla Fondazione A.R.M.R., via Camozzi 3, 24020 Ranica (BG)

oppure a armr(@pec.it e dovranno essere consegnate entro il 24 settembre 2024.

Art. 6 - Alla domanda per le borse di studio, scaricabile dal sito www.armr.it, dovra essere allegata la seguente

documentazione in carta libera: certificato di nascita; - autocertificazione del voto di maturita - certificato di

laurea con votazione finale; curriculum vitae europeo, documenti attestanti I'idoneita a partecipare al concor-

so ed ogni altro titolo scientifico ritenuto utile dal candidato. In riferimento ai requisiti indicati come indispen-
sabili nel Regolamento (www.armr.it) debbono essere allegate:

a. la dichiarazione della propria disponibilita a svolgere I'attivita di borsista a tempo pieno presso gli Istituti di
Ranica e/o Bergamo sopra nominati, come definito dall’Art. 4 del presente bando;

b. una copia di tutte le pubblicazioni scientifiche con il loro Impact Factor relativo all’anno di pubblicazione
dell’articolo: nel caso di pit pubblicazioni deve essere specificata la somma degli Impact Factor. Se la pubbli-
cazione fosse in corso di stampa, va presentata copia della lettera di accettazione della rivista;

c. ogni altro documento, comprovante Iattivita di ricerca, ritenuto utile alla valutazione del candidato;

d. lettera/e di presentazione del candidato, redatta dal Responsabile di Laboratorio/Dipartimento;

e. presa visione e accettazione del Regolamento pubblicato su sito www.armr.it;

f. elenco dei documenti.

Alla domanda per i Grant dovra essere allegata la seguente documentazione:

+ la motivazione per la concessione del grant di ricerca, formazione ed aggiornamento, redatta dal responsa-
bile di Laboratorio/Dipartimento;

« le informazioni sul congresso/evento formativo;

« il riassunto del lavoro scientifico (abstract), che si intende presentare al congresso;

« il curriculum vitae europeo.
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FONDAZIONE ETS

per 'anno 2025 ARME

AIUTI RICERCA
MALATTIE RARE

n° 2 Paper Award (- di 40 anni) del valore di 2.000 euro per studi in Oncologia e Neurologia

Art. 7 - | titoli e le documentazioni saranno valutati dalla Commissione Scientifica della Fondazione A.R.M.R.
per la formulazione della graduatoria di assegnazione.

Art. 8 -| candidati potranno essere convocati, prima dell’assegnazione della borsa, per un colloquio attitudi-
nale, presso il Centro di Ricerche Cliniche per le Malattie Rare “Aldo e Cele Daccd” e/o il Centro Anna Maria
Astori.

Art. 9 - La Fondazione A.R.M.R. comunichera ai partecipanti, tramite posta elettronica certificata (PEC), I'esi-
to delle valutazioni della Commissione Scientifica entro il 4 novembre 2024.

Art. 10 - Leventuale rinuncia deve essere comunicata via PEC certificata o raccomandata r.r. entro il 20
novembre 2024. In caso di rinuncia da parte di un vincitore, la borsa di studio sara messa a disposizione dei
candidati risultati idonei nell’ordine della graduatoria.

Art. 11 - Lattivita formativa correlata al conseguimento della borsa di formazione non comporta in alcun modo
P’instaurazione di un rapporto di lavoro a qualunque titolo con PA.R.M.R. e con I'Istituto Mario Negri.

Art. 12 - La cerimonia di consegna delle Borse di Studio e dei Grant di Ricerca avverra a Bergamo, alla presenza
dei vincitori in data 18 gennaio 2025

Art. 13 - | vincitori dovranno iniziare la loro attivita lunedi 7 gennaio 2025.

Art. 14 - Cammontare delle borse di studio annuale é stabilito in 21 mila euro lordi.

Art. 15 - | vincitori, durante il periodo di utilizzazione della borsa di studio, non potranno esercitare alcuna
altra attivita lavorativa e/o professionale e dovranno frequentare i laboratori a tempo pieno, pena I'immediata
decadenza.

Art. 16 - La borsa di studio potra essere riconfermata dalla Commissione Scientifica al Ricercatore per altri
quattro anni, eventualmente oltre il limite di eta prescritto per la prima assegnazione sempre mediante bando
di pubblico concorso.

Art. 17 - La richiesta di grant deve inserirsi nei programmi di ricerca dell’Istituto Mario Negri. Il grant & un con-
tributo finanziario, accordato a titolo di liberalita, per finanziare la partecipazione ad un evento scientifico o ad
uno stage di perfezionamento nelle tecniche di laboratorio presso Istituzioni nazionali o estere.

Art. 18 - |l beneficiario della borsa di studio € invitato a presentare alla Fondazione A.R.M.R. una relazione
informativa sull’attivita di ricerca svolta nel periodo previsto dalla borsa di studio e a partecipare alle attivita
della Fondazione A.R.M.R.

Art. 19 - |l vincitore del grant, parimenti, informera la Fondazione A.R.M.R. sull’'aggiornamento conseguito du-
rante la frequentazione del congresso e sulle nuove prospettive di ricerca delineabili con una relazione scritta
che verra pubblicata sul Bilancio Sociale e sul sito della Fondazione.

Cav. Lav. Dott.ssa Daniela Guadalupi Gennaro
Presidente Fondazione A.R.M.R.

Prof. Dott. Maurizio Giacomelli

Regolamento: www.armr.it Presidente Commissione Scientifica A.R.M.R.

Contatti: segreteriapresidenza@armr.it

Ranica, gennaio 2024
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EVENTI DI A.R.M.R.

GIORNATA MONDIALE
DELLE MALATTIE RARE

29 FEBBRAIO 2024:
data RARA come RARE sono le malattie

“BASTA ESSERE PAZIENTI
- PERSONE RARE, DIRITTI
UNIVERSALI”

La Giornata delle Malattie Rare & un ap-
puntamento che ricorre I'ultimo giorno
di febbraio e ha lo scopo di diffondere
la conoscenza sulle malattie rare e le
difficolta e le speranze che vivono piu di
300 milioni di persone nel mondo.

In Italia la Campagna di sensibilizzazione
& organizzata e coordinata da UNIAMO
- Federazione lItaliana Malattie Rare, ri-
ferimento nazionale degli oltre 2 milioni
di persone con malattia rara e delle loro
famiglie. Quest’anno il claim della cam-
pagna é “Basta essere pazienti - Perso-
ne rare, diritti universali”.

RARE DISEASE DAY™®
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FONDAZIONE

®] ARMR.

AIUTI ALLA RICERCA
MALATTIE RARE

RARE ISEASE DUy

GIORNATA MONDIALE DELLE
MALATTIE RARE - 29 FEBBRAIO

paTA RARA come RARE sono LE mALATTIE

Come Grano raccogliamo le forze
come farina le impastiamo perché donino nuova vita.
nella giornata delle malattie rare donaci un chicco della

TUA FORZA

Con il tuo contributo, potrai scegliere tipi di farina diversi;

BIANCA INTEGRALE - BRAMATA cre 12
FONDAZIONE A.R.M.R. (mwTi RICERCA MALATTIE RARE)
nette 2 TUA DISPOSIZIONE

VIENI A TROVARCI DALLE 9 ALLE 18
OSPEDALE PAPA GIOVANNI

avanti alla farmacia

OSPEDALE BOLOGNINI - Se
OSPEDALE PESENTI FENAROLI - Alzano Lombardo

FONDAZIONE A.R.M.A.
Via Salvioni, 4 - Bargama - Call. 351 7071 8820 - Sagreteria Caell. 351 737 9867
Mail: segrateriapresicenzafigmail. com
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Citta 23

Malattie rare a Bergamo
Colpite 8 persone su 1.000

Giornatamondiale. | dati elaborati dal Centro Daccd in base alle esenzioni
Daina:«=I112% sonocasi padiatrici. Ricercaindispensabile per lassistenza»

CARMEN TARCRIDE
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’Eco di Bergamo - febbraio 2024

Organizzare l'assistenza, che deve essere
transnazionale, significa poter contare
su una serie di Reti che coordinano
competeneze e collaborazioni.
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Martod & Fabbraio 2004 Comene cols Sera

LA LET'TERA DI 65 ASSOCIAZIONI

Malati rari, I'a

pello al governo

Le famiglie chiedono nuovi test neonatali
11 dibattito sullo screening per la Sma

Le seelte delle Regioni per la prevenzione
Ostacoli sul lavoro per 7 persone su 10
«Servono misure di aiuto per i caregiver»

SOSPETTOE STATA FATTA LA DIAGROS!

40,63% \ijﬂﬁ
Mo ol b
Ll g =] Janni

Nascere con una malaitia
rara (per-«rara= s intende che
calplsce non plis di 5 persone
ogni wmila) skgnilica
avere una viea difficile, G of-
fett che provod possono es-
sere gravi, invalidami, persi-
o betali pell'infansia. «MNon
@ plin iempo da pendere: bi-
aogna allargare gli screening

che 65 associaziond di malati
rari ¢ familinrd hanno rivolio
con una lettera alks presidente
del Consiglio ¢ al minkstro
della Salute per chiedere al
pil presto un decreto di ag
giornamento del pacchenio
narlonale del test neonstall
altitlliggator odfenti dalla sanita

Lamlo un drammatico ritar-
da=, denuncla Tobaldink G
screening consistono in un
prelievo di sangue nelle pri-
mic 48-7a one di vita del bam-
bino per klentificare ln malat-
lia prima della comparsa dei
sintomil: aNOm SO0 Una spe-
%2 ma un investimento che
avits un domand di girre alla

le dell'ospedale pediatrico
Meyer di Firenze, che fa parte
del gruppo di kivoro mindste
riale, chiarisoe che «indivi-
duare il disturbo alla nascita
cansente di infervenine subilo
& in moxdo mirato per rallenta-
re la patologia, migllosane la
apualitd oi vita e in aleuni casd

:anmni?ane Mm‘ a uma |I.rr:
genlca che comegge 1 ge-
El"ﬁ‘ihﬂh. spleg La Mar-
. ol diritio che resta nega-
o peri inometd del Paese. E
amor meno - incalea b dinet-
trice dell"Dsservatorio laria
Clancaleonl - sond le Regiond
che in autonomia rescono a
offrire | test per la makateia di

meonatali alla lsta di patolo- | cieca in oerca diuna diagnesi, | Fabry ¢ di Cauchers.
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i sabvare a vim o di impedine | gravi dannis. Giancarle La | Una reccnie sumvey dell'Osser-
LA MAPPA DELLE DIFFICOLTA che il neonato vada incontroa | Marca, responsabile del labo- | vatorio (condotta su oltre goo
Doro TEMPO DAL PRIMG pesanti disabilitye: ¢ Fappello | ratodo di sereening peonata- | associazioni) ha messo in lu-

ce le principall difficobtd che
affrontano le persone con una
maalattia rara ¢ i lomo panenti
Caasi 1] pove delle famiglie la-
T l.lic.lgi per anver

lasciane o ridurre il Lvorm per
premdersh cura del malato ¢
spesso pagare di asca propria
alcuni servied, come psicolo-
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AL I AR e delle diect pa rare rite- | Oggd In tatte le reglond sono | domibcilio, Clrea (1 2o% del pa-
onon fpondy — e Janni mule ammissibill allo scree- abentl pin glovani afferma di
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lavors o Anunciani, o non me
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lon, 11 Ministero defla Sabuse fa
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posto un emendamento al de-
creto Milleproroghe - al vaglio
el ministern dell’Eoonomia:

erogai grauitamente af muo-
i natl gli esami per ba diagno-
sl precoce di 49 malkattie mane

teraple, bonus ¢ alutl coono-
micl Un altro o ha riscon
trato ostacoll nel riconosci-
mento dellimvalidivh civile ¢
defla begge g, Sl aggihumgono
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fla muscelare spinale, una
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ala Legge di Bilancio 2o
aveva stabilisn che Felenca i
patologic da soltoporne a
screening neonatale fosse ne-
vislonato almeno ognl 2 anni,
ma NOBOSLENLE: e NOSIe lanke
sollecitaziond stiamo scon-

Balicn. I afvesa del decreto di
aggiornamento, secondo
I'Dsservatorin malatile rare,
circa meta delle Regioni
{Abruzzo, Campania, Friuli
Venezia Ghulia, Lazlo, Lom-
banlia, Veneto, Liguria, Pu-

ia, PRemonte, Valle d'Aosta,
Tescana, Provincie di Trento ¢
Bolzano) & & attrezzata per
fommire & propric spese lo
screening per la Sma. «Bam-
bini che prinia non arrbanano
& due anni oggl sopravvivono
© possono sedersi ¢ anche

Tesenzione dal lickel per visi-
e il esami (27%) e | permessi
lavorativ {(17%). =Riteniamo
prioritarie - conclude Anila
Pallara, presidente dellasso-
chazbone Famiglic Sma - be mi-
sure di sostegno per § canegi-
ver familiari e I'assistenza alla
persona per requentare spaei
pabblici & avere una vita so-
ciale: chi ba una mealaita rara
non pud essere conskdernto
solo un pazignte ¢ non ha bi-
sognl solo sandtaris .

0 BPROGROAT BT

Corriere della Sera - febbraio 2024

Solo in Europa ci sono 900
associazioni di pazienti affetti
da una malattia rara.
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CAROVANA DELLA RICERCA

Un viaggio di speranza per le Malattie Rare
2 marzo 2024 - 2° edizione

In occasione della celebrazione della
Giornata Mondiale delle Malattie Rare
(29 febbraio 2024), si é svolta a Ber-
gamo la Carovana formata dalle auto
dei volontari delle Associazioni di Ma-
lattie Rare della nostra Provincia. La
Fondazione A.R.M.R ha invitato tutte le
associazioni di Malattie Rare della Pro-
vincia di Bergamo a partecipare a “La
Carovana della Ricerca 2° Edizione” |
programma prevedeva la partenza alle
ore 10 dall’lstituto Mario Negri Centro
“Aldo e Cele Dacco’™di Villa Camozzi a
Ranica e l'arrivo alle ore 12 all’lstituto
Mario Negri “Anna Maria Astori “al Km
Rosso di Bergamo dove ci ha raggiunto
la Dottoressa Erica Daina, responsabi-
le del Centro di Coordinamento della
Rete Regionale per le Malattie Rare in
Lombardia che é intervenuta sul tema
delle Malattie Rare. Levento ha visto la
partecipazione anche di Marcella Mes-
sina, assessore alle politiche sociali del
Comune di Bergamo e di Alessandra
Gallone Consigliere del Ministro del-
la Pubblica Istruzione per le politiche
dell’innovazione e della sostenibilita in
ambito universitario e della ricerca.

| volontari di tutte le Associazioni hanno
sfilato con le loro auto accompagnati da
3 camion della Parigi-Dakar. Il corteo
ha transitato per il centro di Bergamo
scortato dalla polizia in moto. Lo scopo

dichiarato era richiamare I'attenzione
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sulle problematiche dei “pazienti orfa-
ni” in occasione della Giornata Mondiale
delle Malattie Rare, sensibilizzando I'o-
pinione pubblica sull’importanza fonda-
mentale della Ricerca.

La Carovana é stata organizzata in colla-
borazione con L'Unione lotta alla distrofia
muscolare UILDM Bergamo,Ed ha visto
la partecipazione di ACMT - Rete per la
malattia di Charcot-Marie-Tooth, AIBWS
ODV - Associazione ltaliana sulla sindrome
di Beckwith-Wiedemann, Aldel22 Onlus -
Associazione italiana Delezione cromoso-
ma 22, AISLA Onlus - Associazione italiana
sclerosi laterale amiotrofica, Associazione
ANGELMAN Onlus, Associazione IBIS per
la sclerosi laterale amiotrofica e le malat-

24

Butharre
Parent
Project

14} Dowars MEpacn

RARE DISEAS
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tie rare ODV, Associazione nazionale AT
Atassia Telangiectasia - ODV, Duchenne
Parent Project APS, Associazione Fami-
glie Sindrome Lennox-Gastaut ltalia - LGS
ITALIA, Associazione Neuro Fibromatosi
ODV - ANF, Nessuno ¢ escluso ODV, As-
sociazione Italiana Encefalopatie da Prioni
- A.LEn.P. Onlus.

Abbiamo vissuto momenti di grande
commozione quando genitori con figli
affetti da gravi patologie hanno ricor-
dato la difficolta del loro quotidiano e la
loro determinazione nel non arrendersi
mai. Il coinvolgimento di tutte le associa-
zioni ha mostrato come sia importante la
collaborazione di tutti per ottenere sem-
pre pitlimportanti traguardi nella ricerca.

il

RegiensLembarndia

LA CAROVANA DELLA RICERCA

sabato 2 marzo 2024
dalle 10 alle 12

In occasione della celebrazione della Giornata
Mondiale delle Malattie Rare (29 febbraio
2024), si svolgera la Carovana formata dalle
auto dei volontari delle Associazioni di Malattie
Rare della provincia di Bergamo.

« ore 10 Partenza dal Centro Ricerche
Cliniche per le Malattie Rare «Aldo e Cele
Dacco» dellIstituto Mario Negri a Ranica
(Presentarsi alle ore 9,45)

« attraversamento del centro cittadino con
sosta a Palazzo Frizzoni

* ore 12 arrivo al Centro «Anna Maria Astori »
al Kilometro Rosso a Bergamo dove
incontreremo la Dottoressa Erica Daina,
responsabile del Centro di Coordinamento
della Rete Regionale per le Malattie Rare in
Lombardia

Per informazioni:351/7018920

Glarnata Mandials

= Balattie Rsrs
con il patrecinio di E‘

BERGAMO

Vogliamo
fare rumore
sulle
malattie
rare.
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L'ECO DI BERGAMO
DOMENICA 3 MARTO 2024

Ricercatori e associazioni uniti
per sconfiggere le malattie rare

Giornata mondiale. In carovana dal Centro Dacco al Kilometro rosso
Daina: dallo studio delle anomalie genetiche benefici per molti malati

LUCIA CAPPELLUZZOD
s [N occasione della
Giornata mondiale delle Malat-
tic rare, celebrata il 29 febbraio,
le Associaziond di malattie rare
della Bergamasca ieri hanno or-
ganizzato la Carovana della ri-
cerca, La lunga colonna di auto
partitadal Centro ricerche Dag-
cordel Mario Negri a Ranica, sié
smosdata fino al Centro Astori al
Kilometro Rosso, dopoun breve
pitstop a Palazzo Frizzoni. tuzioni nazionali e locali. Pre-
Le statistiche parlano di una sente jeri Alessandra Gallone,
medin di una persona con ma- delegata del ministero dell Uni-
lattia raraogniduvemilaabitanti. | i versitiedella ricerca: « E arriva-
Per il territorio di Bergamo la to un sostegno strutturale per
prevalenza risulta essere di 8,49 progettidel “Mario Negri™ insie-
colpitida malattia raraogni mil- me al Consiglio nazionale delle
le abitanti. «Negli ultimi ven- ricerche. Segno del sostegno da
tanni la rieerea sié molto orien- parte del ministeroa deercator]
tata sullo studio delle malattie e progetti su malattie scono-
rare grazie allo sviluppo delle sciutes. Presente anche Marcel-
conoscenze della genetica: il Ia Messing, assessore alle Politi-
70% delle malattie rare 2 ogg chesocialidel Comunedi Berga-
conosciute ha origing genetiche mx «Centrale & il temadi ajuta-
= commenta Eriea Daina, re- rechicura, lavorandocon i Eumi-
sponsabile del Centrodicoordi- — Laconferenza scientifica al Kilometro rosso gliari. Fondamentale il sostegno
namento della Rete regionale delle istituzioni per portare
per le Malattie rare in Lombar- — re sulle malattie rare, infatti,  la mutazione genetica compor-  avanti un piano di inclusione ef-
din.che haoccoltolaCarovanaal — permette di migliorare lavitadi  tanonsolounbene perlemalat- — fieaces, A Ranica anche Elena
Kilometro Rosso - Oralaricer-  chihagqueste malattie,maanche  tie rare. Nel nostro Centro ¢ Carnevali, che da parlamentare
cadeveconcentrarsisullacorre-  di chi ha malattie pit comunis.  stiamo dedicando alle malattie  hacontribuito allarealizzeione
gione delle anomalie genetiche  Ariela Benigni, segretorioscien-  delcomplemento nelle malattie  della legge per le malattie rare:
e, per farlo, servono teenologie  tifico del «Mario Negriv e coor-  rare, ma capire il complemento  «Sono qui non solo per celebra-
sofisticate, molti imestimentie  dinatore delle ricerche spiega: ol ajuta ad avere informazioni  requestagiornata, manellacon-
personale specializzato. Questo «Quando ¢ stata studiata l'emo-  importantianche perlacuradel  vinzione che siano prioritari il
non solo comporteri unbenefi- — filia, ad esempio, abbiamoavuto  diabete. Questo filonediricerca sostegno alla ricerca e la vici-
cio per pochi individui, ma un  importanti informagioni anche  ciconsente dicapirecomeé fat-  nanga allassociazgionismons,
modello per molti altei: investi-  peraltre malattic, Lostudiodel-  to il nostro organismo, a benefi- CRPROCUDICHE RISERVATA

ciodi tutti= Attornoalla ricerca,
il mondo dell'associazionismo
che di voce a storie di vita. «Le
associaziond ¢f aiutano a essere
ancoradi pitia fancodel pazien-
ti che noi vediamo dal punto di
vista sanitario. La sinergia con
loro ci consente di portare al
centroanche il temadel servizio
assistenziales, aggiunge Beni-
gni. A sostegno di associaziond
el enti di ricercn, i sono le isti-

L’'Eco di Bergamo - marzo 2024

1 70% delle malattie rare a oggi
conosciute, ha origine genetiche.
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LE DELEGAZIONI

E LE LORO ATTIVITA
da febbraio ad aprile 2024

LA RICERCA

PROGETTA IL FUTURO,
LA CONOSCENZA,
L'AIUTO E LA SPERANZA

Le Delegazioni A.R.M.R in occasione
delle Giornata Mondiale delle Malat-
tie Rare e non solo, hanno organizzato
e sviluppato eventi culturali e sportivi,
concerti, cene e banchetti di benefi-
cenza, webinar, incontri formativi, con-
ferenze e convegni con I'obiettivo di
promuovere la Ricerca delle cause delle
Malattie Rare e delle relative terapie.

Con le loro attivita le nostre Delegazio-
ni sono riuscite ad essere un reale soste-
gno economico alla Ricerca.

Attraverso il loro impegno hanno con-
tribuito a veicolare messaggi importanti
e ainformare.

DELEGAZIONE CREMONA
« Concerto SWINGERS BIG BAND
« Incontro “Disabilita Comune in mezzo a tanta rarita”

DELEGAZIONE OROBIE
Fiori per la Giornata Mondiale Malattie Rare

DELEGAZIONE GIARRE

« Incontro formativo all’Istituto Comprensivo S. Venerina

« Evento “Ricerca e solidarieta: per una cultura della prevenzione
e del dono”

DELEGAZIONE NOTO

« Congresso “Lintelligenza artificiale:un nuovo alleato contro
le malattie rare”

« Conferenza “Prevenzione é rivoluzione”

DELEGAZIONE COMO
Evento sportivo non competitivo RARE FUORI Nuotare insieme

DELEGAZIONE SARDEGNA
« Documentario “’ombra del fuoco”
« Convegno “Tumore Ovarico”

DELEGAZIONE GENOVA

» Cena di beneficenza

« Cerimonia di Consegna Attestati di benemerenza ai Sostenitori
A.R.M.R. Attivita sul territorio Ligure

DELEGAZIONE MILANO
« IX Marcia dei malati rari
« Webinar “Malattie rare: formazione, informazione e ascolto”

DELEGAZIONE BRESCIA
Convegno “Scienza e nutraceutici alleati per la salute”

DELEGAZIONE COLICO
Camminata della Solidarieta non competitiva

DELEGAZIONE VALCALEPPIO
Cena di Primavera
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SWINGERS BIG BAND

In corcerto al Teatro-cinema Filodrammatici
La storica Big Band Cremonese

In occasione della Giornata Mondiale
delle Malattie Rare 2024 la delegazione
di Cremona ha organizzato un concerto
della storica BIG Band Cremonese, fon-
data nel 1980 da Nino Donzelli “Swin-
gers Big Band”, che si & svolto lunedi
26 febbraio al teatro Filodrammatici
della citta, con raccolta fondi a favore
di A.R.M.R. e che ha visto una grossa
partecipazione da parte della comunita
locale.

s— v [ Musica

e @ raccolta
Lunedi 26 febbraio alle ore 21 .
s izrca By Basd Crevnocses Aol rei |90 da R Doooais 'FO n d I
SWINGERS BIG BAND
Pt i COnDr el TEA TR FilL OGRARMA TICT a teatro.

cen & repariorio delfviien loro O STLAOW DUEF
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DELEGAZIONE CREMONA

DISABILITA COMUNE
IN MEZZO A TANTA RARITA

Convegno

La delegazione di Cremona si é fatta T I

- FOMDAT ISMHE
IMPRCSA SOLLALE
Vi Crvare Barttisf] 10 - 26100 Cremans

. . . = SOCETA' ALODRAMMATICA CREMONESE
promotrice di un Convegno dal titolo @“._"r... TEATRO-CINEM FILODRAMMATICH
B -

“Disabilitd Comune in Mezzo a tanta e,
Rarita” con gli interventi del Presidente
della Fondazione Occhi Azzurri Filippo

Ruvioli, del Dott. Giorgio Mantovani ﬁ
responsabile delegazione Cremona e di DESQQH&ET
Marianna Bodini al Teatro Filodrammati-

ci giovedi 29 febbraio. : @@mwﬂﬁ (1) MEZZ@
A TANTA RARITA

INTERVENTI: (= —
e f.-" = -
([ Tp— o F
Presidente Fordozione Ocohi Azzumi I.""'
Impresa Sooiole N ey Y

§ [ 7 pemp—— % i |
Fondarions Aiuti per lo Ricerca aulle

Sl Roare — 3 -
e W
& B o e, e
Valantara laursota in Scisnze dalla { e
. Fermazions -
Un incontro
1 GIOANATA MONDIALE DELLE MALATTIE RARE
per rlnnova re GIOvED)* 20 FERBRAID 2024
9 . 17:00 -18:30
| atte n ZIO n e Teatro FILODRAMMATIC| Piarza Dei Filodrammatici n* 2-4 - 26100 Cremona

Ingresso LIBERO

sulle malattie

OO AT F A SRS N, i INFORMAZIONI
oy Mt . AR MR Tl 375547 8172
rare. WAPREEA EOCIALE ; Sovaloresel Toq 28 58E SBAT
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DELEGAZIONE OROBIE

ORCHIDEE PER LA COMUNITA

Chiesa Parrocchiale di Zogno

La delegazione Orobie ha indetto una
raccolta fondi tramite la vendita di or-
chidee e dolci presso la chiesa parroc-
chiale di Zogno domenica 3 marzo con
ottima rispondenza da parte della co-
munita locale, grazie all'impegno pro-
fuso dalle volontarie del luogo e dalla
responsabile delegazione Rita Galizzi.
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DELLE MALATTIE

'impegno delle volontarie
che con la bellezza dei fiori
hanno ricordato un gesto
altrettanto bello: donare
per sostenere la ricerca

e non abbandonare nessuno.



DELEGAZIONE GIARRE

NELLE SCUOLE MEDIE

PER UNA SOCIETA PIU INCLUSIVA

Istituto Comprensivo Santa Venerina

Un interessante incontro che ha visto
coinvolti gli alunni dellIstituto Com-
prensivo Santa Venerina guidato dalla
Dirigente Scolastica Mariangiola Gar-
raffo, nel’lambito delle attivita di solida-
rieta intese ad orientare i giovani verso
esperienze volte all’acquisizione di com-
petenze utili alla loro formazione globale,
nell’ottica di una societa piu inclusiva, at-
tenta ai bisogni dei pit deboli.

Un plauso va a Salvatore Garraffo, refe-
rente della sezione A.R.M.R. di Giarre per
Pimpegno profuso a favore della ricerca
e della comunita, quale organizzatore di
incontri cosi significativi atti a sensibiliz-
zare i giovani ai veri atteggiamenti di em-
patia, rispetto e cura che nella donazione
vengono realmente a concretizzarsi, e ai
relatori tutti, tra cui anche la ricercatrice
Giulia Villa dell’Istituto Mario Negri per la
sua testimonianza e la Cav. Lav. Dott.ssa
Daniela Gennaro Guadalupi, Presidente
Fondazione A.R.M.R., che ha sottolineto
il significato dell’Associazione e I'impe-
gno etico a favore della ricerca, funzio-
nale a poter offrire, alle persone affette
da malattie rare, un percorso di cura il piu
sereno possibile.

Nel costruire reti di collaborazione con
Associazioni come I’A.R.M.R., la scuola
alimenta nei giovani un confronto con-

creto tra prospettive diverse, favorisce
acquisizione di comportamenti positivi
e il riconoscimento di quei valori autenti-
ci che stanno a fondamento di una uma-

nita solidale e responsabile.

NEWS IN CASA A.R.M.R.
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DELEGAZIONE GIARRE

RICERCA E SOLIDARIETA:
PER UNA CULTURA DELLA PREVENZIONE

E DEL DONO

Evento al Teatro Rex di Giarre

L'8 aprile presso il Teatro Rex di Giarre si
& svolto l'incontro “Ricerca e Solidarieta
per una cultura della Prevenzione e del
Dono” con la partecipazione del Prof.
Silvio Garattini, Presidente e fondatore
dellIstituto di ricerche farmacologiche
“Mario Negri” che ha trattato dello spi-
noso rapporto tra prevenzione e case
farmaceutiche, introdotto dai saluti di
apertura del sindaco di Giarre, Leonardo
Cantarella, del Direttore Artistico del Te-
atro Rex Alfio Zappala , della Presidente
A.R.M.R. Cav. Lav. Dott.ssa Daniela Gen-
naro Guadalupi e del Dott. Salvatore Ga-
raffo, Responsabile Delegazione.

La serata si € conclusa con un momento
musicale a cura della Polifonica di Giarre.
La Presidente ha ringraziato tutta la co-
munita di Giarre per I'accoglienza ricevu-
ta ed in particolare Salvatore Garaffo per
I'ottimo lavoro svolto negli anni.
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cen vei b 8 senils:

Ricerco e solidarieta:
per una cultura della
prevenzione e del dono

Modera:
Maria Bella, Giornalista Iuned] & aprile
oro 1800
TEATRO REX
GARRE

Saluti di apertura:

Leanardo Cantarella
Sindaco Comune di Giarre

Alfio Zappala
Direttore Artistico Cine Teatro Rex Giarre

Dott. Salvatore Garraffo
REesponsabile Delegazione ARME. Giarre

Dott.ssa Daniela Gu R.
Presidente & Fondoatrice A.R.ME. di Beraamo

Via Textro n. 14
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Parte 1l. Momento musicale

Polifonica Corale Jonia di Giarre
Diretta dal Moestre Giuseppe Cristaudo
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Mel corso  della  seraba, & cura  dalla
Delggazions ARMRE  di  Gierrd,  sard
arganizzats uan raccclta fomdl, assclutamente

wvalontaria, a iostegno  della  ricerca  sulle
malabtic rare.
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Lo spinoso rapporto
tra prevenzione
e case farmaceutiche.
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DELEGAZIONE NOTO

LINTELLIGENZA ARTIFICIALE:
UN NUOVO ALLEATO CONTRO LE MALATTIE RARE
Congresso

La delegazione di Noto ha promosso il
Congresso “I'Intelligenza artificiale: un M s
Prolenaore duaorian of lrnaliperas Ariiiss

nuovo alleato contro le malattie rare” Eirtiarvc o) Akaidsais # BiETae

che si & tenuto giovedi 29 febbraio RN T

2024 alle 18 presso la Sala Agliardi a e i

Noto con relatori il Dott. Mario Pavo- Giornata Mondiale T
ne, Professore Associato di Intelligenza delle Malattie Rare

Artificiale Dipartimento Matematica ed = iaiganan artiiciae:

Informatica presso I'Universita di Cata- le malattie rare”
nia, e il Dott. Gaetano Scifo, Direttore
U.O.C. Medicina Interna e Malattie In-
fettive A.S.P. Siracusa.

#6l0vEDi 29 FEBBRAID 2024%
¢ [ORE 18,00 - SALA GAGLIARDI
V1A CAVOUR, NOTD
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“PREVENZIONE E RIVOLUZIONE”
SILVIO GARATTINI PER | 20 ANNI DI ATTIVITA

Conferenza

Il 7 aprile a Noto la Delegazione della
citta ha celebrato i suoi 20 anni di attivi-
ta presso Sala Gagliardi dove per I'occa-
sione il Prof. Silvio Garattini, Presidente
e fondatore dell’Istituto di ricerche far-
macologiche “Mario Negri” ha intratte-
nuto i presenti sul tema “Prevenzione
& Rivoluzione” dal titolo del suo ultimo
libro.

La giornata ha visto la partecipazio-
ne della Presidente A.R.M.R. Cav. Lav.
Dott.ssa Daniela Guadalupi Gennaro e
del Vice Presidente Dott. Angelo Serra-
glio, giunti per festeggiare la responsa-
bile delegazione Lucia Striano, che tan-
to si é spesa per sostenere la ricerca in
tutti questi anni.

Silvio Garattini

invita i singoli

e le istituzioni

a impegnarsi

per un futuro

piu sano e piu giusto,
attraverso una vera
e propria rivoluzione
culturale.

L | -

WIS MO

Prof. SILVIO GARATTINI

E RIVOLUZIONE

FOHDATIONE

s ARMR.

AT ALLS SCTRCA
MALATTIE RARE
Dl o Mot

@ © _rotary
& x5m

amez g @

DOTTASA (NS (TALLE  IOAA CASCONE
Praiarie Sl Frowcmin FERA

PAOLA PASSARELLD AL R, LD
Frwsirianis v Vikmal,  Pymsaieeis Usei i
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DELEGAZIONE COMO

RARE FUORI

NUOTIAMO INSIEME NEL MONDO

DELLE MALATTIE RARE
Maratona di nuoto non competitiva

La Delegazione di Como ha organizzato
per domenica 17 marzo presso I'Eracle
Sports Center di San Fermo della Bat-
taglia (CO) una Maratona di Nuoto non
Competitiva con testimonial Novella
Calligaris per ricordare il tema delle ma-
lattie rare e le difficolta dei pazienti che
vivono ogni giorno con queste patolo-
gie non sempre adeguatamente diagno-
sticate.

La competizione sportiva ha visto il
Dott. Angelo Selicorni, primario di Pe-
diatria del’Ospedale S. Anna prendere
i tempi dei suoi piccoli pazienti, coadiu-
vato dalla Dott.ssa Roberta Lamperti,
responsabile della delegazione.

“2160 minuti nuotati
complessivamente
nelle 6 corsie

in 6 ore di staffetta
per un totale

di 54 chilometri
percorsi in acqua.”

COMO CRONACA
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Cinturaurbana

Nuotare fabene

Anche per laricerca

sulle malattie rare

San Fermo. In 230 hanno partecipato alla maratona
ideata da Angelo Selicorni, primario di Pediatria
Traitestimonial Viviana Ballabio: «<Lo sport e vita=

SAN FERWO DELLA BATTALLIA
PAOLA MASOOLO

Grandissima giornots
di sport, inclusione, amicizia e
sostegne alln ricerca sulle mo-
|attie rane.

leri la piscina dell’Erncle
Sports Center df Glanluea
Znmbrotts {resa disponibile
internmente ¢ gratuitamente
per Toceasions) ho cspitato fa
prima maratona di nuoto non
competitivaaperta atutti, *Ra-
ro Fuori, nuotiamo insieme nel
maomndo delle malattie rar” &
stato il prime evento, keato o
wolute da Angelo Selicornk.
primsariodi Pediatria dellospe-
Iiill\.'sﬂ.l.lit-.l!u:ll'll.l. L)} \]I.'u'l.'m'b'D’
sociazionl. Lncqua ed il nuoto
come eboment] aggreganti in
una staffetta che si & tenata
ininterrottamente dalle 9 olle
15, In 230 hanno msslato dimao-
strando che @ possihile uscire
dini huorghi comarmi,

Nella provincin di Como cf
eonooltre 5 mila pereons affet-
te da unn malattia rarn e e in
piscina a San Fermo si sono

B In provineia

di Comao

sono Smila

le persone allette
da patologie rare

passall b testimone in tanti,
tutti nuatando nelle seioortiea
disposizivne: perssne che fun-
no partedi associazioni, opera-
torl sanitari, simpatizzanti,
isenitt allEracle, stodenti od
insegmanti Lnssocinzione Di
versamente Genitori di Vills
Guardia con Francesen Cap-
pello ha orgnnizzsto Fevento
insieme alla sexione comasch
di: ARME (Fondazione Aiuti
alla Ricerca sulle Malattic Ra-
re} con Roberta Lampertd,
ASAL (Associaxione por 1'ln-
formazione ¢ lo Stwdio del-
FAcondroplasia) con Marco
Sessa o Telethon, La parteci-
puiunv alla glorista & stala
gratuita grozhe ol scstegno di
Eracke, al eontributo del Co-
mune di San Fermadella Batta-
gliz & di Crank per il moteriabe
dicomunicazione.

Bracciate di solidarieth

Per tutts ko giormnkn $i & meotn
o anche sccompagnoti dalla
voce di BEdoardo Ceriani, pre-
sidlente Panathlon Internotio-
nal Cluhdi Camo e respansabi-
bedelle pagine sportive del no-
strmepuotidiano, che albordo va-
e ha fatto intervenire diversi
testimonizl: Jacopo Ceruttl,
pllotn comasco uificiale di
Aprilla, camplome italinno in
caricadi Motorally od Enduro,
vincitore dellAfrica Eco Race
2024, ha partecipato G velteal-

la Parigi Dakar; Federicn Ste-
Fanelli. settimo posto nel nuo-
tessincnomizesto alle Olimpiadi
di Atene del 2004; Viviana
Ballabio, Pool Comense, otin-
vo postonlle Climpindi 1996 di
Atlantee « Lo sport bdmvero vi

ta, cuadsissi spart lip i = clicas
Ballshio - questa oceasione ci
inscgna o stane insiense agli al-
tri, insieme nel mondos ¢ Pao-
lo Cecchetto, oro paracicli-
smay (Mimpandi 2006 di Rio de
Janeiro,

=Lo ritarema tuttl gl anni=
Mentre bambdng, rageei, sdul-
t. professbonisti, glormalkst,
atleti, stiudents ed nsegmaati =
davano il cambio durante In
staffetta sono interventi tra
glialir Alessandro Fermi, os-
sessare all universith, riceren ¢
inmovazione di Regione Lom-
hardiz; Gianluigl Spatn, presi
denteordineded medicichirr-
ghi ¢ odenteintr della provin
cindiComaee Pierluigi M:um.'t_-
ti, sindlaco di San Fermo «FE
un’iniziativa encomisbile, oggi
sinmsnuniti tutti da un ebemen -
to fondamentale per ka vita
quande Faoopia e dal nuotare in-
SO,

Angelo Selicomi, pronwtomn
en bordo vasea por tuttaba ghor-
mata, ha g annuncato che Ra-
e Fuori sarh un evente che =i
ripetberh ognl anno, cresoendo,

LT A B

Foto di gruppo alla conclusions delle manlfestazione

Che successo per Rare Fuori!

COMO CRONACA

La Provincia - marzo 2024
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UN FILM PER UNA COMUNITA

Il documentario sul Montiferru

DOCUMENTARIO
“I’'OMBRA DEL FUOCO”
DEL REGISTA ENRICO PAU,
SUL MONTIFERRU

La delegazione Sardegna si é fatta pro-
motrice al cineteatro Astra di Sassari
della proiezione del film “Ombra del
fuoco”, un docufilm che racconta la sto-
ria della ferita dell’incendio del 24 luglio
2021 che ha straziato la comunita del
luogo.

La serata ha previsto una raccolta fon-
di a favore della Fondazione A.R.M.R.
condotta dalla responsabile delegazione
Avv. Anna Soro.
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TUMORE OVARICO,
LATUTELA DEI DIRITTI DELLA MALATA

Convegno promosso al circolo “Diavoli rossi” della
Brigata Sassari dalla Rete Sardegna CPO

La delegazione Sardegna ha organizzato
insieme al Comando Brigata Sassari un
convegno dal titolo “Tumore Ovarico,
dalla Biologia al contesto sociale e tute-
la dei diritti della malata” per dare visi-
bilita ad una delle piu difficili neoplasie
che colpisce la popolazione femminile.
Il Convegno ha avuto il patrocinio sia
dell’ordine Forense che dell’Ordine dei
Medici e degli Odontoiatri di Sassari
e ha affrontato il delicato tema sia dal
punto di vista giuridico che medico.
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CENA DI BENEFICENZA
CON ESTRAZIONE PREMI

Raccolta fondi per la ricerca sulle Malattie Rare

Cena di raccolta fondi alle Piscine Alba-
no a Genova per Fondazione A.R.M.R.
che si é svolta il 6 marzo alle ore 20 con
estrazione a premi.

Piazza Henry Dunant
Genova

Ognl p.ICCO|O dOﬂO Piscine Albare
e Importante.

I raccolti andranpe a fnore
delle Borse di Studio ARMI
per Ricercator delllstitute
"Slario Nedri” o Bergamo

Prenotlazion:

Puongustaiol MO + 349 8 008 1882

Nicoletta Puppo: + 39 273900792
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A.R.M.R. DA 25 ANNI
SULTERRITORIO LIGURE

Consegna degli attestati di Benemerenza
ai sostenitori della Ricerca sulle Malattie Rare

Lunedi 15 aprile si € tenuta a Palazzo Spi-
nola Sala Del Consiglio Metropolitano a
Genova la cerimonia di Consegna degli
Attestati di Benemerenza ai Sostenito-
ri della Ricerca sulle Malattie Rare e si
sono celebrati i 25 anni di attivita della
Delegazione Genova.

A festeggiare questo importante tra-
guardo erano presenti la Presidente
Cav. Lav. Dott.ssa Daniela Gennaro
Guadalupi, la responsabile della delega-
zione Dott.ssa Nicoletta Puppo, la Dott.
ssa Ariela Benigni Segretario Scienti-
fico, Coordinatore Ricerche Bergamo
e Ranica Istituto di Ricerche Farmaco-
logiche Mario Negri - IRCCS e il Dott.
Marco Gattorno, Membro Commissio-
ne Scientifica Delegazione A.R.M.R.
Genova e Direttore Unita di Reuma-
tologia e Malattie Auto infiammatorie
IRCCS Istituto Giannina Gaslini. La cele-
brazione ha visto anche l'intervento del
Prof. Angelo Ravelli

Responsabile U.O.C Clinica Pediatrica
E Reumatologica dell'IRCCS Istituto
Giannina Gaslini e Direttore Scientifico
dello stesso.

FONDATIONE ETS = memn

ARMR &

I

MALATTIE RARE
bavits della Diciegarivns ARME, di Gemova
o scoaeone del 25" oo di proficus amuvies vl reermonss Ligure
Cenmonia di Conscgna
Atteanti i Benemerenza i Sostenitor
della Rigerca sulle Malatic Rare

Palazzn Fhore Spanala Sala Del Consiglio Metropoliang

Dhoar sss MNcobettn Puppo Forspoosabde Deleparrwas ARMEB & Gaowm

hoatsss Danseln Gennaro Gaadalapn — Pioidesie Fordasione ARAH
el s Aricla Beiugiu Sogrctanin Saeutifico. Coondmebo Kicoxhe
lczpmiin ¢ Bamtica  Itinga di Kicorche

Farmasolagicke Maria Neyi - IRECS

Dota. Marco Gallome Alsnleo {ommissione Scismilics
Dulegarsone ABRME Cepovy

Daettore Unid & Reumviodogin ¢ Malarie
A peefismntone IROCS fuimaio Cdasi
ki, Cieneia

Che affremiersmin 4 wowe £ ailerecssile s
Raro ¢ Prezioso
cosa 1 pazientt con Malattic Rare insegnano

e
¥ A -
-
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IX MARCIA DEI MALATI RARI

La necessita di sostenere la ricerca scientifica
e medica sulle malattie rare e di non lasciare

iIndietro nessuno

Si é svolta a Milano il 10 febbraio 2024
la IX Marcia dei Malati Rari organizzata
da UNIAMO Federazione Italiana Malat-
tie Rare ONLUS.

La responsabile delegazione Milano
Dott.ssa Francisca Albamonte ha par-
tecipato alla marcia, che ha visto sfilare
un centinaio di associazioni per dare vi-
sibilita alla tematica delle malattie rare

con un percorso che partiva da Piazza
Castello ed é giunto fino ai giardini di
Porta Venezia.

IX MARCIA DEI MALATI RARI

PIAZZA CASTELLD
{RAREDISEASEDAY™

;@M

5 VULVARE

IN CASA A.R.M.R.

UNIAMO Y

#UNIAMOleforze
I3 MARCIA MALATI RAR
MILANO

Babala h?l hbhrd-u 2004

* 5
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DELEGAZIONE MILANO

MALATTIE RARE: FORMAZIONE,
INFORMAZIONE E ASCOLTO

Webinar Nazionale in collaborazione con FIDAPA

La delegazione di Milano si é fatta pro-
motrice insieme a FIDAPA, Federazione
Italiana Donne Arti Professioni ed Affari
di un webinar nazionale tramite la piat-
taforma zoom che si é tenuto il 4 marzo
scorso dal titolo ““Malattie Rare: forma-
zione, informazione ed ascolto” e che ha
visto I'intervento della dottoressa Erica
Daina, responsabile del Centro di Coor-
dinamento della Rete Regionale per le
Malattie Rare in Lombardia.

Informare e
fondamentale
per capire
I'importanza
di sostenere
la ricerca.
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MALATTIE
RARE:
formazione,
informazione
e ascolto

Webinar Nazionale

4 Marzo 2024
ORE 18.00
Piattaforma ZOOM

Saluti
Concetta Corallo
Presidiente nasionate FIDARA BOW ey

Introduce

Francisca Albamonte
Fesonens Namonale FILWRS BPY ltaly

Inte
Dottssa Erica Diana -
Responsabite Centio Clinico Atituto di Ricerea Fasmenlogiche Mario Neg:
Cav. Lav. Dott.ssa Daniela Gennaro Guadalupi
Pressidante Fandanione A R.M R

LINKZOOM
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SCIENZA E NUTRACEUTICI
ALLEATI PER LA SALUTE

Convegno sulle malattie neurodegenerative

La delegazione di Brescia, in collabo-
razione con il Lions Club International,
ha organizzato il Convegno “Scienza e
Nutraceutici alleati della salute” pres-
so il Castello di Padernello a Borgo San
Giacomo (BS), con la partecipazione
della responsabile delegazione Dott.ssa
Federica Silistrini.

La dottoressa Maria Sofia Cotelli, esper-
ta di neurologia Cognitivo Compor-
tamentale, ha proposto alla platea un
aggiornamento sulle malattie neurode-
generative.

Il Dott. Mario Vignoni, docente in nutri-
zione clinica ha sottolineato I'importan-
za del tema dei Nutraceutici.

| benefici che
derivano dalla
nutraceutica sono
moltissimi: possono
prevenire patologie
degenerative

e supportare

il sistema
immunitario.

J Lions International H

Linns Club DILLO - Ditretts Licns T08IBZ s 171
Liona Clob GUSSAGD FRANCIACORTA - Distretio Lioes 108ILT ;_ﬁ_..ﬂ_._h_l_ﬂ_.
Ligas Chab CASALBUTTARD - Dismretto Lions 1043

22 marzo 2024

Ore 19:30

CASTELLO DI PADERMNELLO
Via Cavour n. 1 - 25022 Borgo San Giacomo (BS)

SCIENZA E NUTRACEUTICI
ALLEATI PER LA SALUTE

Modera: Daniela Rozsi Romana

Secondo Yoe Covermatone Dwnroiee Lo 108102

Alzhei : aggior to sulle malattie neurodegenerative
Maria Sofia Cotelli

UOSD Heurologia Cognitive Comportamentale Spedali Clwll di Bresca
Duwlegarions Brescia Fordazions ARME

Socis Liord Ciub Gussags Francistara

Nutraceuticl: eredenza o evidenza
Mario Vignoni

Madicn chirurgs Divtologs Soacwlists

CONVEGNO

Drstmedu in Mooy Clnica

Seein Lo Chls Gicsage Francscona

INGRES50 GRATUITO AL CONVEGND

Pad inlormasionl & pranotackoni ilelonars slls segretadis del L Dalbe ool BEE9018075

" DIVENTA ANCHE TU
'._:'_:. n . HE n' _ I = |
W) Lnisciti a noi, chiedici come fare
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NEWS IN CASA A.R.M.R.

DELEGAZIONE COLICO

SOLIDARIETA SENZA CONFINI
5 chilometri per tutti

La delegazione di Colico coadiuvata dai
Club Lions del territorio, ha proposto
una camminata di solidarieta che si &
svolta domenica 14 aprile 2024.

Si é trattato di una camminata non com-
petitiva di cinque km partita dal Palale-
gnone di Colico ed organizzata per far
conoscere l'attivita della Fondazione
A.R.M.R e stimolare le donazioni atte a
sostenere la Ricerca Sulle Malattie Rare,
grazie allimpegno del responsabile de-

legazione Bruno Mazzina.

C amminata domenica h

suSolidarieta o

non competitiva - Km 5

m:‘:l;ﬂﬂ IIH‘I.:I
EERILA
Colico e ity
L g TRl il

(Ciaggit & lll

La camminata sl ssolgeri anche fn caso dl mahempo

Per INFO = camminatalionsdaveolico@gmail.oom
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DELEGAZIONE VALCALEPIO

CENA DI PRIMAVERA

Una sera per la ricerca delle Malattie Rare

Sabato 20 aprile 2024 si é svolta la cena
di primavera organizzata dalla Delega-
zione Valcalepio presso il Ristorante Al
Platano di Foresto Sparso per incontra-
re tutti i sostenitori di A.R.M.R. del ter-
ritorio ed organizzata dal responsabile
delegazione Diego Busatta.

Durante la cena é intervenuto il Dott.
Marco Varinelli, ricercatore dell’lstituto
IRCCS Mario Negri di Bergamo, che ha
illustrato I'utilizzo dello zebra fish e le
sue implicazioni in alcuni studi presso
tale ente.

Attraverso

la biologia

dello sviluppo

del pesce zebra

si sono aperte
nuove possibilita
di sperimentare
nuove prospettive
terapeutiche.
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EVENTI DI A.R.M.R.

A.R.M.R GENEROSITA

ED AMICIZIA

Lunedi 18 dicembre 2023
presso ROOF GARDEN

CELEBRIAMO IL DONO
PERCHE SOSTEGNO
PER LA RICERCA

Tradizionale serata prenatalizia della
Fondazione A.R.M.R. per promuovere
la raccolta fondi che ogni anno finan-
zia la ricerca sulle malattie rare tramite
I’erogazione di borse di studio a giova-
ni ricercatori dell’istituto IRCSS Mario
Negri di Ranica e Bergamo.

La festa, I'allegria e gli auguri nel segno
della continuita dell’impegno a sostene-
re la ricerca, da parte dei donatori, dei
volontari e tutti coloro che hanno con-
tribuito al raggiungimento degli impor-
tanti traguardi conseguiti da A.R.M.R. in
oltre 30 anni.

Ringraziamo Gabriella Chisci che come
sempre ha collaborato magistralmente
all’organizzazione della serata.

Presenti insieme alla Presidente Cav.
Lav. Dott.ssa Daniela Guadalupi Genna-
ro anche il Prof. Giuseppe Remuzzi.
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FONDAZIONE A. R. M. R. INVITO
ALLA CENADINATALE 2023

LUNEDI 18 DICEMBRE
ALLE ORE 20
HOTEL EXCELSIOR SAN MARCO
PIAZZ A DELLA REPUBBLICA, 6 - BERGAMO

ALLIETERA LA SERATA
IL GRUPPO MUSICALE
sGLl IMPREVEDIBILI»

UN NATALE sLUCCICANTE =

PREMNOTAZIONE OBBLIGATORIA
ENTROIL 10 DICEMBRE
DONAZIONE DA 60 EURO

MAIL > SEGRETERIAPRESIDENZA@ARMR.IT
TEL 351 737 9867
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EVENTI DI A.R.M.R.

SORRISO PER LA RICERCA
ANNA E IL SUO SORRISO

Nelle piazze e presso gli ospedali

di Bergamo e provincia

Anche quest’anno é continuata I'instan-
cabile attivita delle Volontarie del Sor-
riso, capitanate come sempre da Anna
Valtellina, Angela De’ Poli, Elisa Gilardo-
ni, Maria Marino, Fabiola Mazzoleni, Lui-
sa Micheletti, Margherita Moroni, Anto-
nella Natali, Anna Piazzalunga, Ornella
Plebani, Maria Scandella, che prestano
la loro opera di raccolta fondi presso
le piazze della nostra citta e presso gli
ospedali di Bergamo e provincia.

Grazie alla vendita dei loro prodotti si
riesce a far conoscere la Fondazione
A.R.M.R e si raccolgono donazioni per
la ricerca.

Il Sorriso di Anna accompagna A.R.M.R
e ne costituisce un irrinunciabile aiuto.
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EVENTI DI A.R.M.R.

PROGETTO SCUOLA
LA FORMAZIONE INIZIA
DAI GIOVANI

“A scuola di cittadinanza”

La Fondazione A.R.M.R. aderisce al Ban-
do del Comune di Bergamo “A scuola di
cittadinanza” a Settembre 2023 con |l
progetto “Il dono della ricerca” che ha
lo scopo di sensibilizzare giovani alunni
e i loro insegnanti sull’importanza della
ricerca scientifica sulle malattie rare e
sul dono del volontariato.

Hanno aderito 5 scuole tra elementari e
medie della citta.

Nell’ambito di tale progetto il 31 gen-
naio si € svolto un incontro formativo
presso la scuola FIRST CAMPUS-Suore
Sacramentine dove ci hanno ascoltato
la Prof. Roberta Pegoraro e 15 alunni
della Seconda Media.

La Dott. ssa Vittoria Guadalupi e la
Prof. Marina Vaccari hanno presenta-
to lattivita e la mission della Fondazio-
ne A.RR.M.R., e hanno letto insieme agli
alunni un piccolo libro che narra la storia
di un ragazzino affetto da una malattia
rara.

La ricercatrice dell’Istituto Mario Negri
Dott.ssa Annamaria Morotti ha raccon-
tato ai ragazzi il suo lavoro di ricerca.
Sono stati raccolti pensieri molto pro-

fondi da parte degli alunni.
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L'8 febbraio 2024 é I'Istituto IC MUZIO
CALVINO di Bergamo con 54 alunni di
5° elementare e le loro Professoresse
Mafalda D. Angelo e Antonia Paolini ad
accogliere Vittoria Guadalupi, co- fon-
datrice di A.R.M.R accompagnata da M.
Vaccari, U. Chisci, A. Zenoni e la ricerca-
trice Dott.ssa Donata Santarsiero.

Anche in questa scuola durante I'incon-
tro formativo é stata spiegata I'attivita
della Fondazione A.R.M.R. e la sua mis-
sion, & stata illustrata I'attivita di ricerca
svolta dall’lstituto Mario Negri ed é sta-
to distribuito nostro materiale ai ragazzi
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e agli insegnanti. Toccanti i pensieri degli
alunni raccolti al termine del pomeriggio.
[l 23 gennaio si & tenuta presso il Liceo
Mascheroni la conferenza “Le nuove
frontiere della ricerca e della medici-
na” organizzata dal Prof. Vavassori e
dalla Prof. ssa Lamberto alla quale han-
no partecipano le associazioni Aidel22,
AISM (sclerosi multipla) e la Fondazione
AR.MR.

La Dott.ssa Vittoria Guadalupi ha pre-
sentato la nascita e I'identita attuale di
A.R.M.R. e la ricercatrice Dott..ssa Ele-
na Romano illustra il suo lavoro presso
I’Istituto Mario Negri al Kilometro Ros-
so nel laboratorio Riprogrammazione
Cellulare e Terapia Genica.

L'esempio della ricercatrice & di parti-
colare importanza poiché la platea era
composta da ragazzi giunti al termine
del loro percorso liceale ed in procinto
di effettuare una scelta peril loro futuro
professionale.
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APERTIVI PER LA RICERCA
Incontri per dialogare
sulle nuove scoperte

UNA NUOVA ERA

PER IL DIABETE

Mercoledi 20 marzo é ricominciato il
consueto appuntamento promosso da
Fondazione A.R.M.R. con gli apertivi
della ricerca. Il primo incontro ha visto
’intervento del Prof. Roberto Trevisan,
professore associato di endocrinologia
all’'Universita Bicocca di Milano e Diret-
tore del reparto di Malattie Endocrine
e Diabetologia alllASST Papa Giovan-
ni XXIII di Bergamo, che ha informato
la numerosa platea presente presso la
nostra sede delle nuove scoperte e dei
nuovi farmaci per la cura del diabete.
Successivamente € intervenuta la Dott.ssa
Aneliya Parvanova, ricercatrice presso
Pistituto IRCSS Mario Negri, che ha illu-
strato i risultati clinici di importanti stu-
di sul diabete mellito denominati Creso

e Creso 2.

FONDAZIIONE ETS

ARMR.j

AIUTI RICERCA
MALATTIE RARE

Invito
APERITIVO PER LA RICERCA
Mercoledi 20 marzo 2024 alle 18.30
Sala riunioni VIA SALVIONI, 2 BERGAMO

il Prof. Roberto Trevisan

Professore associato di endocrinologia Dipartimento di Medicina e Chirurgia
Universita degli Studi di Milano Bicocca
Direttore USC Malattie Endocrine- Diabetologia
ASST Papa Giovanni XXIII Bergamo
ci intratterra su:

"Una nuova era per il diabete"

La Dott.ssa Aneliya Ilieva Parvanova, MD, PhD, DSc
+ Dipartimento di Medicina Renale
+ Laboratorio di Sviluppo Avanzato di Farmaci - Capo Unita
Istituto di Ricerche Farmacologiche Mario Negri IRCCS - Centro "Aldo e Cele Dacco" Ranica

presentera:
Studi clinici CRESO e CRESO 2

Effetto della restrizione calorica sull'iperfiltrazione nel diabete

Seguira un momento conviviale con i Relatori
per dialogare, porre domande e ristorarsi
Segreteria A.R.M.R. TELEFONO 351.701.8920
INGRESSO LIBERO AD AMICI E SOSTENITORI

DELLA FONDAZIONE A.RM.R.
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Diabete, la «rivoluzione» dei farmaci
«Ma la prevenzione si fa con la dieta»

Lincontra Armr

Bucr ber i & AppOOCT
ahmentari illustrati

da Roberto Trevisan

& Aneinyalbeya Parvanoa

— S nel moko che
segnerh una rivelorione mel
casnps dells curs del diabete
Tinmnaziane nel campes far-
macention & berapention infatt
di vedere ofizzoali

irsihili fino s

LA DEMENZA,
EPIDEMIA SILENTE
DEL TERZO MILLENIO

Il secondo appuntamento si € svolto il

aprile ed ha visto la partecipazione della
Dott.ssa Alice Manzoni, geriatra presso

Fondazione Carisma.
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ARMR
P aiuTi RICERCA
MALATTIE RARE

APERITIVE PER LA RICERCA
Mercoledi 10 Apnle 2024 alle 1830

Sala riunoni VIA SALVIONL 2 BERGAMD

La Dott.ssa Alice Maneoni - geriatra
Centro per | Disturbi Cognitivi e Demenze

La trattazione della Dott.ssa ha ricorda-
to come la Demenza possa essere con-
siderata 'epidemia del terzo millenio e
quali siano i segnali da non sottovalutare
per giungere ad una tempestiva diagno-
si oltre ad illustrare le metodologie di
trattamento e di cura all’avanguardia.
La fondazione A.R.M.R ringrazia i medici
intervenuti per la grande professionali-
ta e disponibilita mostrate verso tutti i
presenti.
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BURRACO SOLIDALE
Quando il gioco € a sostegno

della ricerca

BURRACO

ATORRE BOLDONE

Domenica 14 aprile Giornata Torneo di
Burraco a Torre Boldone organizzata da
Carla Vescovi, aiutata dalla Signora Bian-
ca Silini Presidente dell’associazione San
Martino, che ha ospitato gratuitamente i
partecipanti e dalla pizzeria “Al portico”
che ha offerto le pizze per il rinfresco.
Si ringraziano i giudici che hanno scelto
di non percepire alcun compenso e tutti
i giocatori che hanno scelto di sostene-

re la Ricerca.

Pier il

Hiar

ane San Marting

lere 5 - Torre Boldone
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BURRACO

A BERGAMO

Domenica 21 aprile 2024 presso la sala
riunioni della A.R.M.R. in via Salvioni 2
si @ tenuto un torneo di Burraco a fini
benefici che ha portato ad una raccolta
fondi a sostegno della nostra Fondazio-
ne, organizzato da Lella Duca e Maria
Marino.

Anche questa occasione ha contribuito

a sostenere la causa della ricerca che
costituisce la mission di A.R.M.R.
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SHOW COOKING

CON MIRKO RONZONI

Nella splendida cornice di Astino
per contribuire alla Ricerca

Sabato 20 aprile, Astino ha brillato in
una serata indimenticabile, accoglien-
do la Fondazione A.R.M.R per una no-
bile causa: la ricerca sulle Malattie Rare
presso I'lstituto di Ricerche Farmacolo-
giche Mario Negri.

Arte, territorio, ricerca e grande cucina
si sono fusi in un connubio straordinario,
grazie a Taste Lab e lo chef Mirko Ron-
zoni, che ha deliziato i presenti con un
menu creativo.

“Arte é Ricerca” é stato il mantra della
serata, che ha visto oltre 300 parte-
cipanti contribuire al raggiungimento
dell’importante obiettivo di una borsa di
studio da 21.000 euro.

La maestria culinaria si & sposata con
prodotti locali di eccellenza, grazie al
supporto di aziende bergamasche come
GEGE Pesca, Branzi, Veneti Canoso e
Matteo Magri.

Un ringraziamento speciale a tutti coloro
che hanno reso possibile questo even-
to, contribuendo a donare speranza at-
traverso la ricerca, tra cui Sorveglianza
Italiana e Banca Generali Private. Una
serata di successo che si rinnova, unen-
do arte e ricerca, verso un futuro sempre
piu luminoso per le Malattie Rare.
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L"ECO DI BERGAMD
MARTEDI 23 APRILE 2024

Malattie rare
Raccolti
21mila euro
per laricerca

e

.,.i 'l'

Mazzobenl e Ronzonl ad Astino

Fondazione Armr

s Una borsa di studio
per finaneare Vattivits di un
ghovane ricercatore all' Tstituto
Mardo Megri. Questo Vobiettivo
= raggiunto = della terem edizio-
nedi sArted Ricerens, una ser-
ta di reccolta fondi organizzata
dalla Fondazione Armr (Aiuti
peerla Ricerea sulle Malattic Ra-
re) all'ex monasters di Astino
con la collaborazions della Mia,
I'Opera Pia di Miscricordia
Maggiore, proprictariadel com-
plesso, Un'iniziativa di benedi-
cenea che gragie alla generosits
degli oltre 300 donatori interve-
nuti. ha consentite alla Fonda-
zione di raccogliere | 21mila cu-
IO NeCCEEATT PeT SOSTCTEre 1N
anno di ricerche sulle malattic
rare, attraverse il lavoro di un
giovane medico. La serata, alla
quale erano presenti anche i
candidati sindaco di centrode-
stra e centrosinistra Andrea
Pezzotta ed Elena Carnevali, &
stata animata da uno show coo-
king dello chef Mirke Ronzoni,
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che ha realizzato un menu uti-
lizzando i prodotti tipici del ter-
ritorio donati da aleune aziende
bergamasche. La solidariets al
centro dell'evento: <11 nostro
ringraziamentova atuttiisoste-
nitori eagli amici che non smet-
tono mad di eredereche l'unione
fa la forza per il bene comuns: -
ha detto Giuseppe Mazzolend,
vicepresidente di Armr =, E an-
che con questa iniziativa abbia-
e raggiunto Fobiettivo impor-
tamte di una borsa di studio per
un giovane ricercatore dell Tsti-
tuto Mario Negri=,

Sono gia oltre 300 iriconosci-
menti che la Fondazione ha di-
stribuito negli anni per la ricer-
ca sulle malattie rare, tra borse
di studio e «grants alla carriera
destinati ai medici che hanno
speso parte della loro vita in
questo settore della medicina
Anche quest'anno le borse di
studio donate dall’Armr saran-
o assegnate attraversoun ban-
do internazionale. «Di recente
abbiarmn trovato la cur per la
sindrome  emaolitico-uremica,
una malattia rara che colpisee i
bambini - spiegadricla Benigni,
coordinatrice delle feerche del
Marto Negri -. Ora dobbiamo
trovare il modo perché questa
cur, cosfosissima, sin aocessi-
b o tuttd attraverso il sistema
sanitarie nazionales, Ma la ri-
cercvaavantk «Stiamo cercan-
dos unn cura anche per una ma-
Iattin simile, attraverso una te-
rapin cellulare sperimentale -
prosegue Benigni =, Un rioerea-
tore sponsorizzato dalla Fonda-
zione Armr sta lsvorando su un
sistema per provare acombatte-
re le malattie sutoimmuni, Ar-
mreonlesuedonazioni assicura
la formazione e questo & maolto
importantis,

G

L’Eco di Bergamo - aprile 2024
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IL NEO DIRETTORE RESPONSABILE DELLE NEWS
Impegno costante
e multidisciplinare

Mi chiamo Federica Sorrentino, sono
psicologa e giornalista. Ho conseguito
la laurea triennale in Scienze e Tecniche
Psicologiche nel 2019 all’Universita Cat-
tolica del Sacro Cuore di Brescia, con un
biennio focalizzato sulle conoscenze di
base (psicologia, biologia, scienze uma-
ne) e un terzo anno pit legato agli ambi-
ti professionali di riferimento.

Durante gli anni della triennale ho col-
laborato con testate giornalistiche, ot-
tenendo nel 2019 l'iscrizione all’Ordine
dei Giornalisti della Lombardia, Albo
Pubblicisti. Sono iscritta all’UGIS, Unio-
ne Giornalisti Italiani Scientifici e all’'US-
Sl, Unione Stampa Sportiva ltaliana.

Nel 2021, sempre in Universita Catto-
lica, ho conseguito la laurea magistrale
in Psicologia degli Interventi Clinici nei
Contesti Sociali. Dopo due percorsi di
tirocinio, il primo in Psicologia Clinica e
il secondo in Psicologia Sociale, ho otte-
nuto l'iscrizione alla Sezione A dell’Albo
professionale dell’Ordine degli Psicolo-
gi della Lombardia. Nel 2023, ho segui-
to il Corso di perfezionamento in Psico-
logia dell’Aviazione presso I'Universita
Vita-Salute San Raffaele.

Dal 2022 lavoro con la testata giorna-
listica Zonamista Magazine e dal 2023
con ultimabozza.it, quotidiano online
diretto da Toni Capuozzo occupandomi
di stesura articoli e conduzione intervi-
ste in video, oltre alla gestione di canali
social. Come psicologa, dal 2022 ho
una borsa di ricerca al Dipartimento di
Medicina e Chirurgia dell’Universita di
Parma, in cui sono tutor del Master | li-

vello in “Infermieristica di Famiglia e di

Comunita e Assistenza Integrata per la
Salute Collettiva”, occupandomi dell’or-
ganizzazione e programmazione del
Master e di supporto informativo e di-
dattico per gli studenti. Sono co-autrice
del libro “Lavorare insieme per la salu-
te. Dalla multiprofessionalita alla tran-
sdisciplinarita”, edito nel 2023. Inoltre,
sono impegnata in progetti di ricerca
scientifica e docenze universitarie.
Sono lieta di assumere il ruolo di diret-
tore responsabile di A.R.M.R. - Fonda-
zione Aiuti per la Ricerca sulle Malattie
Rare. Questo incarico rappresenta per
me un’opportunitad straordinaria non
solo dal punto di vista professionale, ma
anche personale.

Sono entusiasta di poter contribuire at-
tivamente a promuovere la ricerca su
questo importante tema. Sono convinta
che, attraverso un impegno costante e
multidisciplinare, si possano fare passi
significativi nel raggiungere gli obiettivi
della Fondazione.

IN CASA A.R.M.R.

Dott.ssa Federica
Sorrentino
Direttore
Responsabile

delle News

Lavorare
insieme
per la
salute

4l



FONDAZIONE ETS

ARMR.

AIUTI RICERCA
MALATTIE RARE

FONDAZIONE A.R.M.R.

Aiuti per la Ricerca
sulle Malattie Rare

SEDE
LEGALE

via Camozzi, 3
Ranica

SEDE
OPERATIVA
Via Salvioni, 4
Bergamo

tel. 3517018 920

segreteriapresidenza@armr.it

Apertura sede
dal lunedi a venerdi
ore 9:00 -12:00

SEGRETERIA
GENERALE
Sig.ra Gabriella Chisci

SEGRETERIA
AMMINISTRATIVA
Sig.ra lvana Suardi

SEGRETERIA
PRESIDENZA
Sig.ra Alessandra Zenoni

www.armr.it

C.F. 02 452 340 165

C’e uno splendido modo
di contribuire alle attivita
della Fondazione A.R.M.R.
che non costa nulla:
devolvere il 5 per mille

della propria dichiarazione
dei redditi.

Per farlo basta seguire 3 semplici passi:

« Compilare la scheda CUD, il modello 730
o il modello Unico

« Firmare nel riquadro indicato come
“Sostegno del volontariato”

+ Indicare il codice fiscale della Fondazione

ARMR.:

C.F. 02452 340165



