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PROSSIMI EVENTI

GIOVEDI 25 GENNAIO ORE 16,00

Staffetta della Solidarieta con la Fiaccola olimpica
Ritrovo alle ore 16 a Peia - Piazzetta della Pace
Transito e soste Leffe, Casnigo, Cazzano S. Andrea e
Gandino

GIOVEDI 25 GENNAIO ORE 21,00

Cinema Teatro Loverini - Gandino

IL sogno Olimpico - Lo sport scuola di vita e palestra di
solidarieta: intervengono Giorgio Scuri, Luca Carrara, Sara
Canali e Mauro Bernardi

MARTEDI 30 GENNAIO ORE 17,45

presentazione del libro di Angelo Roma "I contraccolpi”
Auditorium Collegio Sant” Alessandro - Via Garibaldi, 33
Bergamo

MARTEDI’ 30 GENNAIO ORE 20,00
Cena presso Trattoria Da Giuliana
La Presidente incontra Soci, sostenitori e amici A.R.M.R.

DOMENICA 4 FEBBRAIO ORE 18,00

Torneo Di Burraco Solidale a favore della Ricerca
presso il Circolo del Tasso ad Azzano S. Paolo (BG)
Apericena al termine del secondo turno

MERCOLEDI 28 FEBBRAIO ORE 20,00

Xl Giornata Mondiale delle Malattie Rare

Hotel S. Marco cena a Buffet - Sala Donizetti - costo € 30,00
Serata Scientifica “Curare le malattie genetiche rare:
dalla terapia genica alla nuova tecnica Crispr/Cas9”
relatrice la Borsista A.R.M.R., Dott.ssa Susanna Tomasoni
Prenotare gentilmente alla Sig.ra Chisci:

tel.035.79.85.18 - cel. 338.44.58.526 - seqreteriafdarmr.it

SAVE THE DATE
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CON LA PARTECIPAZIONE DI:
GIUSEPPE FESTA

MARTIN MAYES |}

SABATO 3 MARZO0 ORE 20,00 - Spiazzi di Gromo

In collaborazione con il LIONS CLUB SAN MARCO DI
BERGAMO

Cena Tipica € 40,00 - Possibilita di pernottamento € 40,00
Riceverete la locandina con informazioni piu dettagliate

DOMENICA 4 MARZO - Spiazzi di Gromo

XVII Gara di Slalom gigante aperto a tutti e a tutte le eta
Gara di Snow Board per gli amanti di questa disciplina
Invieremo locandina con tutte le notizie utili per le
prenotazioni

VENERDI 16 MARZO

Comune di San Pellegrino Terme e Baldovino Minali
presentano:

“Orobie, il mio piccolo mondo un viaggio nella natura
della Valle Brembana” presso il Teatro Casino di San
Pellegrino Terme (BG) presentano Tatiana Galbusera e
Alessandro Stefanoni,

con la partecipazione di Giuseppe Festa (scrittore e musi-
cista), Martin Mayes (musicista e compositore)

MERCOLEDI 21 MARZO

Cena Gout de France

Istituto Professionale di Stato per i Servizi Alberghieri
della Ristorazione - San Pellegrino

MERCOLEDI 16 APRILE - ORE 19,00

Riunione annuale Soci, Sostenitori e Amici della Fondazio-
ne ARMR.

Cento Ricerche Cliniche “Aldo e “Cele Dacco”

Villa Camozzi - Ranica

VENERDI 25 MAGGIO - ORE 20,00

Ristorante Cantalupa di Brusaporto

GRAN GALA"A.RM.R. 2018

Riceverete Uinvito con tutte le informazioni utili
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A.R.M.R. Delegazione Giarre

DOMENICA 4 MARZO ORE 19,00

Concerto del Soprano Sarah Ricca

Chiesa dell Oratorio Secolare San Filippo Neri di Giarre
Con il patrocinio del Comune di Giarre

MARTEDI 06 MARZ0 2018

XI GIORNATA MONDIALE DELLE MALATTIE RARE

Conferenza: “CONOSCERLE PER CAPIRE”

Ore 09.30/11.15: sede “Liceo Classico™ di Giarre

Ore 11.30/13.15 : sede “Liceo Scienze Umane” di Riposto
RELATORIARMR.

Or. Salvatore Garraffo - Responsabile Delegazione A.R.M.R Giarre

Or. Ignazio Mammino - Membro Commissione Scientifica della Fondazione

ARMR.

GIORNATA MONDIALE
DELLE MALATTIE RARE

Concerto

del soprano Sard h (I{IC ca

FONDAZIONE A.RM.R.
AIUTT PER IA RICERCA SULLE MALATTIE RARE
DELEGAZTONE DI GIARRE

1993- 2018

25 ANNI DI:
Borse di studio, grant di ricerca, dottorati Phd.
Sostegni reali a giovani ricercatori che si

applicano allo studio delle MALATTIE RARE

GIARRE - Chiesa dell’Oratorio di San Filippo Neri
Sabato 4 marzo ore 19.00

v A
A.R.M.R. Delegazione Orobie

06 GENNAIO
UN FIORE PER LARICERCA ~ PIAZZA BREMBANA
Nell'ambito della XI GIORNATA MALATTIE RARE

24 FEBBRAIO DALLE ORE 9,00 ALLE ORE 12,30
presso la Chiesa Parrocchiale di Zogno

25 FEBBRAIO ALLE ORE 18,00
Presso la Chiesa Parrocchiale di Zogno offre torte e orchidee

DOMENICA 16 MARZO ORE 21,00

Comune di San Pellegrino Terme e Baldivino Midali presentano Orobie, il
mio piccolo mondo un viaggio nella natura della Valle Brembana

Presso il Teatro Casino di San Pellegrino Terme (BG) presentano Tatiana
Galbusera e Alessandro Stefanoni, con la partecipazione di Giuseppe Festa
(scrittore e musicista), Martin Mayes (musicista e compositore)

APRILE
VOLONTARIATO IN PIAZZA - Zogno

APRILE/MAGGI0
Manifestazione di primavera - San Pellegrino Terme

LUGLIO
Piazza del Sorriso - Piazza Brembana

AGOSTO
> 11a Fiera Uccelli da richiamo - Lenna
> Skiroll - Zogno

SETTEMBRE

> Ciclisti a Salvarizza - San Pellegrino Terme
> Festa dello Sport- Zogno

> Festa della Taragna - Stabello

> Fiera San Matteo - Branzi

> Sagra della Taragna - Branzi

30 SETTEMBRE - ORE 9,00
Camminata da Bergamo al Rifugio Calvi con Giorgio Scuri

OTTOBRE

> Vini Italiani Incontrano i prodotti locali di Branzi - Branzi
> Festa Sciclub - Zogno

> Sagra delle mele - Piazza Brembana

NOVEMBRE
> Cena Annuale Ristorante Riposo - San Pellegrino Terme
> Festa Castegnone - Poscante

J



A.R.M.R. Delegazione Valcalepio

17 FEBBRAIO 2018 - ORE 20,00

presso il magnifico contesto di Palazzo Conte Passi del 1300
a Villongo in Via Roma

Apericena A.R.M.R. per famiglie con musica dal vivo,
lotteria e intrattenimento bambini

24 MARZO0 2018 - ORE 20,00

presso Agriturismo i Videtti a Villongo in Via T. Tasso

CENA DI PRIMAVERA

per raccolta fondi a favore della Ricerca sulle Malattie Rare

15/16 SETTEMBRE

partecipazione alla 47° edizione della

FESTA DELL'UVA E DEI FIORI a Foresto Sparso

Stand A.R.M.R.: offerta orchidee e biscotti della Ricerca

07 OTTOBRE

in collaborazione con la parrocchia San Marco di Foresto Sparso,
stand A.R.M.R. nella piazza di Via Roma

con offerta torte e biscotti

NOVEMBRE

serata a Teatro presso Cine-Teatro “L'Isola” a Villongo in Via Verdi 2
la Compagnia Teatrale Dialettale “ISOLABELLA" presenta

“LASSOM PERD" brillantissima commedia in tre atti

CIRCUITO GOLFISTICO 2018
A.R.M.R.

SABATO 25 FEBBRAIO
GOLF CLUB BERGAMO LALBENZA Almenno San Bartolomeo (BG)
(Stableford 3 cat. 1°-2° x cat. Lordo-Lady-Senior)
UN SOR...RISO SABATO 10 MARZO
PER LA RICERCA 2018 GOLF SANTANNA Cogoleto (6F)
(Stableford 2 cat. 1°-2° x cat. Lordo-Lady-Senior)
MESE DI FEBBRAIO SABATO 10 MARZ0
GIOVEDI1 ~ Ospedale Papa Giovanni XXII - Bergamo GOLF CLUB VILLA PARADISO Cornate D'Adda (MI)
GIOVEDI28  Ospedale Papa Giovanni XXIII - Bergamo (Stableford 3 cat. 1°-2° x cat. Lordo-Lady-Senior )
MESE DIMARZO SABAT0 18 MARZO
SABAT0 10 Ospedale Papa Giovanni XXIII - Bergamo GOLF CLUB LE ROBINIE Solbiate Olona (VA
MERCOLEDI 21 Ospedale Papa Giovanni XXIII - Bergamo (Stableford 3 cat. 1 -°-1° xcat. Lordo-Lady-Seniod]
MESE DI APRILE f
SABATO24  Via XX Settembre - Bergamo MARTEDI 1 MAGGIO .
Ospedale Papa Giovanni XXII - Bergamo GOLF CLUB ELBA DEOLLA})CGUABUNA Portoferraio Loc. Acquabona (LI}
Parrocchia S. Giuseppe - Villaggio S. (Stableford 2 cat. 1°-2° x cat. 1 Lordo.)
Mercato - Ponteranica MERCOLEDI 11 LUGLIO
MESE DI MAGGIO GOLF CLUB FRANCIACORTA Cortefranca (BS)
Piazza Municipio - Colzate (Stableford 2 cat. 1°-2° x cat. Lordo-Lady-Senior)
DOMENICA13  Largo Belotti - Bergamo SABATO 7 LUGLIO

Piazza del Mercato - Ponte Nossa

Ospedale Papa Giovanni XXIII - Bergamo GOLF CLUBIS MOUiS Poula (A _
Mercato - Gandino (Stableford 2 cat. 1°-2° x cat. Lordo-Lady-Senior)

Oratorio Don Jmmi - Fiorano DOMENICA 5 AGOSTO
MESE DI GIUGNO GARDAGOLF COUNTRY CLUB Soiano del Lago (BS)
Ospedale Papa Giovanni XXl - Bergamo (Stableford 3 cat. 1°-2° x cat. Lordo-Lady-Senior-juniores
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La Presidente

Carissimi Amici,

sono 2b anni che lavoriamo insieme per sostenere la Ricerca sulle Malattie Rare!
(uanta strada abbiamo fatto tutti insieme con gioia, con entusiasmo, con (a
concretezza che ha consentito alla Fondazione A.R.M.R. Onlus di sostenere tanti
ricercatori dell'lstituto Mario Negri.

Cav._ Lav. Dott. ssa

gﬂgﬁf‘ugf""am IL 2018 € un anno speciale che rappresenta lo spirito del volontariato sempre

Presidente disponibile a donare tempo, capacita e denaro.
Fondazione A.R.M.R.

Voglio ringraziare tutto il Consiglio, la Segretaria generale, il Tesoriere, e Delegazioni,
la Commissione scientifica ed i nostri esperti che ci seguono con tanta perizia.

Uniti andremo sempre piu avanti ad aiutare gli ammalati di malattie orfane.




Consegna borse di studio A.R.M.R.

Riportiamo integralmente Uinvito della Giornata A.R.M.R per la consegna delle borse di
studio 2018 e, nel fare i complimenti e gli auguri di buon lavoro, studio e ricerca a tutti i
borsisti, cogliamo Loccasione per ringraziare di cuore tutti i nostri Soci, Sostenitori e Amici
che hanno permesso nel compimento del venticinquesimo anno di attivita della nostra

Fondazione, di consegnare alla Ricerca ben 250.000 euro. BDRSE || SND\D 'Zm%

PROGRAMMA

SABATO0 2 ore 10.00 Registrazione partecipanti
DICEMBRE 2017 ore 10.30 Cerimonia di consegna

Borse di Studio 2018 e Premio A.R.M.R. 2017
e ore13.00  Pranzo di Natale con i Ricercatori AR.M.R. 2018
Cfééljgn%gﬁ? . presso Roof Garden dell Hotel San Marco
Eegreteria@armrﬁ Prenotazione entro lunedi 27 novembre - Contributo 40 €

LA MISSIONE

Sviluppare attivita culturali, di formazione, editoriali

Organizzazione di tavole rotonde, convegni, conferenze, congressi, dibattiti, mostre scientifiche, inchieste e seminari.
Corsi di formazione e corsi di perfezionamento, in particolare nella Ricerca, costituzione di comitati e gruppi di studio.
Pubblicazione di riviste, bollettini, atti di convegni, di seminari, studi e ricerche.

Promuovere
La Ricerca delle cause delle Malattie Rare e delle relative terapie.
Essere reale sostegno economico
A progetti di Ricerca clinica e sperimentale, Grant di Ricerca e Workshop Nazionali e Internazionali sullo studio delle Malattie Rare.

Raccogliere fondi

Per istituire borse di studio annuali da assegnare a Ricercatori, sia italiani che stranieri, che collaborino a progetti di Ricerca da effettuare nel Centro di Ricerche
Cliniche per le Malattie Rare “"Aldo e Cele Dacco™ e/o nel Centro Anna Maria Astori




S0CI0 ANCHE TU

Condividi gli ideali della Ricerca sulle Malattie Rare
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Commissione Scientifica
Fondazione A.R.M.R.

Presidente Membri

Prof. Maurizio Giacomelli - Milano Dott. Sergio Accardi - Orobie (B6)
Presidente Onorario Dott. Paolo Brama - Monte Argentario
Prof. Emilio Respighi - Milano Prof. Luigi Caimi - Lago di Garda
Vicepresidente Dott.ssa Anna Maria Campa - Pisa
Dott. Angelo Serraglio - Bergamo Dott. Alberto Consolandi - Cremona

Dott. Roberto Giorgi - Sebino

Dott. Massimo Ippolito - Catania

Dott. Ignazio Mammino - Giarre

Prof. Alberto Martini - Genova

Dott. Vincenzo Natale - Vibo Valentia

Dott. Michele Patruno - Ferrara

Dott.ssa Maria Rita Perrone - Noto

Dott. Rodolfo Rigamonti - Verbania

Dott.ssa Antonia Leonarda Tirotto - Sardegna

Segreteria Scientifica
Dott.ssa Ariela Benigni - Bergamo

Albo D’oro Premio
Fondazione A.R.M.R.

Cav. Lav. Ing. Domenico Bosatelli
Arch. Sandro Angelini

Mons. Andrea Spada

Comm. Piera Santambrogio
Ducato di Piazza Pontida

Comm. Dott. Luigi Ciocca

Grand Uff. Dott. Filippo Siebanech
Dott. Piero Pedroli

Cav. Gran Croce Dott. Alberto Ponsero
Cav. Lav. Dott. Benito Benedini
Cav. Lav. Dott.ssa Diana Bracco
N.D. Anna Naddeo Astori

Elsa Peretti

Prof. Dr. Giuseppe Remuzzi

Awv. Marzio Tremaglia

Cav. Lav. Dott. Emilio Zanetti

Cele Dacco

Luciana Radici

Maestro Roby Facchinetti

Dr. Cono Federico

Or. Ing. Andrea Moltrasio

Antonio Percassi

Or. Ing. lario Testa

Or. Roberto Sestini

Associazione Nazionale Alpini - Bergamo
Prof. Dr. Silvio Garattini

Dr. Gianfranco Bonacina

Azienda Ospedaliera Papa Giovanni XXIII - Bergamo
Or. Pino Roma

Maestro Trento Longaretti

Or. Sergio Dompé



RICERCATORI A.R.M.R. 2018

VALENTINA BENEDETTI

CINZIA ROTA
(secondo anno)

LUCA PERICO

ELISABETTA VALOTI

MATTEO BRENO

PAOLA CUCCAROLO

ANGELO MICHELE LAVECCHIA

ELENA ROMANO

RUBINA NOVELLI
(biennale per dottorato PhD)

DIPARTIMENTO BIOINGEGNERIA
ISTITUTO NEGRI ANDREA REMUZZI

DIPARTIMENTO MEDICINA MOLECOLARE

ISTITUTO NEGRI ARIELA BENIGNI

DIPARTIMENTO MEDICINA RENALE
ISTITUTO NEGRI PIERO RUGGENENTI

LABORATORIO DOCUMENTAZIONE E

RICERCA SULLE MALATTIE RARE
ERICA DAINA

ZAVERIO CORTINOVIS

Applicazione della biologia dello sviluppo per la
rigenerazione degli organi

Le cellule staminali promuovono la rigenerazione
del danno tissutale cronico

I metabolismo energetico influenza lo sviluppo
degli organi

Studio della forma autoimmune della Sindrome
Emolitico Uremica atipica

Studio di nuove metodologie per scoprire le alterazioni
dei geni coinvolti nell'insorgenza delle malattie rare

Studio dei fattori che determinano la variabilita fenotipica
nella Sindrome Emolitica Uremica atipica

Modulazione dei meccanismi coinvolti nell'organogenesi per
la rigenerazione dei tessuti

Correggere il genoma di cellule staminali pluripotenti
indotte di pazienti con malattie rare

Alterazioni ultrastrutturali in pazienti con malattie rare
valutate con tecniche di microscopia elettronica a scansione

Contributo per apparecchiature

Contributo per apparecchiature

Contributo per apparecchiature

Contributo per apparecchiature

Generare tessuti umani in laboratorio da cellule staminali

VALERIO BRIZI pluripotenti indotte per studiare malattie rare e testare
farmaci nuovi
Modulazione dei meccanismi coinvolti nell'organogenesi per
PIERA TRIONFINI la rigenerazione dei tessuti
Terapia con cellule staminali per eliminare
MONICA CORTINOVIS i farmaci anti-rigetto nel trapianto d’'organo
16th European Meeting on Complement in
ROSSELLA PIRAS Human Disease Copenaghen
Microscopy Conference
SARA CONTI e
ASN Kidney Week
IATROPOULOS PARASKEVAS New Orleans (USA)
PIERA TRIONFINI Congresso “CRISPR and precision genome editing
Europe " - Berlino
CARLA MARIAZOIA 10° Simposio Internazionale VTEC
Firenze
LUCA PERICO 8th World Congress on Targeting Mitochondria
Berlino
GIORGIO SCURI GRUPPO GIOVANIA.R.M.R.
BAND “GLI IMPREVEDIBILI" LINEA ENERGIA SPA
[.P.S.S.AR. DI SAN PELLEGRINO LE VOLONTARIE DEL SORRISO

LE AMICHE DI GIULIANA

RED
RED PARTY 2017 BED
CIRCUITO GOLFISTICO A.R M.R. =
“ALDO VALTELLINA” '
GEWISS S.PA.
ING. DOMENICO BOSATELLI GEWiS5
BANCA UNICREDIT UniCredit
UBI BANCA UBI><Banca
DONATORE ANONIMO L’E
- |
FONDAZIONE DELLA mm
COMUNITA BERGAMASCA brsA CONN ekamasn
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in memoria di NINI' PONSERO

NOZZE
VITTORIA - GIUSEPPE

DELEGAZIONE A.R.M.R.
OROBIE

DELEGAZIONE A.R.M.R.
GENOVA

DELEGAZIONE A.R.M.R.
NOTO

| VOLONTARI DEL SORRISO
PER LA RICERCA ‘

ADHOR
LE DONNE DELL'HORECA

LE GIOIE DI GIULIANA E
LE SUE AMICHE

PROGETTO FORME
FRANCESCO MARONI - MAURO TONIOLO !

DELEGAZIONE A.R.M.R.
VALCALEPIO

DELEGAZIONE A.R.M.R.
GIARRE

LIONS CLUB BERGAMO SAN MARCO
LIONS CLUB VAL BREMBANA
LIONS CLUB TREVIGLIO FULCHERIA

A.S.P.AN. Associazione panificatori
atigiani della provincia di Bergamo

UOMO DELLA LUCE
BERGAMO CENTRO

DELEGAZIONI A.R.M.R.
CREMONA FERRARA GENOVA MILANO
SARDEGNA VIBOVALENTIA

PREMIO ARM.R. 2017 [ [ restre
ANDREA GIBELLINI /-iarsnviona:
21 BRESC

E BEREMO



Uomini e Donne che credono nella Ricerca

AZIENDE, ASSOCIAZIONI E CLUB
Ad.o.c. S.rL

Angelo Roma - Bergamo

ARES S.r.L. - Bergamo

Ass. Albero di Andrea - Giarre

Ass. Naz. Pensionati e Anziani di Zanica
Atelier Rossana Moretti - Bergamo
Caminella Azienda Vitivinicola - Cenate Sotto
Camiceria Agatex - Calcinate

Carta Orobica Poloni - Torre de Roveri
Cereria Pernici - Bergamo

Champagne 4 You - Bergamo

Chemel Livio - Brescia

Ciscomoto s.r.L. - Bergamo

Comune di Bergamo

Cornaro Gioielli - Bergamo

Coro S.Antonio David's Singer

Desco Ristorazione S.1.L. - Bergamo
e-20 Comunicazioni - Bergamo

Ecogeo S.r.L. - Bergamo

Erboristeria Cascina Albarito - Bergamo
Estrema S.r.. - Prato

Expotex S.r.l. - Stezzano

Facta Farmaceutici - Milano

Farmacia Frizzi - Bergamo

Finegil Editoriale S.p.a.

Fratelli Santini - Azzano san Paolo
Gioielleria Cornali - Bergamo

Guro del Gusto - Campodarsego
|.PS.S.AR - San Pellegrino

Ist. Comprensivo A.Manzoni

Karaja Make Up - Mozzo

Kiwanis del Sebino - Sarnico

Korel di Zucchinali Armando -Ciserano
Lamiflex Composites S.r.L.- Ponte Nossa
Latteria Sociale di Branzi

Leila Bali Gioielli - Bergamo

Marika accessori - Bergamo

MCE Italia - Bergamo

Mekanika S.r.l. - Zanica

MGristorazione s.r.l. - Osio Sotto
0.Lf.e.z. Srl. - Seriate

PF. Gottardi - Bergamo

P.EM. di Gabriele Pini - Montirone
Pasticceria San Francesco - Bergamo
Pietro Daminelli -Strumenti Musicali - Bergamo
Profumerie Trasparenze - Bergamo
Puerto John Martin - Azzano S.Paolo
Rotex S.p.A - Ospitaletto

S.ar.co di Arrigoni - Curno

Santini Maglificio sportivo - Lallio
Scame Parre - Parre

Stefano Lorenzi Studio Associato - Azzano San
Paolo

Studio Legale Fabio Missale - Bergamo
T Design - Bergamo

Tassetti Arduino - Bergamo

Telco S.r.l. - Bergamo

Thanny - Bergamo

Tour Operator Eden Viaggi - Pesaro
Trattoria DAmbrosio - Bergamo

Ultima Edizione di Goffi Alberto - Brescia
Vinservice S.r.L.-Zanica

Vitali S.p.a - Cisano Bergamasco

SOCI BENEMERITI

Cosberg S.PA.

Cosulich S.p.A.

Famiglia Panseri Alessandro

Giuliana D’Ambrosio

Italtrans S.p.A.

Lamiflex Sp.A.

Luciano Martinenghi

Paolo Zappa

Zanchi Domenico e Cortesi Elisabetta

DELEGAZIONE CREMONA

Giorgio Mantovani

Teatro Filodrammatici - Cremona
DELEGAZIONE GENOVA

Camera di Commercio, Industria e Artigianato
Genova

Centro Estetico Ferri

Coro canto Libero

Daddy Bijoux

(.Marini sciarpe e cravatte

Inner Wheel Club Genova

Inner Wheel Club Genova Ovest

L.C. Accessori Alta Moda

La Superba Viaggi

Museo Garibaldino

Park Tennis Club

Ristorante Piedigrotta da Carmine e Antonio
Studio Pilates 78

DELEGAZIONE GIARRE

Circolo Tennis Le Rocce - Mascali
Istituto Comprensivo Santa Venerina
Kiwanis Etna- Divisione 2
Mariangiola Garraffo

DELEGAZIONE MILANO
Hotel dei Cavalieri - Milano
Linea Energia S.p.A.

Roberto Bernardelli - Milano

DELEGAZIONE NOTO
Corrado dott. Bonfanti Sindaco di Noto

Compagnia Teatrale Amatoriale “Catena Marino”

Salvina Messina - Siracusa
Sibeg - Coca Cola Sicilia
Tipografia Santocono di Rosolini

DELEGAZIONE OROBIE

Amministrazione Comunale Lenna
Amministrazione Comunale Mezzoldo
Amministrazione Comunale Piazza Brembana
Associazione Fiera San Matteo - Branzi
Associazione Punto Amico - Zogno

Centro Storico Culturale Valle Brembana
Comunedi Zogno Servizi Sociali & Famiglia
Giorgio Scuri - Branzi

Gruppo Sportivo - Grumello Dé Zanchi

|ury Pianetti, Gianfranco e Alex Baldaccini
Maestre del Lavoro - Consolato Bergamo
Parrocchia di Stabello - Zogno

Parrocchia San Lorenzo - Zogno
Ristorante * Da Gianni” Ambria - Zogno
Ristorante Corona - Branzi

Roberto Ferrari - Altetica Valle Brembana
Sci Club Bremboski

DELEGAZIONE SARDEGNA
Alghero Burraco e non solo
Circolo Burraco Bu-Bu Settete Olbia

DELEGAZIONE VALCALEPIO

Eurostampi 2000 S.r.L. -Adrara San Martino
Lopigom Guarnizioni Industriali - Credaro
Panificio Midali - Branzi

CIRCUITO GOLFISTICO A.R.M.R. “ALDO
VALTELLINA”

Gardagolf Country Club - Soiano al Lago
Golf Acquabona - Portoferraio

Golf Club Arona - Borgoticino

Golf Club Barlassina Country Club - Birago di
Camnago

Golf Club Carimate - Carimate

Golf Club Dei Colli di Bergamo

Golf Club di Arenzano - Arenzano

Golf Club Franciacorta - Corte Franca
Golf Club Is Molas - Pula

Golf Club la Rossera - Chiuduno

Golf Club LAtbenza - Almenno S.B.

Golf Club Lecco - Annone Brianza

Golf Club Punta Ala - Punta Ala

Golf Club Rovedine - Opera

Golf Club Villa Carolina - Capriate d'Orba
Golf Club Villa Paradiso - Cornate d'Adda
Golf Colline del Gavi - Tassarolo

Golf Crema Resort - Crema

Golf Sant’Anna - Cogoleto

SOSTENITORI GRAN GALA A.R.M.R.

Anna Valtellina - Bergamo

Camiceria Agatex - Calcinate

Caminella Azienda Vitivinicola - Cenate Sotto
Cornaro gioielleria - Bergamo



Daminelli Strumenti Musicali - Bergamo
Gewiss S.p.A. - Cenate Sotto
Gioiellaria Leila Bali - Bergamo
Gioielleria Cornali - Bergamo

Karaja Make Up - Mozzo

Korel di Zucchinali Armando - Ciserano
Marika Accessori - Bergamo
MCEITALIA - Bergamo

Profumerie Trasparenze - Bergamo

T Design - Bergamo

Tassetti Arduino - Bergamo

SOSTENITORI RED PARTY A.R.M.R.
Anna Valtellina - Bergamo

Atelier Rossana Moretti - Bergamo
Camiceria Agatex - Calcinate

Caminella Azienda Vitivinicola - Cenate Sotto
Cereria Pernici - Bergamo

Champagne 4 You - Bergamo

Cisco Moto - Bergamo

Daminelli Strumenti Musicali - Bergamo
Eden Viaggi Tour Operator - Pesaro
Emanuela Roncalli - Bergamo
Erboristeria Cascina Albarito - Bergamo
Expotex S.r.l. - Stezzano

Facta Farmaceutici S.p.A. - Milano
Farmacia Frizzi - Bergamo

Garibaldi Pierluigi - San Remo

Gewiss S.p.A. - Cenate Sotto

Gioiellaria Leila Bali - Bergamo
Gioielleria Cornali - Bergamo

Karaja Make Up - Mozzo

Marchesini Matteo - Milano

MCEITALIA - Bergamo

Mekanica S.r.l. - Zanica

Mgristorazione - Osio Sotto

0.Lfez S.PA

Rotex di Rodella S.n.c.

S.ar.co di Arrigoni

Santini Maglificio Sportivo - Lallio
Scame Parre S.p.A

Studio legale Fabio Missale & Partners -
Bergamo

Studio Lorenzi e Associati - Azzano San Paolo

Tassetti Arduino - Bergamo

Thanny - Bergamo

Trattoria DAmbrosio - Bergamo

Ultima Edizione di Goffi Alberto - Brescia
Vinservice S.r.L. - Zanica

Vitali S.p.A - Cisano Bergamasco

DONAZIONI IN OCCASIONE DI

NOZZE - CRESIME

Benvenuti Maurizio per nozze Maja Stefano
Donatella Cimbali per nozze Maja Stefano
Marina Cimbali per nozze Maja Stefano
Nozze Andrea Filosofi e Chiara Sanchini
Nozze Sergio e Roberta Vitali

Nozze Vittoria e Giuseppe

Ottaviano Allegrini per Cresima Sofia

DONAZIONI IN MEMORIA DI

Anfossi Ermanno In memoria di Garibaldi
Giacomo

Anna Pieroni in memoria della figlia Ilaria
Pasquini

Augusto Giordanengo in memoria della moglie
Felicita Bodino

Bellagente Massimo in memoria di Silvano
Zanaboni

Beltrame Almarosa in memoria

Benigno Cristina in memoria di Carla Annamaria
Costa

Condominio Via Cassoni - Milano in memoria
Ing. Thione

Donatella Giuliani in memoria di Renzo Taverni -

Colle Val D" Elsa (SI)

Francesca Burgio in memoria di Egidio Balloni
Ghiso Gabriella in memoria di M.Luisa del Bo
Gruppo Post Razionalista di I - in memoria di
Mara di Rienzo

Lobianco Vincenzo in memoria di Carla
Annamaria Costa

Luci Giuseppa In memoria di Giacomo Garibaldi
Luciana Mandolesi in memoria di Francesco
Mammetti

Mancino Paola in memoria di Carlo Gaido
Michela Lucarelli in memoria del nipote

Francesco Mammetti

Parrocchia S.Maria Ausiliatrice - Novoli in
memoria di Mara di Rienzo

Piccini Angela e Berti Stefano in memoria di....
Provenza Enrico 3 Piccione Elvira in memoria di
Carla Annamaria Costa

Riccardo e Daniela in memoria di Lorenzo Ton
Sereni Arria in memoria di Franco Fagiolini

Sig. Rondelli - S. Benedetto del Po - in memoria
di Sofia

Tommasetti M.Pia in memoria di Carla
Annamaria Costa

Verusca Angeli in memoria di Mara Mastandrea

DONAZIONI DA PRIVATI

Anna Valtellina - Bergamo
Bazzetta Massimo

Bortolomedi Nadia

Buffoni Livio

Celesnik Denis e Primiceli Marzia
Condomini di via Collantina, 227
Condominio Urania - Campobasso
Condominio Via Cassoni - Milano
Emanuela Roncalli - Bergamo
Famiglia Frosali

Filippo Boschetti

Franca Sacchi

Francia Marco - Rigti

Gherardi Patrizia

Ghilotti Carla

Giulia Cattaneo

Giuseppe Mazzoleni - Bergamo
Gruppo Casa Palestrina

Lorenzo Natalizi - Marsciano
Manola Tironi - Jerzu

Marchesini Matteo

Marco e Giusy Vanzi - Bologna
Mario Francia - Rieti

Mattei Dina - Scoppito

Mauro Mura - Torino

Mazzoleni Sergio

Mazzoleni Valerio

Nadia Carvisiglia

Nozza Michela - Alzamo Lombardo
Paolo Benedetti e Maria Marcantonio
Paolo Giuseppe

Pasquale Stefano - Treviso

Pino Roma - Bergamo

Renato Malanchini - Bergamo
Riccardo Mazzoleni - Bergamo
Rosa Picarella - Bergamo
Rossella Minotti

Serazzi Christian

Sergio Garraffo - Giarre

Soci Circolo ARCI di Scandicci
Spampinato Nunzio - Nicolosi
Stefano Scaglia

Tibertelli De Pisis Maddalena
Vanna Buelli - Villongo

Vincenti P. Luigi
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Art.1

Art. 2

Art. 3

Art. 4

Art.5

Art. 6

Fondazione Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare
Bando di concorso A.R.M.R. 2018

6 borse di studio per laureati in discipline biomediche e affini.
Assegni di ricerca (grant) di aggiornamento e formazione scientifica

La Fondazione A.R.M.R. bandisce 6 borse di studio per
ricercatori di eta non superiore ai 38 anni che vogliano
partecipare a progetti di ricerca sperimentali o clinici nel
campo delle malattie rare.

Le borse di studio sono annuali e sono eventualmente
rinnovabili mediante bando di pubblico concorso.

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.

Per la 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 e 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.

Le domande di partecipazione al concorso per borse di studio
e grant, dovranno essere inviate mediante raccomandata r.r.
alla Fondazione A.R.M.R., via Camozzi 3, 24020 Ranica (BG),
e dovranno essere consegnate entro |'8 settembre 2018.

Alla domanda per le borse di studio, scaricabile dal sito www.
armr.it, dovra essere allegata la sequente documentazione in
carta libera: certificato di nascita; - autocertificazione del
voto di maturita - certificato di laurea con votazione finale;
curriculum vitae europeo, documenti attestanti l'idoneita
a partecipare al concorso ed ogni altro titolo scientifico
ritenuto utile dal candidato. In riferimento ai requisiti
indicati come indispensabili nel Regolamento (www.armr.
it) debbono essere allegate: a) la dichiarazione della propria
disponibilita a svolgere (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: nel
caso di pit pubblicazioni deve essere specificata la somma
degli Impact Factor. Se la pubblicazione fosse in corso di
stampa, va presentata copia della lettera di accettazione
della rivista; ¢) ogni altro documento, comprovante Lattivita
di ricerca, ritenuto utile alla valutazione del candidato; d)
presa visione e accettazione del Regolamento pubblicato su
sito www.armr.it;; e) Lelenco dei documenti. Alla domanda per
i Grant dovra essere allegata la seguente documentazione:
a) la motivazione per la concessione del grant di ricerca,
formazione ed aggiornamento, redatta dal responsabile di
Laboratorio/Dipartimento; b) Le informazioni sul congresso;
¢) il riassunto del lavoro scientifico (abstract), che i intende

Dott.ssa Daniela Guadalupi Gennaro
Presidente Fondazione AR MR.

Regolamento: www.armr.it

Art.7

Art. 8

Art.9

Art. 10

Art. 11

Art. 12

Art. 13
Art. 14

Art. 15

Art. 16

Art. 17

Art. 18

Art. 19

Ranica, Novembre 2017

presentare al congresso; d) il curriculum  vitae europeo.

[ itoli e le documentazioni saranno valutati dalla Commissione
Scientifica della Fondazione A.R.M.R. per la formulazione
della graduatoria di assegnazione.

| candidati potranno essere convocati, prima dell assegnazione
della borsa, per un colloquio attitudinale, presso il Centro di
Ricerche Cliniche per le Malattie Rare "Aldo e Cele Dacco”
e/0 il Centro Anna Maria Astori.

La Fondazione A.R.M.R. comunichera per telegramma ai
partecipanti esito delle valutazioni della Commissione
Scientifica entro '8 ottobre 2018.

L'eventuale rinuncia deve essere comunicata entro il 18
ottobre 2018. 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.

Lattivita formativa correlata al conseguimento della borsa
di formazione non comporta in alcun modo l'instaurazione
diun rapporto di lavoro a qualunque titolo con UARMR e con
Ulstituto Mario Negri.

La cerimonia di consegna delle Borse di Studio e dei Grant
di Ricerca awverra a Bergamo, alla presenza dei vincitori.

[ vincitori dovranno iniziare a loro attivita il 7 gennaio 2019.

L'ammontare delle borse di studio annuale & stabilito in 18
mila euro lordi con pagamenti mensili.

| 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 l'immediata decadenza.

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

La richiesta di grant deve inserirsi nei programmi di ricerca
dell'Istituto Mario Negri. IL grant & un contributo 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
esteri.

IUbeneficiario della borsa di studio & invitato a presentare alla
Fondazione A.R.M.R. una relazione informativa sullattivita
di ricerca svolta nel periodo previsto dalla borsa di studio.

ILvincitore del grant, parimenti, informera (a Fondazione AR M.R.
sull'aggiornamento conseguito durante 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.

Prof. Maurizio Giacomelli
Presidente Commissione Scientifica A.R.M.R.

Contatti: segreterialdarmrit
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Fiera di Bergamo con ASPAN

Su diretto invito di A.S.PAN., Associazione Panificatori Artigiani della Provincia di
Bergamo, abbiamo partecipato allannuale e importante manifestazione fieristica
di Bergamo. Grande il Successo di visitatori che, oltre ad assaggiare le varie
tipologie di pane sfornate al momento, hanno potuto essere informate sulle
finalita della nostra Fondazione e contribuire alla realizzazione delle stesse.

.

aspan
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S. Antonio David’s Singers

Validamente organizzato dal gruppo giovani di A.R.M.R. anche questanno &  Alla fine, come consuetudine, sono stati offerti a tutti panettone, pandoro e

stato offerto gratuitamente a tutti il concerto natalizio di canti gospel nella  un calice di prosecco bergamasco.
nuova sede del cineteatro di Colognola che ha cosi potuto contenere tutti  Forte, come sempre, Laffluenza di Soci, Amici e Sostenitori.
i nostri amici.

1l Gruppo Giovani della Fondazione A.R.MR.

invita i Soci, i Sostenitori e gli Amici Elevazione musicale di Canti Gospel eseguiti dal celebre coro
alla tradizionale “Elevazione Musicale Natalizia“ con Canti Gospel @ ) ° 79
S. Antonio David’s
S 2
Singers
Domenica 17 dicembre ore 18:00
INGRESSO LIBERO

Seguira il tradizionale
brindisi augurale

Cinete atro CO l 0] g TlOIa con panettone e pandoro offerto dal

Via S. Sisto, 6 Bergamo Gruppo Giovani della Fondazione A.R.M.R.




Bergamo, capitale Europea dei Formaggi

Ampio merito va dato al nostro Consigliere Francesco Maroni che ha saputo sottolineare con una
manifestazione di livello internazionale la peculiarita della provincia di Bergamo che vanta ben 9 formaggi
DOP. Ha saputo coniugare la manifestazione espositiva con la solidarieta destinata alla Ricerca con un‘asta
aperta al pubblico, che ha potuto cosi assaggiare e comprare i formaggi pil rari e gustosi.

Grande successo di pubblico e risonanza sui vari media locali e nazionali.

Complimenti ancora agli organizzatori.

BEREAMD, CAFITALE FUSONTA DY VORMAGS

20/21/22 OTTOBRE 2017

BERGAMONEWS

Forme, successo straordinario: 35mila in “piazza mercato del formaggio”
http://storiedieccellenza.it/made-malga-grande-show-formaggi-montagna/

Sassari ©

Made in Malga’, 45mila persone per degustare formaggi di montagna
http://www.sassarinotizie.com/24ore-articolo-421284-made_in_
malga__4bmila_persone_per_degustare_formaggi_di_montagna.aspx

Fiera antiquaria e luci solidali

“lo ¢i metto il cuore” evento nell'evento Bergamo
Antiquaria 13-21 gennaio 2018.

Alcuni oggetti preziosi antichi verranno donati a
fronte di una erogazione liberale alle onlus "Amiche
per lavita”, “Fondazione A.R.M.R.", “Noi insieme per
i diabetici insulinodipendenti”, Associazione diabetici
bergamaschi”....

Un gesto generoso ...

Chivuole metterci il cuore pud chiamare 3404796407
0 contattare infofdlucisolidali.it




Responsabile Dott.ssa Nicoletta Puppo

Concerto del coro canto
libero in favore della ricerca

Nella prestigiosa Sala della Corte del Palazzo Tobia Pallavicino, sede della Camera di Commercio
di Genova, alla presenza del Presidente Paolo Odone, che ringraziamo per essere intervenuto,
Venerdi 27 Ottobre si & svolto il Concerto del Coro Cantolibero, diretto dal Maestro Gianni Martini.
It Coro, composto da 45 elementi di non provata professionalita ma assolutamente dilettanti e
amanti del bel canto, si & esibit0 in un revival di successi degli anni ‘70, accompagnati soltanto
dalla chitarra del Direttore Gianni Martini, che ha arrangiato le canzoni modulandole sui toni dei
vari gruppi vocali, tenori, soprani, bassi, mezzosoprani, di cui & composto il coro.

IL pubblico, piacevolmente coinvolto da Gianni, ha apprezzato molto allegria e (a briosita delle
esecuzioni partecipando con ritmici battimani e accompagnamenti vocali nei ritornelli.

U nostro sentito ringraziamento al Presidente Paolo Odone, per averci concesso L'uso della Sala
e agli amici del Coro Cantolibero, per la generosa disponibilita a sostenere (a nostra Mission.

Gara golf
Villa Carolina

In una stupenda giornata di fine ottobre rallegrata dal calore
degli amici di Villa Carolina Golf Club, Amedeo Daglio, il
Presidente Giorgio Tacchino e i soci numerosissimi (quasi un
centinaio), si & svolta la consueta e tradizionale gara di golf a
favore A.R.M.R.. Ringraziamo il Circolo, che da tanti anni, ormai,
ospita la nostra gara, per la fedelta e la sincera condivisione
alla nostra Mission.
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Fondarione ARMR — Aiuti Ricerca Malattie Rare

Oirganissd

CONCERTO CORO
CANTOLIBERO
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Venerdi 29 Ottobre 2017 - ore oo
Ingresso € 30 a persona con

Palazzo Tobla Pallavicino — Sala della Corte
Via Garibaldi 4 Genova

P'renotarinnk Nleoletta Peppo - cull 347 FEITEIL

nikkigruprposiustinLoom




Responsabile Dott. Salvatore Garraffo

“IU Kiwanis e gli amici insieme”

Pranzo di solidarieta per a A.R.M.R.

Domenica 29 ottobre 2017, presso la comunita “LAlbero di Andrea” a Giarre, si &
tenuto un incontro-pranzo con gli amici del Kiwanis Divisone “Etna, Patrimonio
dell'Umanita” e gli Amici del Burraco dello Yachting Club di Catania per far conoscere
cosa rappresenta la A.R.M.R. nell'area delle malattie aree e per raccoglier fondi per
la medesima.

L'evento & stato ben organizzato grazie alla disponibilita della sede da parte del dr.
Gianni Panebianco, all'azione propulsiva e organizzativa di Lucia Catanzaro Lizzio, al
Responsabile della Delegazione di Giarre dr. Salvatore Garraffo e al Responsabile
Scientifico della medesima dr. Ignazio Mammino; tutti appartenenti alla famiglia
kiwaniana.

L'apporto numerico aggiuntivo degli ospiti ha fatto si che si superasse il numero di
cento presenze. Il tutto & stato organizzato cucinando in loco con spesa minima, per
far si che la gran parte della quota di iscrizione, i sorteggi, ecc, potessero andare
alla Fondazione. Prima di iniziare, il dr. S. Garraffo ha dato un saluto di benvenuto,
ringraziando i presenti per il loro apporto e ha descritto brevemente lo spirito i
A.R.M.R. Ha fatto seguito Uintervento del dr. I. Mammino che ha sottolineato le
finalita scientifiche e il percorso mediante il quale vengono assegnate le Borse
di Studio e/o i Grant a giovani ricercatori che si impegnano nell'ambito di campi
specifici delle malattie rare. Inoltre ha precisato che indossa due distintivi sulla
giacca: quello del Kiwanis e quello della A.R.M.R. per evidenziare come il legame
finalistico per molti aspetti & comune.

E stato un bel momento aggregativo e informativo oltre che di donazione, affinché
la problematica delle malattie rare venga sempre piu’ portata a conoscenza di tutti
e come in questo scenario complesso opera la nostra associazione/fondazione nata
nel 1993 quando queste patologie rappresentavano solo : “The dark side.....".

Ignazio Mammino
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IL KIWANIS E GLI AMICI INSIEME

PRANZO DI SOLIDARIETA’ PER LA
A.R.M.R.

(Fondazione Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare)
Responsabile delegazione di Giarre il dr. Salvo Garraffo

Responsabile commissione scientifica il dr. Ignazio Mammino
sk ok ok o ok ok ok ok ok ok 3k ok ok ok ok 3 K ok

L’ incontro si terra presso la Cooperativa Insieme...per

“L’albero di Andrea” del nostro socio kil i Gianni P, o, sita

in via Codavolpe n.49/bis- 95014 Giarre, cell. 3202110243
Domenica 29 ottobre 2017 alle ore 12.00
1l costo a persona é di euro 15,00 di cui i due terzi andranno alla A.R.M.R.
Dopo il pranzo seguira un momento ludico per i simpatizzanti del Burraco.*
*(OBBLIGATORIA LA PRENOTAZIONE)
Referenti per le prenotazioni:  dr. Salvo Garraffo - 3295462261

Lucia - 3391091242

Mariolina - 3478229043
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La delegazione di
Giarre e la scuola

Una serata indimenticabile: 3000 allievi coinvolti nel progetto
Ricerca sulle Malattie Rare!
Complimenti a salvatore Garraffo ed a Mariangela Garraffo

f
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} ISTITUTO COMPRENSIVO STATALE SANTA VENERINA

Via A. Moro - Tel. 095 7000515
cticBaq00e@istruzione.it ¥

| ¢ rondicontai alo ed etioa del progetts" fort o
Dholidarietss - Uy Fisist alls Ploeroa *, o b terrés gioved
12 ottobre 2017, alle ore 18:30. prosts Gine Deatro
Blises, via Vbtt. Crmanuelo 1] 7. 273, Fontn Venerina.

Por /. dards presente i DProsidente della
Fondagone T R Y. R, Cuv. Dl Ywore Ditt.ss2
Didnicla G Geadayp

Mariangiola Garraffo
Dirigente Scolastico

La delegazione di Giarre e il territorio

Bella manifestazione di musica e solidarieta sabato 23 dicembre nella sede
del Parco dell'Etna con il concerto “Natale nel Parco”™.

IL Kiwanis Club Etneo, in collaborazione con U'Ente Parco dell'Etna e con la
Fondazione A.R.M.R. sezione di Giarre, ha organizzato nella bella e storica
sala conferenze del Parco una serata all'insegna della solidarieta a favore
della ricerca sulle malattie rare.

Alla manifestazione hanno aderito la Corale Polifonica Mater Divinae Gratiae
diretta da Antonio Sciuto, la Corale Polifonica Maris Stella diretta da Lorenzo
Di Guardo e la Fanfara dei Bersaglieri dell' Etna diretta da Salvatore Tumello.
Erano presenti il Lgt Governatore dott. Carmelo Basso, il Chair per i programmi
Terrific e Bring up grades dott. Ignazio Mammino, il Presidente del Kiwanis
Club Etneo dott. Nunzio Spampinato, I Presidente dell'Ente Parco dell'Etna
dott.ssa Marisa Mazzaglia, il Sindaco di Nicolosi dott. Angelo Pulvirenti, il
responsabile per la sezione di Giarre dell’A.R.M.R. dott. Salvatore Garraffo,
gli officers ed i soci della Divisione e tanta, tanta gente comune che ha
potuto conoscere ed apprezzare le finalita del Kiwanis.

Dopo la presentazione della manifestazione effettuata dallottima cerimoniera
del Club Etneo Francesca Rapisarda, la fanfara dei Bersaglieri dell'Etna ha
esequito U'inno nazionale al quale ha fatto sequito la lettura delle finalita
kiwaniane.

Ai saluti del Presidente del Club Nunzio Spampinato, della Presidente del
Parco e del Sindaco di Nicolosi, ha avuto inizio la manifestazione musicale
con Uesibizione della fanfara la quale ha eseguito le tradizionali marce dei

cappelli piumati.

E" seguita la performance delle Corali Polifoniche Mater Divinae Gratiae e Maris
Stella le quali, con i loro canti tratti dal repertorio natalizio internazionale,
italiano e in lingua siciliana, hanno creato un‘atmosfera surreale che,
sicuramente, ha riportato i presenti al vero spirito del Santo Natale, scevro
dal consumismo esasperato che in questi giorni sta imperversando.

It numeroso pubblico presente ha dimostrato il suo gradimento con scroscianti
applausi diretti alle formazioni che si sono esibite. Nell'intervallo tra L esibizione
di una corale e laltra, il responsabile della Fondazione A.R.M.R. (Aiuto
alla ricerca sulle malattie rare) dott. Salvatore Garraffo ed il responsabile
scientifico della stessa Fondazione dott. Ignazio Mammino, hanno illustrato
(e finalita del loro sodalizio e come solo a ricerca potra sconfiggere queste
gravissime affezioni che tanti dolori provocano nei pazienti che ne sono
affetti. Ha concluso la serata il Lgt. Governatore, il quale ha ringraziato il
Kiwanis Club Etneo, il Parco dell'Etna e la Fondazione A.R.M.R per a bella
manifestazione alla quale ha assistito.

Alle formazioni musicali partecipanti sono stati consegnati attestati come
ringraziamento per (a loro adesione alla manifestazione. Nel corso della
serata sono stati raccolti dei fondi, che sono stati consegnati alla Fondazione
A.R.M.R. perincrementare la sua attivita volta al finanziamento della ricerca.

Antonio Sciuto



Responsabile Lucia Striano

Le Malattie Rare e i Farmaci orfani:

B &P

Una priorita per
la salute dei cittadini

I Lions Club Sassari Host presenta il convegno

In collaborazione con Fondazione A.R.M.R. - Fandazione Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare

SALUTI

RELAZIONI

Don Franco Manunta: parroco della Parrocchia Mater Ecclesiae
Aw. Anna Soro: responsabile A.R.M.R. Delegazione Sardegna
Introduce e modera Dott.ssa Antonella Tirotto:

presidente Lions Club Sassari Host e referente

scientifico A.R.M.R. Delegazione Sardegna

“Malattie rare con interessamento cutaneo:

una priorita per la salute dei cittadini”

Dott.ssa Valentina Amadu: dermatologa

“I farmaci orfani”

Dott.ssa Daniela Villani: farmacista

DIBATTITO

NOTO

Ricerca scientifica
sulle malattie rare
esperti a convegno

MNoro. Convegno di 3 giorni per
discutere di malattie rare. L'ap-
puntamento ¢ organizzato dalla

delegazione netina dell'Armr
(Aiuti per la Ricerca sulle Malat-
tie Rare) presieduta dalla prof.ssa
Lucia Striano, Due esperti dell’l-
stituto “Mario Negri" di Milano
illustreranno i motivi che sorreg-
gono l'intensificazione della ri-
cerca scientifica in presenza di
malattie subdole,
Appuntamento stamane all’l-
stitute di Istruzione Superiore
“Matteo Raeli” - Sezione Geome-
tri - e venerdi allo stesso orario
nell'aula magna  dell'lstituto
Comprensivo Statale “Giuseppe
Melodia®™. 1l dott. Matteo Breno,
genetista, relazionerd a studenti
e docenti su "Studiare la genetica

sala Gagliardi
ospitera
l'appuntamento
conclusivo della 3
giormi
organizzata dalla
sexione Armr di
Noto

per capire le malattie”,

Sabato, alle 18.30, nella Sala
Gagliardi sara la dottssa Ariela
Benigni a intrattenere "'uditorio
con il tema: “Perché facciamo ri-
cerca sulle malattie rare”. Beni-
gni ¢ capo dipartimento di Medi-
cina molecolare all'lstituto “M.
Negri” milanese e vanta signifi-
cativi periodi di formazione in
varie istituzioni internazionali
tra cui Strasburgo, Londra e Bo-
ston, Il suo interesse nel campo
della ricerca riguarda la com-
prensione delle cause dello svi-
luppo di malattie del rene, comu-
ni e rare, e i meccanismi di pro-
gressione del danno che portano
alla perdita della funzione del-
l'organo.

VINCENZIO GRECO

Esperti di Malattie
Rare a Convegno

= — %I GIORNATA MONDIALE
DELLE MALATTIE RARE

SALUTCE LUCIA STREAND
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INTERVENTI

| "L'apatologs @ le malattie rare®
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DELEGAZIONE
DI NOTO

#ShowYourRare

Sala Gagliardi ore 18:00 - NoT0 — 4

Primo Convegno
Provinciale

A.R.M.R.

Aiuto alla Ricerca Malattie Rare
Fondaziona ONLUS
DELEGAZIONE DI NOTO
hes 45 terr

mercoledi 28 febbraio 2018
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Responsabile Dott. Sergio Accardi

Un pomeriggio in valle Brembana tra

Zogno e San Pellegrino

Per il secondo anno consecutivo la Federazione dei Maestri del Lavoro di Bergamo,
grazie alla collaborazione del “Gruppo Maestre”, ha organizzato una Cena Solidale
a favore di A.R.M.R. Delegazione delle Orobie alla quale ha preso parte
anche una delegazione dell'U.N.C.I. Cavalieri d'Italia - Sezione di Bergamo.

Ritrovo della comitiva - composta da un folto gruppo di MdL e Cavalieri d ltalia
con parenti ed amici - nel primo pomeriggio a Zogno in Valle Brembana dove
sorge il Museo della Valle, prima tappa della visita.

Il museo, collocato in un edificio seicentesco, presenta un percorso con una
sezione paleontologica con fossili ritrovati in questarea a partire dagli anni

Settanta. Sono esposti i resti di pesci primitivi fossilizzati sul fondo del mare
tropicale chiamato Tetide, durante il Triassico, un'epoca che risale a circa 220

milioni di anni fa. Segue una sezione che espone testimonianze di usi, costumi e 2@\;:37

e

tradizioni popolari di epoca preistorica e storica della valle in un periodo compreso ;3

tra il paleolitico e 'epoca medioevale fino ad arrivare agli usi e costumi di inizio
novecento. La visita & proseguita al Museo di San Lorenzo che raccoglie testimonianze
di carattere religioso e una collezione proveniente sia dalla Parrocchia omonima sia
da qualche donazione privata, oltre alla raccolta di don Giulio Gabanelli, per trentanni
parroco della comunita di San Lorenzo. All'interno sono esposte opere di grande

pregio artistico tra cui Palma il Vecchio e it Giovane, Guercino e Hans Von Aachen.
Al termine, il gruppo soddisfatto ed anche piacevolmente sorpreso per la grande
quantita di reperti, oggetti e opere d'arte visti, si & trasferito a San Pellegrino Terme
per congiungersi con il resto dei partecipanti alla serata, che si & svolta presso
Ulstituto Professionale di Stato per i Servizi Alberghieri e della Ristorazione, un’
eccellenza del comune di San Pellegrino Terme.

La Mdl Anna Piazzalunga, coordinatrice del gruppo Maestre, ha fatto gli onori di
casa, ringraziando tutti i partecipanti e illustrando le motivazioni che hanno indotto
il Gruppo Maestre del Lavoro ad organizzare questa cena solidale a favore di A.R.M.R.
“In primo luogo noi crediamo fortemente nella ricerca che & il futuro per
tutti noi e le future generazioni. Secondariamente, alcune Maestre, oltre ad
essere Socie di A.R.M.R., svolgono attivita di volontariato per A.R.M.R. con
le “piazze del sorriso” coordinate dalla Signora Anna Valtellina. Per finire,
noi crediamo nei giovani - visto il nostro costante impegno di orientamento
e testimonianza nelle scuole - ed & per questo motivo che siamo ritornati
in questo Istituto per dare ai giovani lo spazio che si meritano e dimostrare
le loro capacita”.

Successivamente, hanno preso la parola il Console MdL Cav. Luigi Pedrini, il sindaco
di San Pellegrino Terme Vittorio Milesi, it MdL Cav. Gr. Uff. Marcello Annoni presidente
di UNCl e, infine, UAwv. Orefice, coordinatore delle Delegazioni di AR.M.R., che ha
ringraziato a nome della presidente Cav. del Lavoro Daniela Gennaro Guadalupi e
illustrato le finalita della Fondazione.

Nel corso della serata si & svolta una raccolta fondi che ha riscosso grande successo
ed il cui ricavato & stato interamente devoluto ad A.R.M.R.

Apprezzamenti ed elogi sono stati rivolti ai giovani studenti e ai loro docenti che
hanno bissato il successo riscosso Lo scarso anno.



Responsabile Avv. Anna Soro

Torneo di Burraco a Cagliari

Torneo di Burraco a Cagliari a favore della Ricerca per le Malattie Rare

Raccolta fondi per istituire borse di studio annuali tramite bandi http://www.armr.
it/bando.php ) nazionali da assegnare a Ricercatori, sia italiani sia stranieri, che -
collaborino a progetti di Ricerca. b
Ogni anno A.R.M.R. eroga almeno 6 borse di studio da € 18.000 ciascuna e almeno
6 “Grant di Ricerca” del valore di € 3.000 ciascuno.

| proventi raccolti dalla Delegazione Sardegna, o scorso 2016, sono stati consegnati
a due ricercatrici: la dott.ssa Barbara Imberti, responsabile dell'Unita’ di Biologia
dello Sviluppo e la dott.ssa Anna Pezzotta nell'ambito del Laboratorio della dottoressa
Marina Morigi dell'Istituto Mario Negri di Bergamo che collaborano a un progetto del
Professor Vassilios Fanos dell’Unitadi Terapia Intensiva Neonatale del Policlinico
Monserrato di Cagliari.

Lintento & quello coinvolgere tutti nella riflessione sulla Ricerca in favore delle
Malattie Rare, un tema che deve essere parte fondamentale della cultura e della
coscienza civile di tutti.

Sportello per la & % 3

*‘
%
consulenzalegale <. ¥, "
Urgec
A chi é rivolto?
L’UNIONE SARDA .i: Pazienti e familiari che si trovano a convivere con una malattia rara
Caqllarl,torneo diBurraco per promyovere A cosa serve?
laricerca sulle cause delle malattie rare . . o o L.
http://www.unionesarda.it/articolo/ Offriamo un senvizio gratuito di colnsulgnz_a legale al fme d! formre_ mformazmm
sardegna_agenda/2017/11/12/cagliari_ su problematiche, per lo piu previdenziali e burocratiche, inerenti a tutela dei
torneo_di_burraco_per_promuovere_la_ diritti dei pazienti affetti da malattie rare
ricerca_sulle_cause-122-665383.html ) )
Dove ci trovi?
Presso [ Oratorio della Parrocchia Mater Ecclesiae,
in Via Luna e Sole 1 a Sassari 1

SARDEGNAEVENTI® | guandoci rosi

e s e Tutti i mercoled, previo appuntamento,

VDL A BN dalle ore 16:00 alle ore 17:00.
Torneo di Burraco a Cagliari a favore
della Ricerca per le Malattie rare Come contattarci?

http://www.sardegnaeventi2.it/evento/99947-

. o Potete scriverci all'indirizzo:
torneo-di-burraco--a-cagliari/

armrdelegazionesardegnaldgmail.com
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Bergamo Rifugio Calvi

Mi & stato chiesto di mettere nero su bianco le emozioni che abbiamo provato
nella terza edizione della Bergamo Rifugio Calvi.

Ed eccoci di nuovo alla partenza dell'awentura di Gherardi del 1978 con tante
emozioni nel cuore. Tante persone presenti alla partenza, da mia moglie carola
sostenitrice e organizzatrice, del mio Bambino Guido, al figlio di Gherardi;
Gianbattista e la sorella Monica, ui emozionato ha parlato del papa e con qualche
lacrima € riuscito a raccontare quello che era il padre:

Simone Maro, alpinista e amico, ha presenziato e ricordato con affetto Gherardi,
suo amico e sponsor nelle prime spedizioni alpinistiche.

Con Lara Magoni, amica e consigliere regionale sempre presente alla partenza.
Le dirigenze di A.R.M.R. e tanti amici pronti a buttarsi nei 72 km che ci separano
dall‘arrivo, la in cima al Rifugio Calvi.

Passo dopo passo si conoscono persone, storie, luoghi affiancando la fatica fisica
e mentale e cercando di capire e comprendere la bellezza della vita e dello sport
attraverso sguardi e parole ognuno con il suo zaino con dentro la propria storia
diuomo e di donna. Camminare e pensare che siamo fragili e nello stesso tempo
forti e che possiamo farcela mettendo in campo tutte e forze anche quando le
malattie colpiscono senza awvisare, forti dentro a vincere i 72 km che sono li
davanti a noi, questa & la nostra prova.

Le emozioni di chi partecipa alla Bergamo Calvi sono uniche, fantastiche, intime
per poi diventare un‘unica condivisione e passione.

Nel cuore passo dopo passo oltre Lostacolo.

Con sincera amicizia per lamico Egidio Gherardi e figli.

La fondazione A.R.M.R. unita a tutti noi per la ricerca e la cura delle malattie rare.

Dalla Val Brembana alla Corea del Sud,

il sogno olimpico di Giorgio Scuri
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Un sogno che si avvera, e ammanta dei colori brembani i o

cinque cerchi olimpici. Fra meno di due mesi prenderanno
il via, a Pyeongchang in Corea del Sud, i Giochi della
ventitreesima Olimpiade Invernale. La fiamma olimpica,
accesa come tradizione in Grecia, dallo scorso novembre
sta percorrendo la Corea in lungo ed in largo, per giungere
puntuale alla cerimonia inaugurale del 9 febbraio 2018.
A far da tedofori centinaia di coreani, ma anche un
drappello di venti italiani, selezionati attraverso una
selezione online promossa dalla Samsung (il colosso
coreano dell'elettronica) attraverso la campagna “Corri
per il sogno”, centrata su storie umane e sportive che
possano sottolineare al meglio lo spirito olimpico. Fra i
selezionati c'¢ Giorgio Scuri, 48 anni di Branzi, alpinista
e maestro di sci.

Giorgio vanta negli ultimi anni la scalata ai 4478 metri del Cervino,
al Monte Rosa ed allo spigolo nord del Pizzo Badile, ma anche (nel
2008) una Coppa del Mondo Master di slalom gigante. La fiaccola che
portera con orgaglio lungo le strade coreane sara idealmente quella della
Fondazione Aiuto e Ricerca Malattie Rare (www.armr.it) di cui ¢ alfiere
e rappresentante dopo che negli ultimi anni si & trovato a combattere (e
vincere) una rara patologia che improwisamente l'aveva di fatto paralizzato:

la mielite trasversa acuta.

Al suo fianco ci sono la moglie Carola, i figli Guido e Bruno e tantissimi
amici, con i quali negli ultimi tre anni ha portato avanti anche la “pazza
idea” di ripercorrere a piedi i circa 70 chilometri fra Bergamo ed il
Rifugio Calvi, a ricordo dell’analoga impresa che un altro brembano, lo
scalatore con le stampelle Egidio Gherardi, porto a termine nel 1978. “Di
nuovo al Calvi” & diventato un motto, un progetto e una sfida: si alimenta
di amicizia e solidarieta per sostenere la ricerca e dare speranza concreta
a tanti malati. Lo spirito olimpico non poteva avere tedoforo migliore.



DELEGAZIONE VAL CALEPIO ResponsbieDiego Busata
Valcalepio orchidee
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Aduti per la Ricercu su

17 FEBBRAIO 2018 " .
Delegazione della Val Calepio, it 17 Febbraio 2018 presso il Palazzo Conte Delegamngﬁg’:g Val Calepio

Passi a Villongo grande Apericena per la ricerca. Con numerose famiglie. organizza un esclusivo

Animazione e tombolata per bambini, lotteria per adulti, premi per tutti.

La serata é stata allietata con la musica e le canzoni di Gabriele. APERICENA

Sabato

17 FEBBRAIO 2018

ore 20 - PALAZZO CONTE PASSI
via Roma VILLONGO

CON MUSICA DAL VIVO, INTRATTENIMENTO PER BAMBINI
ETOMBOLA

Quota partecipazione: adulti 15€ - bambini 5€




“Speciale Vintage”, mercatino per la
Ricerca sulle Malattie Rare

Raccogliere fondi per finanziare borse di studio da dedicare alla ricerca
sulle malattie rare: & Lobiettivo dell'iniziativa “Speciale vintage ™ organizzata
dalla Fondazione A.R.M.R. (Aiuto alla Ricerca Malattie Rare), presieduta da
Daniela Guadalupi, e giunta alla sua sedicesima edizione.

Per domenica 19 novembre & prevista una data straordinaria dedicata al
vintage in piazza Cittadella nel cuore di Citta Alta a Bergamo.

Allo stand della Fondazione A.R.M.R. le volontarie guidate da Anna Valtellina
presenteranno, a chi volesse fare unofferta, oggetti raffinati e curiosi accessori
moda: “Per chivorra donare qualcosa a favore della Ricerca - spiega Anna
Valtellina - saranno a disposizione occhiali, cinture, borsette, foulard, sciarpe
e bigiotteria del passato. Lobiettivo primario & quello di raccogliere fondi
per assegnare borse di studio a giovani ricercatori dell'lstituto di ricerca
farmacologiche Mario Negri”.

% N SOR...RISO
PER LA RICERCA 2017

Continua con passione e ottimi risultati attivita
di tutte le volontarie che quasi quotidianamente
prestano la loro opera sulle piazze per divulgare
la conoscenza sulle malattie rare e raccogliere
fondi per la ricerca .




SABATO 15 SETTEMBRE 2017

Red Party

La festa pil "cool” dell'anno
La Fondazione A.R.M.R. (Aiuti per la Ricerca sulle Malattie Rare) ONLUS
Vuole festeggiare con te il suo 25° compleanno

Sabato 15 settembre 2018 ore 20.00 - Palazzo Colleoni via Molino, 2 Cortenuova (bg)

Grande divertimento con musica dal vivo, buffet, sfilata di moda, estrazione premi, dj set ...
E tante sorprese!!!

Ti aspettiamo!!!
Chiama subito per prenotare anche per i tuoi amici
Prenotazioni 3482296235

Partecipare al RED PARTY AR.M.R.
Significa soprattutto contribuire alla ricerca, ma anche divertirsi! —“J



Qui alcuni momenti dell’edizione 2017 !
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C’e uno splendido modo di contribuire alle attivita
della Fondazione A.R.M.R. che non costa nulla:

\ W devolvere il 5 per mille della propria dichiarazione dei redditi.
I “' g Per farlo basta seguire 3 semplici passi:
L ) 4

STAMPATO SU CARTA RICICLATA @ DESIGN e-venti.com

e Compilare la scheda CUD, il modello 730 o il modello Unico
e Firmare nel riquadro indicato come “Sostegno del volontariato”

\ | | S Indicare il codice fiscale della Fondazione A.R.M.R. '
HJJ - 02 452 340 165 /&
A A A o .%,"’ P

Anche chi non deve presentare a dichiarazione dei redditi puo comunque richiedere (a scheda
al datore di lavoro o allente erogatore della pensione e consegnarla a un ufficio postale, a uno
sportello bancario, che le ricevono gratuitamente, 0 a un intermediario abilitato alla trasmissione
telematica (CAF, commercialisti, etc.). Scrivere sulla busta DESTINAZIONE CINQUE PER MILLE
IRPEF e indicare cognome, nome e codice fiscale del contribuente.
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Diventare soci significa condividere gli
ideali della Ricerca sulle Malattie Rare.

QUOTE ASSOCIATIVE

socio giovane ( fino a 25 anni ): 10 Euro

socio ordinario: 30 Euro

SOCiO sostenitore: 6[] EUI’O Conto corrente bancario n. 94728
- . . . - ABI 03111 - CAB 11101
socio benemerito: 600 Euro UBI BANCA - Sede Bergamo

Iban: IT7820311111101000000094728

Viricordiamo che il rinnovo associativo & Conto cormente bancario n. 360621
fondamentale per proseguire con i nostri progetti ABI 08899 - CAB 11100

e con la ricerca di cure delle malattie rare. CassalE;‘;?l'%'o385855‘;‘?(')‘80558‘(%; 60(')‘632?93“
Le donazioni sono soggette a agevolazioni fiscali '

Conto corrente bancario n. 104442906
ABI 02008-CAB 11110

Per effettuare la donazione in modo piu semplice Unicredit Sede Bergamo

e rapido e possibile utilizzare il circuito PayPal, Iban: IT76P0200811110000104442906
prat_u_:o & sicuro, oppl!re effe_ttuare i con_sueto Versamento Postale c.c. postale n° 14246219
bonifico alle sequenti coordinate bancarie: Intestato a Fondazione onlus A.R.M.R.

Puoi donare anche con ' PayPal

Sede Legale: Segreteria Presidenza: Segretaria Generale:
Via Camozzi, 3 - Ranica Rita Galizzi Sig.ra Gabriella Chisci
presidenza@armr.it Ivana Suardi Tel./Fax 035.79.85.18

Tel. 035.67.19.06 Cell. 338.4458.526
FONDAZIONE A.R.M.R. Fax 035.67.26.99 segreteria@armr.it
Aiuti per la Ricerca segreteriapresidenza@armr.it
sulle Malattie Rare www.armr.it
C.F. 02 452 340 165




