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Il 16 giugno 2012 si & svolta ' Assemblea
Generale alla quale hanno partecipato il
Presidente Sig. Pierluigi Malegori con i membri
del Consiglio, il Presidente onorario, Prof.
Alberto Piperno, molti soci e le dottoresse Sara
Pelucchi, Giulia Ravasi e Paola Trombini.

Moderatrice Donatella Donati.
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L’ Assemblea, preso atto delle esposizioni fatte,
delibera di approvare all’'unanimita il bilancio
dell’esercizio dall’1/01/2011 al 21/12/2011.
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Una gestione attiva. In calo le donazioni e i ver-
samenti societari.

Procede in egual misura anche la raccolta fondi
con il 5x1000.

Emblematico il dato relativo al 2010:

2006 - preferenze 317 - importo € 13.357,16
2007 - preferenze 465 - importo € 17.734,11
2008 - preferenze 540 - importo € 20.533,87
2009 - preferenze 543 - importo € 21.351,82
2010 - preferenze 563 - importo € 17.842,02

31?2 » Sono aumentate le preferenze, ma per la prima
cosl. ° es p ’ p p
volta dal 2007 & diminuito I’importo.



Durante I’ Assemblea si sono messi in risalto gli INTERVENTTI e le PARTECIPAZIONI

promosse anche dalla nostra Associazione:

Lo scorso 1° Giugno presso I’Auditorium Universita Milano Bicocca (Edificio U18 - Vedano al

Lambro-MB) si ¢ svolto un convegno sul tema

“Le malattie da ACCUMULO DI FERRO:

un modello di patologia trasversale dall’eta pediatrica all’eta adulta”

L’evento promosso ed organizzato dal Prof. Piper-
no ha toccato vari argomenti con diversi interven-
ti del Professore sui vari temi e la partecipazione
delle Dottoresse Paola Trombini e Raffaella
Mariani.

L’ Associazione 'I'Fe ¢ stata tra gli sponsor del-
I’evento.
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Le malattie da
ACCUMULO DI FERRO:

Un modello di patologia trasversale dall’eta
pediatrica all’eta adulta
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| Giugno 2012
Auditorium Universita Milano Bicocca
Edificio U8 - Vedano al Lambro (MB)

L’Associazione finanzia

un progetto di ricerca Universitario

Presentato dalla dott.ssa Giulia Ravasi, che opera
nel laboratorio dell’ Universita degli Studi Milano-
Bicocca, all’interno del gruppo di lavoro coordi-
nato dalla dott.ssa Sara Pelucchi.

Il progetto, denominato “Iperferrltlnemle
senza ferro”, intende studiare alcuni casi di
iperferritinemia che non sono correlati ad un
sovraccarico di ferro, e le cui cause sono scono-
sciute.

L’importo totale finanziato ¢ di 5.500 euro.
Al termine del progetto, che durera circa un anno,
informeremo sui risultati raggiunti.



A Rennes (Francia) dal 4 al 10 giugno, per il
secondo anno, tutte le Associazioni appartenenti alla
EFAPH hanno Organizzato la

“Settimana Europea
dell’Emocromatosi”

I contenuti dell’incontro sono stati illustrati succes-
sivamente durante 1’ Assemblea da Mr. Robert Sorril.
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E stata effettuata la seconda edizione del

“Farma-tour”

Distribuzione materiale informativo
medico-scientifico, quest’anno si & svolto
nelle cittadine di Sesto San Giovanni e
Cinisello Balsamo.

Sono stati raggiunti ben 43 punti vendita!

Esecutori: Donatella Donati e Giuseppe Spagnoli.

Gazebo

Nella giornata del 7 Giugno 2012

I’ Associazione ¢ stata presente a Monza

(zona Rinascente e Via Piermarini) con un gazebo
per la divulgazione

di materiale informativo

relativo alla malattia e all’attivita dell’ Associazione
e del Centro Ambulatoriale.

Sono stati informati vari

organi di stampa locali

e del settore medico affinché dedicassero a queste
nostre attivita uno spazio sulle loro testate.

Il Giornale di Monza ha pubblicato
I’informazione con tutti i dettagli.



° incontyo ﬁ ﬁ
di primavera
i eleThon

GOMBATTT LA DISTROFIA MUSCOLARE
ELEALTRE MALATTIE GENETICHE

A Roma il 14 aprile 2012 si ¢ tenuto presso il
Policlinico Gemelli il

1° Incontro di primavera

con le Associazioni di malattia Amiche di Telethon.
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E stata ’occasione per affrontare alcuni temi caldi per il
mondo associativo delle malattie rare.

4 aprie 2012 - ore |l Nella giornata sono stati presentati alcuni esempi replicabi-
G li di cooperazione a diversi livelli, secondo il modello col-
L e g - laborativo a cui la Fondazione Telethon si ispira da sempre.
R r'_ L’ Associazione ¢ stata rappresentata da: Donatella Donati e
AFRCHS Emilio Guanella.

Al termine dell’ Assemblea il Prof. Piperno ha spiegato la situazione attuale dell’ambulatorio
e la sua organizzazione, variata a seguito della riduzione del personale medico,
in attesa di chiarimenti e decisioni da parte della Direzione Sanitaria.
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