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Torino, 19/5/2025

Verbale dellAssemblea delle associazioni della Federazione Malattie Rare Infantili (FMRI).

Il giorno 19/5/2025, alle ore 18,30 presso la sede della Federazione delle Malattie Rare Infantili
(FMRI), Corso Galileo Galilei 38, Torino e sulla piattaforma GOTOMEET della FMRI, si & tenuta la
riunione delle associazioni della FMRI, con il seguente ordine del giorno:

Relazione del Presidente

Presentazione del bilancio al 31/12/2024
Relazione dell’organo di controllo
Presentazione del bilancio preventivo 2025

A i sl S

Approvazione dei bilanci

Il Presidente Dr. Roberto Lala, alle ore 18.35, constatato il numero legale delle associazioni presenti
e constata la presenza del revisore dei conti, D.ssa Paola Aglietta, dopo aver nominato il Dr. Luca
Nave a svolgere il compito di segretario al fine di redigere il presente verbale, dichiara aperta la
riunione.

1. Relazione del Presidente

Il Presidente illustra le attivita che sono state realizzate nel 2024: illustra innanzitutto i
finanziamenti che sono stati ricevuti dalla Regione Piemonte a sostegno del progetto “Oasi di
benessere” che prevede un ciclo di incontri e un soggiorno estivo rivolto ai pazienti con malattia
rara e loro familiari e dalla Banca d’Italia che va a finanziare il progetto intitolato “Rete clinica per il
trattamento di sindromi genetiche pediatriche orfane di cura mediante farmaci di precisione e
riposizionati” realizzato presso I'Ospedale Infantile Regina Margherita di Torino”. Continua
I'impegno della FMRI nel sostegno delle attivita realizzare presso 'OIRM in virtu del finanziamento
del lavoro di Claudio Zottola (dipendente della FMRI) e di 4 consulenti esterni (Sara Giorda
[dietista], Laura Penolazzi [dietista], Pina Sauro [biologa] e Giorgia Fenocchio [psicologa]).

Il Presidente illustra, inoltre, che continua I'impegno della FMRI a favore degli adolescenti nel
contesto della collaborazione con il Comune di Torino (Progetto “Aria-Spazi Reali), con gli incontri
nelle scuole (progetto “Diverso da chi?) e nel nuovo progetto “La salute non & un’isola” in
collaborazione con I'associazione Eufemia e altre 9 associazione che si occupa di adolescenza nel
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