) Mitocon

Insieme per lo studio e la cura
delle malattie mitocondriali

RELAZIONE ATTIVITA” MITOCON ONLUS
FONDI 5 PER MILLE DELL’IRPEF ANNO FISCALE 2015

Mitocon - Insieme per la cura e lo studio delle Malattie Mitocondriali Onlus indirizza la sua attivita di

volontariato a favore delle persone colpite da patologie di origine mitocondriale e svolge attivita di

informazione, sensibilizzazione, prevenzione e sostegno alla ricerca in relazione alle problematiche

connesse.

Per realizzare gli scopi associativi agisce secondo le seguenti modalita:

promuovere lo sviluppo delle conoscenze di base nel campo delle malattie mitocondriali;
supportare e favorire la ricerca scientifica e medica sulle diagnosi, le terapie e le tecniche di
riabilitazione dei malati mitocondriali;

fornire supporto informativo, assistenza e sostegno morale ai malati di patologie mitocondriali
e alle loro famiglie;

promuovere e fornire supporto ad attivita di riabilitazione dei malati mitocondriali che ne
favoriscano I'acquisizione del maggior livello di autonomia possibile, la crescita personale e
I'inserimento sociale e lavorativo;

promuovere campagne di prevenzione e sensibilizzazione su tutte le problematiche legate alle
patologie mitocondriali e curare la pubblicazione di materiale scientifico, divulgativo e

informativo.

Tali attivita possono essere svolte in convenzione con Enti Pubblici o Privati, Universita, Fondazioni e

ogni altro ente interessato.

Lo scopo della presente relazione e quello di meglio esplicitare gli interventi realizzati e le spese

sostenute e finanziate con le somme ricevute dal Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali, tramite
il contributo del 5x1000, in linea con quanto gia riportato sinteticamente nel modello di

rendicontazione.
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APPROFONDIMENTO SUI PROGETTI FINANZIATI

In data 11 agosto 2017, I'associazione Mitocon Onlus ha ricevuto sul proprio conto corrente I'importo
di€47.939,89 relativo al “5 per mille 2015” che, in considerazione degli scopi dell’Associazione, é stato
impiegato secando lo schema a seguire.

Tutte le spese qui rendicontante sono state sostenute nel periodo compreso fra giugno 2017 e luglio
2018. Si ricorda che gli elenchi dei soggetti ammessi con l'indicazione delle scelte e degli importi
spettanti per il 5 per mille 2015 sono stati pubblicati in data 18 aprile 2017,

Anno finanziario 2015
Data di percezione 11/08/2017
IMPORTO PERCEPITO €47.939,89
1. Risorse umane
2. Costi di funzionamento
3. Acquisto beni e servizi
4. Erogazioni ai sensi della propria finalita istituzionale
5. Altre voci di spesa riconducibili al raggiungimento dello scopo sociale € 47.939,89
7° Convegno Nazionale sulle Malattie Mitocondriali €17.929,17
Premio Mitoideas 2017 £ 6.000,00
Premio Mitoideas 2018 € 6.000,00
Developing Tools for Trial readiness in primary mitochondrial myopathies of the
adulthood € 18.010,72
6. Accantonamento
TOTALE SPESE €47.939,89

L'impiego di queste risorse da una parte rispecchia la volonta di Mitocon di fornire supporto ai pazienti
affetti da patologie mitocondriali e alle loro famiglie, con progetti concreti, quali il Convegno Nazionale
sulle Malattie Mitocondriali, volti a fornire informazioni, assistenza e sostegno morale. Dall’altra, la
decisione di supportare e favorire la ricerca scientifica e medica sulle diagnosi, le terapie e le tecniche
di riabilitazione dei malati mitocondriali.

L'associazione promuove direttamente progetti di ricerca selezionati con il supporto del comitato
scientifico, ma cofinanzia anche progetti con altri enti ed associazioni. Dal 2007, anno di fondazione, a
oggi, Mitocon ha stanziato per questi progetti circa 900.000 di euro.

Per il dettaglio delle attivita si rimanda alla pagina del sito istituzionale dell’associazione

(www.mitocon.it/cosa-facciamao).
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5. Altre voci di spesa riconducibili al raggiungimento dello scopo sociale

a) 7° Convegno nazionale sulle malattie mitocondriali

Durata del convegno 22-24 settembre 2017
Costo totale €17.929,17
QUOTA SU 5X1000 €17.929,17

Giugno/novembre 2017

Erogato nel periodo

Dal 2011, il Convegno Nazionale sulle Malattie Mitocondriali promosso da Mitocon rappresenta un
appuntamento annuale molto sentito dalla comunita scientifica italiana che si occupa di malattie
mitocondriali, dai pazienti e dalle loro famiglie.

La decisione in merito all'edizione 2017 & stata deliberata dal Consiglio Direttivo il 08 febbraio 2017.
Mitocon ha scelto la citta di Milano, che ospita alcuni dei maggiori centri di riferimento in Italia per lo
studio e la cura delle malattie mitocondriali. Il 7° Convegno Nazionale sulle Malattie Mitocondriali si &
svolto dal il 22 al 24 settembre 2017 presso il Novotel Milano Linate Aeroporto e ha visto Ia
partecipazione di 140 pazienti, familiari e accompagnatori e 38 esponenti del mondo medico e
scientifico.

Come ogni anno, il programma é stato diviso in una
parte scientifica accreditata ECM e una parte

. . - . - » . 8 P.m |
dedicata ai pazienti e alle famiglie. Il convegno si & !w:ifl'.i‘?l;}:,ff;::;fu
aperto con il seminario “Scelte di salute consapevoli 3. Siv0 6 g

Latittn o Mooy

in situazioni complesse: esperienze e riflessioni con il v

supporto della bioetica”. Grazie al contributo dei Gemelli #
maggiori esperti italiani, le sessioni scientifiche sono
state un’occasione di confronto viva e stimolante
sugli ultimi progressi scientifici per tutti coloro che

ogni giorno lavorano alla diagnosi e alla cura dei
pazienti. Una sessione ha riportato le ultime novita presentate a Euromit — International Meeting on
Mitochondrial Pathology (Colenia, 11-15 giugno 2017).

Le sessioni per pazienti e famiglie erano mirate a informare i partecipanti sullo stato dell’arte delle
malattie mitocondriali e sono stati incoraggiati incontri e confronti di esperienze, opinioni e idee tra
chi studia queste patologie e chi le vive. E stato predisposto inoltre uno spazio dedicato a consulenze
mediche gratuite per pazienti e familiari. Per visionare il programma: https://www.mitocon.it/cosa-

facciamo/convegno-nazionale-sulle-malattie-mitocondriali/7-convegno/ .
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b) Premio Mito Ideas 2017 e 2018

Mitoideas 2017 Mitoideas 2018
Durata del progetto 1anno 1 annho
Costo totale del progetto € 6.000 €6.000
QUOTA 5U 5X1000 € 6.000 €6.000
Erogato nel periodo Ottobre 2017 Giugno/luglio 2018

Il Premio Mito Ideas & un concorso indetto da Mitocon rivolto ai ricercatori under 35 per stimolare
idee per progetti di ricerca e sviluppo innovativi nel campo delle malattie mitocondriali. Il tema dei
progetti & libero e la valutazione delle proposte ¢ affidata a una commissione scientifica di esperti. |
progetti vengono presentati ed esposti al Convegno Annuale nella sessione poster.

¢ || Premio Mitoideas 2017 é stato assegnato in occasione del 7°
Convegno Nazionale sulle Malattie Mitocondriali alla dott.ssa
Alessandra Maresca, che ha presentato il progetto “LHON-OFF:
un’idea per spegnere la Neuropatia Ottica Ereditaria di
Leber”. 1l progetto si basa sull'idea di sfruttare il modello
neuronale derivato dai pazienti affetti da neuropatia ottica
ereditaria Leber (LHON) e le tecniche di sequenziamento di

nuova generazione, per identificare il gene modificatore della
patologia, che potrebbe rappresentare sia un fattore
prognostico, in grado di individuare precocemente i soggetti
portatori delle mutazioni che hanno pit probabilita di

ammalarsi, sia un nuovo target per la terapia farmacologica o
genica. Una volta confermato in vitro il ruolo di madificatore di questo gene, si potrebbero
ricercare molecole in grado di attivarlo/inibirlo o utilizzarlo per una terapia genica alternativa,
aggirando quindi le difficolta ancora insormontabili di reinserimento del gene mitocondriale
corretto.

Il Premio & stato erogato nel mese di ottobre 2017 per un importo complessivo di 6.000 euro, di
cui 1.000 euro sono stati assegnati alla Dott.ssa Alessandra Maresca, mentre 5.000 euro sono
stati erogati all’l.R.C.C.S. Istituto delle Scienze Neurologiche, Ospedale Bellaria di Bologna, a cui
la Dott.ssa Maresca e affiliata come contributo per la realizzazione del progetto.
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e Vincitore del Premio Mitoideas 2018, assegnhato
durante I'8° Convegno Nazionale sulle Malattie
Mitocondriali, che si & tenuto a Roma da 25 al 27
maggio 2018, & stato il Dott. Guido Primiano, con
il progetto dal titolo “Caratterizzazione del
profilo metabolico nelle Molattie
Mitocondriali.

Il progetto si pone I'obiettivo di tracciare i profili
metabolici di differenti forme di malattie
mitocondriali geneticamente determinate (PEO, MERRF, MELAS e forme puramente
miopatiche) per rendere pili facile la comprensione dei meccanismi patogenetici alla base e il

conseguente sviluppo di validi biomarcatori e terapie efficaci.

Il premio, dell'importo di 1.000 euro, & stato corrisposto al Dott. Primiano a giugno 2018, e
contestualmente a luglio 2018 Mitocon ha emesso il contributo di 5.000 euro in favore
dell’Istituto di Neurologia della Fondazione Policlinico Universitario Agostino Gemelli, Universita
Cattolica di Roma, per la realizzazione dello studio.

c) Developing Tools for Trial readiness in primary mitochondrial myopathies of the adulthood
(Sviluppo di strumenti di valutazione clinica delle miopatie mitocondriali dell’adulto per studiare

la storia naturale e preparare i trial clinici)

Attivazione del progetto 2017
Costo totale del progetto € 119.000,00
QUOTA SU 5X1000 €18.010,72
Erogato nel periodo Agosto 2017

Il progetto “Developing Tools for Trial readiness in primary mitochondrial myopathies of the
adulthood” & il risultato di una fruttuosa collaborazione tra Mitocon, che ne ha promosso la
realizzazione e ha stanziato un finanziamento di 119.000 euro; il Network Italiano sulle Malattie
Mitocondriali, che gestisce la parte assistenziale clinica e scientifica, e la Fondazione Telethon, che ne

ha preso in carico la gestione amministrativa.
Nell’ambito dello studio, il paziente riveste un ruolo centrale per la ricerca scientifica.

Malgrado i progressi registrati negli ultimi anni nella comprensione dei meccanismi molecolari
responsabili delle malattie mitocondriali, le scelte terapeutiche sono ancora limitate e spesso
sintomatiche, in grado cioé di mitigare i sintomi, ma non di risolvere i meccanismi di base della
malattia. La rarita dei casi rende difficile lo studio di queste patologie e il progresso dell’assistenza

Mitocon - Insieme per lo studio e la cura delle Malattie Mitocondriali - ONLUS
CF: 97488070588 Iscritta al Registro del Volontariato della Regione Lazio - Sezione Il n. 705 del 8/9/2008
Sede legale: Via Francesco Benaglia,13 00153 Roma - Tel. 06 66991333/4 - Contact center pazienti: 340 7569156

Pag. 5/6



*] ' Mitocon

Insieme per lo studio e la cura
delle malattie mitocondriali

medica e delle prospettive terapeutiche. Gli studi clinici realizzati finora sono pochi, di breve durata e
hanno coinvolto un numero molto esiguo di pazienti. Altre criticita sono la mancanza di misure
condivise per valutare la risposta alle terapie, I'assenza di bhiomarcatori utili e I'incompleta
comprensione della storia naturale .della malattia, che limitano la corretta interpretazione,
riproducibilita e comparabilita degli studi clinici.

Dagli studi pre-clinici sono emersi invece nuove potenziali strategie terapeutiche che rendono
necessario lo sviluppo di strumenti in grado di guidare i trial clinici dei nuovi farmaci. Il progetto, della
durata di due anni, ha I'obiettivo di identificare alcuni di questi strumenti, che permetteranno
di pianificare trial clinici efficaci per i pazienti adulti con miopatia mitocondriale. Nello specifico, lo
studio & finalizzato a sviluppare scale funzionali condivise per i pazienti con miopatia mitocondriale
con eta di esordio in eta adulta (oltre i 16 anni di eta), analizzare biomarcatori di possibile malattia (tra
cui FGF-21 e GDF-15) e studiare la storia naturale di alcune di queste sindromi.

A differenza degli studi condotti finora, questo progetto coinvolge un numero significativo di pazienti,
in cura presso i centri che aderiscono al Network Italiano sulle Malattie Mitocondriali. Il coinvolgimento
dei pazienti e possibile attraverso il Registro Italiano dei Pazienti Mitocondriali, uno strumento
realizzato da Mitocon nel 2009 grazie al supporto di Telethon e che oggi raccoglie i dati di piti di 1.400
pazienti italiani.

Il progetto vede la collaborazione dei seguenti ricercatori: Michelangelo Mancuso, coordinatore del
progetto, e Gabriele Siciliano (Universita di Pisa), Costanza Lamperti (Fondazione IRCSS Istituto
Neurologico Carlo Besta di Milano), Giacomo Comi (Universita di Milano), Tiziana Mongini (Universita
di Torino), Paola Tonin (Universita di Verona), Valerio Carelli (Universita di Bologna), Serenella Servidei
(Universita Cattolica del Sacro Cuore di Roma), Olimpia Musumeci e Antonio Toscano (Universita di
Messina), Massimiliano Filosto (Universita di Brescia), Elena Pegoraro (Univeréité di Padova), Enrico
Bertini (Ospedale Pediatrico Bambino Gesti di Roma), Carlo Minetti (Ospedale Pediatrico G. Gaslini di
Genova) e Filippo Santorelli (IRCCS Stella Maris di Pisa).

Il finanziamento del progetto & stato deliberato dal Consiglio Direttivo il 1 ottobre 2016 con un
contributo di € 119.000,00 da erogare in due tranche di eguale importo, entrambe saldate durante il
2017. La prima tranche di pagamento di € 59.500,00, disponibile in parte grazie al contributo del
5x1000 anno fiscale 2014, & stata versata con bonifici effettuati a gennaio 2017. La seconda tranche di
€ 59.500,00 a saldo del progetto & stata erogata con bonifici del 01 e 03 agosto 2017 in forza della
pubblicazione degli elenchi da parte dell’Agenzia delle Entrate e quindi del successivo incasso del
5x1000 anno fiscale 2015, avvenuto I'11 agosto 2017.

Roma, 1 26/07/2018

Piero Santantonio

Presidente Mitocon Onlus
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RENDICONTO DEGLI IMPORTI DEL “5 PER MILLE DELL’IRPEF”
PERCEPITI DAGLI AVENTI DIRITTO
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Denominazione sociale Mitocon - Insieme per lo studio e la cura delle malattie mitocondriali ONLUS
{eventuale acronimo e nome esteso)

Scopi dell’attivita sociale
colpite da patologie di origine mitocandriale

C.F. dellEnte _ 97488070588

L'Associazione indirizza la sua attivita di volontariato a favore delle persane

con sede nel Comune di __Roma prov _RM
cap 00153 via Francesco Benaglia, 13
telefono 06/66991334 fax email segreteria@mitocon.it

PEC _mitocononlus@pec.it
Rappresentante legale _ Piero Santantonio C.F. _SNTPRI67S09H501P
Rendiconto anno finanziario 2015
Data di percezione del contributo 11/08/2017
IMPORTO PERCEPITO 47939,89 EUR
1. Risorse umane EUR

(dettagliare i costi a seconda della causale, per esempio: compensi per personale; rim-
borsi spesa a favore di volontari e/o del personale). N.B, nel caso in cui i compensi per
il personale superano il 50% dell'importo percepito & obbligatorio per le associazioni
allegare copia delle buste paga del personale imputato fino alla concorrenza dell'im-
porto rendicontato.

2. Costi di funzionamento EUR
(dettagliare i costi a seconda della causale, per esempio: spese di acqua, gas, elettric-
ita, pulizia; materiale di cancelleria; spese per affitto delle sedi; ecc...)

3. Acquisto benj e servizi EUR
(dettagliare i cosli a seconda della causale, per esempia: acquisto e/o noleggio ap-
parecchiature informatiche; acquisto beni immobili; prestazioni eseguite da soggetti
esterni all'ente; affitto locali per eventi; ecc...)

4. Erogazioni ai sensi della propria finalita istituzionale EUR
(N.B. In caso di erogazioni liberali in favore di altri enti/soggetti & obbligatorio allegare
copia del bonifico effettuato)

5. Altre voci di spesa connesse alla realizzazione di attivita direttamente 47939,89 EUR
riconducibili alle finalita e agli scopi istituzionali del soggetto benefi-
ciario

6. Accantonamento EUR

(& possibile accantonare in tutto o in parte I'importo percepito, fermao restando per

il soggetto beneficiario I'obbligo di specificare nella relazione allegata al presente
documento le finalita dell'accantonamento allegando il verbale dell'organo direttivo
che abbia deliberato I'accantonamento. Il soggetto beneficiario & tenuto ad utilizzare
le somme accantanate e a rinviare il presente modello entro 24 mesi dalla percezione
del contribute)

TOTALE 47939,89 EUR

I soggetti beneficiari sono tenuti a redigere, oltre al presente rendiconto, una relazione che det-
tagli i costi inseriti e sostenuti ed illustri in maniera analitica ed esaustiva Putilizzo del

contributo percepito.

Roma LI 26/07/2018
Firma del ra resentante legale (per esteso e leggibile)

Note: Il rendicanto dave essere compilato in modalita digitale cliccando sugli appositi spazi e successivamente stampato, firmato - dal legale
rappresentante - e inviato, mediante raccomandata A/R oppure all'indirizzo PEC daterzosettore divi@pec.lavoro.gov.it - completo della relazione
illustrativa e della copia del documento di identits del legale rappresentante.
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Il rappresentante legale, con la sottoscrizione del presente rendiconto, attesta I'autenticita delle
informazioni contenute nel presente documento e la loro integrale rispondenza con quanto
riportato nelle scritture contabili dell’organizzazione, consapevole che, ai sensi degli articoli 47 e
76 del d.P.R. n. 445/2000, chiunque rilasci dichiarazioni mendaci, formi atti falsi ovvero ne faccia
uso & punito ai sensi del codice penale e dalle leggi speciali in materia,

Il presente rendiconto, inoltre, ai sensi dell'articolo 46 del citato d.P.R. n. 445/2000, deve essere
corredato da copia semplice di un documento di identita in corso di validita del soggetto che lo

abbia sottoscritto.

Flrma el rappresantante legale (per esteso e leggibile)

Mote:ll rendiconto deve essere compilato In modalita digitale cliccando sugll appositi spazi e successivamente stampato, firmato - dal legale
rappresentante - e inviato, mediante raccomandata A/R oppure all'indirizzo PEC dgterzosettore.divi@pec.lavoro.govit - completo della
relazione illustrativa e della copia del documento di identita del legale rappresentante,



