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Editoriale 

 
Cari amici e soci  
con l’edizione di questo nuovo formato editoriale del notiziario AIG vogliamo inaugurare un 
cambiamento,speriamo apprezzato da voi,con un impegno rinnovato nelle varie attività dell’Associazione . 
 
L’ organigramma dell’ associazione si è allargato ,avendo nominato nuovi soci governatori ,che saranno il nostro 
“braccio lungo” nelle varie regioni. 
Anche il sito,grazie all’importante lavoro  del nostro responsabile Cesare Mazzotti, è stato rinnovato con più 
notizie e con una sezione dedicata alla Malattia di Pompe in collaborazione con i nostri soci Umberto Ubaldi e 
Linda Martino, responsabili rispettivamente per la Pompe adulti e pediatrica 
Tutto il lavoro svolto  ha lo scopo di rendere più snella la ricerca delle informazioni utili e le novità. 
Non abbiate timore a inviare suggerimenti,consigli,critiche perché ci serviranno a migliorare! 
 
Il presidente 
Fabrizio Seidita 

 

 

 

AIG per le Famiglie 

 
Bentrovati a tutti voi. 
Come ogni anno eccoci di nuovo al consueto appuntamento per fare insieme il bilancio sulle attività svolte da 
A.I.G. 
E’ prioritario informarvi circa il nostro 15°Convegno annuale che si è svolto a Rimini il21 e il 22 Maggio del 
corrente anno. 
Gli argomenti che sono stati trattati hanno riguardato: 
 

 COME AFFRONTARE L’EMERGENZA NELLE GLICOGENOSI 
La Dott.ssa Di Rocco dell’Ospedale Gaslini di Genova,ha presentato la proposta di un Progetto 
sull’emergenza da diffondere presso i pronti soccorso degli ospedali. Nel Progetto saranno fornite 
tutte le indicazioni per la correzione dello scompenso metabolico,le indicazioni per un intervento 
chirurgico,  i suggerimenti sull’organizzazione e le precauzioni da adottare nel caso si decida di 
affrontare un viaggio, una gravidanza e il parto. La proposta della Dott.ssa Di Rocco,ha avuto largo 
consenso tra i presenti, sia da parte dei pazienti che dei medici. Tra gli stessi medici si sono create 
delle collaborazioni per realizzare uno strumento utile e indispensabile per chi deve accogliere i 
pazienti con glicogenosi. 
 

 PRESENTAZIONE INCONTRO INTERNAZIONALE 
E’ stato presentato nei dettagli l’incontro Internazionale sulle glicogenosi 1 e 3 svoltosi a Milano il 2 e il 
3 Ottobre del 2010. All’incontro erano presenti i nostri ricercatori: Prof. Comi e il Dott. Varesio che 
sono impegnati nello sviluppo dei due progetti di ricerca finanziati da A.I.G. visibili nel sito. I presenti 
hanno potuto conoscere lo stato della ricerca nei paesi Europei ed anche extra Europa, esattamente 
negli Stati Uniti. Si sono create delle sinergie tra le Associazioni con l’impegno di continuare a 
collaborare nel tempo. 



 

 

                                                 

3 

 INCONTRO FORUM 
Il Sig. Ubaldi referente per la glicogenosi di tipo 2 insieme alla Sig.ra Martino,ha presentato una sua 
riflessione circa l’importanza e il valore di appartenere ad una Associazione. Egli ha sottolineato che, il 
sentirsi sostenuti,  essere insieme con chi ha lo stesso problema,permette di essere più ascoltati sia 
dalla classe medica sia dall’opinione pubblica .  
 

 ASSEMBLEA DEI SOCI 
Nel pomeriggio del sabato si è svolta l’assemblea dei Soci. Questa nuova organizzazione, ha visto una 
maggiore partecipazione dei Soci quindi una più ampia diffusione d’idee, proposte  utili  alla vivacità e 
alla vitalità dell’Associazione stessa. 
La Sig.Ferrario Raimondi, tesoriere dell’Associazione,  ha relazionato sul bilancio dell’anno 2010 ed ha 
illustrato quali saranno i futuri impegni di spesa per l’anno 2011.  

 
La giornata del sabato è terminata con un dopo cena culturale: la visita al Castello di Gradara roccaforte a pochi 
chilometri da Rimini sulle colline che segnano il  confine tra l’Emilia e le Marche. Come potete notare, il 
Convegno, cerca sempre di tenere legati diversi aspetti: l’informazione sulla ricerca scientifica, quello più legato 
alla gestione dei problemi pratici della malattia, la socializzazione tra le famiglie e la conoscenza dei luoghi in cui 
si svolge il Convegno.  
L’escursione è stata molto gradita dai nostri Soci, dai pazienti ed anche dai ricercatori che si sono uniti al 
gruppo. Incontrare gli altri con cui confrontarsi, parlare con chi sta portando avanti la ricerca per risolvere il tuo 
problema, non può che essere l’invito a tutti a partecipare sempre più numerosi al nostro incontro annuale. 
L’auto aiuto è fondamentale per il proprio benessere. 
 
La domenica mattina è stata dedicata all’informazione sulle ricerche finanziate da A.I.G. sviluppata dal Dott. 
Varesio e dal Prof. Comi. Era presente il Prof. Andria come coordinatore progetto Telethon per la malattia di 
Pompe. 
 
La novità di quest’anno ha riguardato 
l’organizzazione del “LABORATORIO 
ALIMENTARE “rivolto ai bambini e adolescenti 
presenti al Convegno (12). 
Il laboratorio ha voluto porre l’ accento 
sull’importanza della scelta degli alimenti in 
funzione della patologia. Si è parlato di 
piramide alimentare, si sono svolti giochi di 
manipolazione e riconoscimento di alimenti 
attraverso l’uso d’immagini, si sono svolti 
giochi di classificazione per ricostruire la 
piramide alimentare dei bambini con 
glicogenosi. Con gli stessi bambini sono state 
fatte riflessioni su quali alimenti SI e quali NO 
per un corretto stile di vita sia per i bambini, sia per gli adulti. Inoltre il messaggio che abbiamo voluto 
sottolineare è che la malattia non è un vincolo ma potrebbe diventare un’ opportunità  per conoscere 
un’alimentazione più sana. 
Un grazie di cuore alla Dott.ssa Valitutti e alla Dott.ssa Pozzoli che erano presenti nel gruppo con i bambini e che 
hanno  permesso la buona riuscita del laboratorio, per la preparazione dei materiali e per la loro competenza 
come dietiste dell’ospedale San Gerardo di Monza.  
 
Un augurio di cuore per un buon Natale e un felice 2012 
 
Angela Tritto Mazzotti 
 Vice Presidente A.I.G. 
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LA PAROLA AGLI ESPERTI 
E’ ben noto che la dieta rappresenti la terapia fondamentale in diverse glicogenosi. 
Una corretta adesione alle indicazioni alimentari garantisce un miglior equilibrio metabolico, con conseguente 
buon accrescimento, controllo dei rischi e riduzione delle complicanze associate alla patologia (Valayannopoulos 
V, Bajolle F, Arnoux JB, Dubois S, Sannier N, Baussan C, Petit F, Labrune P, Rabier D, Ottolenghi C, Vassault A, 
Broissand C, Bonnet D, de Lonlay P.Pediatr Res. 2011 Aug 18; Däublin G, Schwahn B, Wendel U.Eur J Pediatr. 
2002 Oct; 161 Suppl 1:S40-5. Epub 2002 Aug 
22.). 
 
Tuttavia, non sempre i concetti nutrizionali e 
biochimici, ben chiari al personale medico, 
infermieristico e alle dietiste, sono compresi e 
condivisi dai pazienti e dalle loro famiglie, che 
possono interpretare la dieta come una 
prescrizione da eseguire meccanicamente, senza 
capirne la logica. Una comprensione inadeguata 
non solo è potenzialmente pericolosa per la 
salute del paziente, ma è anche limitante e può 
generare frustrazione ed emarginazione nello 
stesso (“La conoscenza rende liberi” Socrate).  
 
Riteniamo, pertanto, che l’educazione alimentare debba essere rivolta soprattutto ai piccoli pazienti, utilizzando 
strumenti semplici, divertenti e stimolanti, che lascino al bambino pochi concetti chiari ma basilari per futuri 
approfondimenti.  In quest’ottica è stato svolto il laboratorio alimentare all’interno del XV congresso AIG: 
accanto ad una parte “didattica”, in cui noi dietiste abbiamo parlato di proteine, lipidi, vitamine, fibra, sali 
minerali e, in particolar modo, di carboidrati (soffermandoci soprattutto sulla distinzione fra carboidrati semplici 
e carboidrati complessi), si è svolta un’ampia parte “pratica”, in cui i bambini, grazie alla preziosa collaborazione 
della SIg.ra Tritto e di alcuni genitori, hanno giocato, ritagliato e colorato,basandosi sui concetti trattati.  
 
Il risultato è stato molto positivo, dimostrandoci come i bambini, se coinvolti adeguatamente, siano recettivi ed 
attivi. Il nostro scopo, inoltre, era quello di mostrare all’interno delle specifiche “norme dietetiche” la varietà ed 
ampiezza delle scelte alimentari, condivisibili con tutti, in modo che i bambini non solo fossero solidali fra loro 
ma si sentissero anche parte del più ampio “mondo” della sana alimentazione. 
 
La dietista , Maria Teresa Valitutti 
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AIG per la Ricerca 

 
Nonostante la crisi economica globale e la difficile situazione italiana,  l’erogazione del 5 per 1000 ci ha 
permesso anche questo anno di continuare a finanziare la ricerca unica via percorribile per dare certezze a chi è 
affetto da una malattia rara. 
Attualmente la nostra associazione è impegnata su tre fronti di ricerca clinica e genetica: 
 

 GLICOGENOSI TIPO 1 
Proseguono gli studi genetici del gruppo coordinato dal Dr. Luigi Varesio Direttore del Laboratorio di 
Biologia Molecolare dell’Istituto Gaslini di Genova .In particolare gli studi intrapresi hanno permesso di 
ottenere buoni risultati utilizzando cellule staminali  in collaborazione con l’università di Torino,in topi 
affetti da glicogenosi tipo 1A . I risultati sono stati pubblicati sul Journal of Hepatology, importante 
rivista scientifica internazionale. 
Per l’alto contenuto scientifico svolto dall’equipe del dr Varesio circa l’utilizzo delle cellule staminali 
nella terapia dei topi affetti da glicogenosi tipo 1 A siamo stati invitati al prossimo convegno 
internazionale sulle glicogenosi che si svolgerà a Lione nel mese di aprile 2012 
 

 GLICOGENOSI TIPO 2 
Prosegue la collaborazione con il Prof. Cesare Danesino dell’Istituto di Genetica della Università di 
Pavia  riguardante lo studio della genetica della malattia di pompe e delle espressioni cliniche più 
frequenti nella popolazione italiana. 
Nel mese di gennaio 2012 partirà una nuova collaborazione con l’Istituto Neurologico Besta di Milano  
attraverso l’erogazione di una borsa di studio finalizzata allo studio della autofagia nei pazienti in 
terapia con Myozyme 
 

 GLICOGENOSI TIPO 3 
L’azienda specializzata nella costruzione di modelli murini per malattie genetiche Genoway sta 
completando,sotto la supervisione del prof Comi e della dott.ssa Lucchiari dell’ Ospedale Policlinico 
Istituto di Neurologia dell’ Università di Milano ,il modello murino per la glicogenosi 3.Ciò permetterà 
di testare su tale modello approcci terapeuti nuovi che possano essere applicati , speriamo al più 
presto, nei nostri pazienti 

 
 
Da ultimo,  prosegue in modo proficuo la collaborazione con l’ Associazione Miologi Italiani, presieduta dal Prof. 
Antonio Toscano, composta da neurologi esperti nella diagnosi e cura della malattia di Pompe che ci vede 
impegnati insieme in un lavoro di sensibilizzazione medica e istituzionale. 
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AIG “Pompe” 

 
Alla nostra Associazione è riconosciuta l’importanza e il ruolo che si è guadagnata negli anni, diventando una 
fondamentale figura Istituzionale di riferimento per i pazienti affetti da Glicogenosi. 
 
La continua evoluzione del “mondo Pompe” ha richiesto la necessità di aumentare le forze in campo per 
mantenere le file dei collegamenti e rendere più diretto il sistema di trasferimento delle informazioni. 
 
Da quest’anno, Linda Martino e Umberto Ubaldi, sono le figure di riferimento AIG per la Glicogenosi Il, ai quali le 
famiglie e i pazienti affetti da questa patologia potranno chiedere informazioni scrivendo all'indirizzo : 
aig.pompe@libero.it 
 
Al congresso annuale AIG svoltosi a Rimini, durante il  “Forum Pompe”, è stato lasciato uno spazio alle richieste 
e all'esposizione delle problematiche che i pazienti incontrano nella gestione della propria malattia, il report 
delle argomentazioni e visibile sul ns. sito web www.aig-aig.it 
 
AIG ha partecipato a due importanti manifestazioni Internazionali che si sono tenute rispettivamente, nel 
novembre 2010 a Londra (Symposium Europeo sulla malattia di Pompe, conferenza AGSD-UK e IPA), e lo scorso 
mese di ottobre a San Antonio, Texas (conferenza AMDA-IPA). 
In questi eventi si sono incontrati Medici, Associazioni, e Pazienti provenienti da ogni parte del mondo, oltre ai 
rappresentanti dell'industria farmaceutica (Amicus Terapeutics, BioMarin e Genzyme) per fare il punto sulla 
ricerca e sullo stato della malattia. 
 

Buone notizie e “news” arrivano da quest’ultima conferenza e dalla ricerca scientifica:  
 

 Genzyme, acquisita dal gruppo Sanofi-Aventis, sta continuando la ricerca e la messa a punto, di un 
Myozyme potenziato (M6P). 

 

 BioMarin sta portando avanti un promettente sviluppo terapeutico (BMN701) per la malattia di Pompe. 
 

 Amicus Therapeutics ha avviato la sperimentazione della loro terapia farmacologica (AT2220) in 
aggiunta alla terapia enzimatica sostitutiva (ERT).  

 

 Andrea Amalfitano, (Department of Microbiology and Molecular Genetics, Michigan State University) - 
Barry J. Byrne, (Department of Pediatrics and Powell Gene Therapy Center, University of Florida) hanno 
illustrato progetti di terapia genica per la cura della malattia.  

 

 Inoltre, Wilma Treur, VSN. ha ribadito l’importanza della riabilitazione fisica sui pazienti Pompe, 
illustrando un programma sviluppato a Rotterdam, nei Paesi Bassi da Erasmus University Medical 
Center. 

 

 In Italia il progetto di ricerca, finanziato da Telethon Italia, condotto dal Prof. Andria e Prof. Parenti 
dell'università Federico Il di Napoli che prevede l'uso di "chaperones" farmacologici (Miglustat, 
Zavesca) in associazione con la terapia enzimatica sostitutiva (ERT) è stato avviato su un gruppo di 
pazienti. 

 
AIG ha finanziato un’importante progetto di ricerca che verrà avviato i prossimi mesi in collaborazione con 
l’Istituto Neurologico “Besta” di Milano che studierà l’autofagia dei pazienti affetti dalla malattia di Pompe. 
 
La nostra Associazione ha preso parte al Congresso Nazionale AIM (Ass. It. Miologia) di Cagliari, dove gli 
organizzatori hanno ribadito l’importanza dello scambio di informazioni tra le varie “rappresentanze 

mailto:aig.pompe@libero.it
http://www.aig-aig.it/
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istituzionali”, riservando uno spazio per un confronto con le associazioni di riferimento dei pazienti. 
 
AIG è stata invitata per far sentire la voce di chi vive e convive con una malattia rara... “Una rete per la cura 
della malattia di Pompe” ha titolato l’incontro riservato ai Professionisti del settore sanitario svoltosi a Napoli, 
favorendo lo scambio di conoscenze sullo stato della ricerca scientifica e sulle problematiche che emergono 
nella “presa in carico” del paziente. 
 
Il Convegno medico-scientifico organizzato a Palermo dall’Associazione U.I.L.D.M., dall’Associazione Famiglie 
SMA, e da AIG scaturisce dalla necessità di fare, in ambito locale, il punto della situazione e dare una corretta e 
tempestiva informazione ai pazienti, familiari, operatori sanitari e sociali sui progressi della ricerca scientifica 
sulle malattie neuromuscolari. 
“Fare rete” per favorire le conoscenze e lo scambio di informazioni è attualmente l’unica sinergia condivisa da 
tutti per favorire lo sviluppo della ricerca medica scientifica, nell’intento di migliorare il benessere del paziente. 
 
Per questo desideriamo favorire un costante scambio di informazioni, nell’intento di dare un contributo a quanti 
si trovano nella condizione di essere “malati rari”.  
“Aiutare, promuovere e diffondere” sono e saranno sempre gli obiettivi prioritari di AIG. 
 

 

 

 

AIG Bilancio 

 
Nel corso del 2011 ci sono stati accreditati due contributi del cinque per mille, relativi agli anni 2007 e 2008, per 
un totale di Euro 125.407,04 
 
Grazie a ciò abbiamo potuto finanziare la ricerca per le Glicogenosi di tipo 1A , 2 e 3. 
 
Vorrei quindi ringraziare tutte le persone che ci hanno fatto “pubblicità” e che hanno firmato affinchè fosse 
destinato alla nostra associazione il 5 per mille delle loro imposte. 
 
La ricerca però deve proseguire, così come il nostro sostegno a favore dei soci e pazienti, attraverso 
l’organizzazione dei Convegni e la collaborazione con le altre Associazioni Europee. 
Abbiamo bisogno del vostro aiuto:  con il vostro contributo possiamo fare altri preziosi passi sul nostro cammino 
e non temere che un giorno gli sforzi che sono stati fatti fino ad ora risultino vani. 
 
La situazione attuale non ci dà molto conforto, non siamo sicuri nemmeno se sarà possibile per l’anno prossimo 
ottenere ancora il contributo del cinque per mille, quindi tutti insieme dobbiamo impegnarci per sostenerci a 
vicenda. 
 
Grazie e Felice Natale a tutti voi!  
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AIG Europa 

 
Dal 3 al 5 giugno scorso si è svolto a Burgos (Spagna) il Meeting delle Associazioni Glicogenosi Europee. 
Il Sig.Luca Gamba ha rappresentato la nostra Associazione ritenendo molto importante la nostra presenza per 
capire come vengono prese in considerazione le glicogenosi sia per l’aspetto medico che per quello sociale. Luca 
ha  respirato un’aria positiva e ha sentito parlare dello stato della ricerca che  purtroppo avanza lentamente 
anche se non manca la forza di volontà per trovare soluzioni e rimedi. 
Si tratta infatti di “piccoli passi” per le ricerche che riguardano gli aspetti terapeutici, l’uso delle cellule staminali, 
l’introduzione dell’enzima e l’importanza della dieta. 
 
Tutto ciò grazie ai Ricercatori presenti al Meeting: 
 

 Dott. Weinstein: prosegue la ricerca sul cane per la tipo 1A e la tipo3. Egli ha riferito che la cura 
enzimatica svolta sul fegato del cane, ha dimostrato un aumento della funzionalità epatica del 7%. 
 

 Dott. Smit: prosegue la ricerca per la 1A per la 1B e per la glicogenosi di tipo 3. 
Essendo il Dr.Smit un clinico, ha affrontato tutti gli aspetti preventivi legati alla formazione di adenomi 
epatici, all’evoluzione della funzionalità epatica legata all’accumulo di glicogeno, alla valutazione 
prioritaria dei valori glicemici e i valori dell’acido lattico per il buon funzionamento renale e dell’uso di 
farmaci per correggerlo attraverso l’assunzione di ACE inibitori. 

 

 Prof. Ines Garcia Consuegra: si occupa della glicogenosi tipo 5 che riguarda la mancanza di 
assorbimento delle proteine per il funzionamento tonico muscolare. A oggi il rimedio è il PTC 124, 
impiegato per produrre queste proteine. 
 

 Prof. Diaz Manera: per la tipo 2. Ha svolto una relazione sui primi tre trapianti di cellule staminali fatti 
su persone (negli USA). 
L'esito è positivo, il paziente 
ha riacquistato forza ma 
questa terapia ha anche 
generato reazioni 
autoimmuni. 

 

 Dott. Araceli Molares, 
Eduardo Salido, 
dell'Università delle Isole 
Canarie: 
 Tipo 2. Si studia sulla 
possibilità di 
somministrazione 
dell’enzima senza 
provocarne il rigetto. Allo 
studio c’è anche la 
possibilità di somministrarlo 
oralmente. 

 

 Dott. Gutierrez: tipo 2. Spiegazione ereditaria della tipo 2. 
 

 Dott. Rodriguez: Ha parlato di cellule staminali in generale. Egli sostiene che occorre aumentare 
l'interesse per le cellule staminali per la glicogenosi di tipo 2. Con l’introduzione delle cellule staminali, 
è possibile riparare i danni muscolari perché queste cellule creano i mioblasti che poi riformano le fibre 
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muscolari.  Per ora questo esperimento è sul topo. 
 
Alla fine del Meeting sono stati rinnovati e presi nuovi accordi tra le  associazioni presenti (Germania , Regno 
Unito, Svezia, Francia, Spagna): 
 

 Si è proposto,  per chi vuole, lo scambio culturale dei nostri figli per le vacanze in casa dei membri 
dell’Associazione Spagnola. 
 

 Collegamento tra i nostri gruppi su Facebook. 
 

 Per ogni  associazione nazionale occorre indicare la persona di primo riferimento. Per A.I.G. si è 
proposto personalmente il Sig. Gamba. 
 

 Creare un sito web europeo, unico per tutte le  associazioni (in aggiunta ai  singoli siti web).  
 

 Sviluppo delle ricerche: a oggi le nostre singole Associazioni le promuovono autonomamente. Per il 
futuro è bene che ogni nuova ricerca sia prima comunicata a tutti, così da unire le risorse. Questo è 
importante per favorire tra le diverse Associazioni una maggiore collaborazione.  
 

 Ogni Associazione nazionale invierà alle altre lo stato delle proprie ricerche  in atto. 
  

Prossimo meeting: a Lione nella primavera del 2012.  
Grazie per la possibilità che mi è stata data di partecipare a questo Meeting. Spero di essere stato utile a tutti. 
 
Luca Gamba 
 

 

AIG Web 

 
Il nostro sito internet www.aig-aig.it si sta arricchendo di notizie. Ci stiamo impegnando affinché possa essere 
più efficace nelle risposte alle domande di chi vi accede.  Sarà ampliato nella realizzazione di nuove rubriche che 
permetteranno un maggiore scambio d’informazioni con i nostri partner europei e anche nel mondo.  
 
E’ stata inserita una sezione per la Glicogenosi tipo II che,  grazie al contributo del sig. Ubaldi, sarà in continuo 
aggiornamento per fornirvi maggiori informazioni possibili. 
Da quest’anno è stato creato un canale su YouTube dove vengono inseriti i video di spot televisivi, convegni, 
notiziari ecc..  
 

 
 
Ricordiamo a tutti coloro che organizzano eventi ,feste,iniziative varie,di comunicarlo per tempo al nostro 
indirizzo di posta elettronica: aig.mazzotti@fastwebnet.it. Potete inviarci anche materiale fotografico 
riguardante l’evento stesso.  
 
Vi preghiamo d’inviare materiali già pronti per essere inseriti nella SEZIONE EVENTI presente nel nostro sito. 
Ciò serve a rendere il sito più ricco di contenuti. 
 
Grazie anticipatamente per la collaborazione. 

mailto:aig.mazzotti@fastwebnet.it
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AIG Iniziative 

 
Quest’anno grazie ai nostri Amici sono state organizzate parecchie iniziative per la raccolta di fondi da destinare 
alla ricerca.  Vogliamo elencarvene alcune: 
 

 19/12/2010 - "Cena di Natale con tombola" 
 

 25/03/2011 - commedia teatrale  "La locanda dei tre merli"  
 

 01/04/2011 - serata di beneficenza, buffet after dinner e musica 
dal vivo 

 

 17/04/2011 - Concerto "MUSICADESNUDA Acustic Sound"  
 

 29/04/2011 - "Concerto di Pasqua"  
 

 29/05/2011 - "Un Fiore per la Vita"  
 

 19/06/2011 - festa organizzata dai nostri amici  Gruppo 
Lavoratori Seniores Agusta-MV  

 

 01/10/2011 - torneo di scala quaranta e offerta di marmellate fatte in casa  
 

 16/10/2011 - "Raccolta delle castagne"  
 

 27/10/2011 - proiezione del film "Misure straordinarie" a La Spezia (SP) 
 

 17/11/2011 - proiezione del film "Misure straordinarie"  a Chieti (CH) 
 

 19/11/2011 - proiezione del film "Misure straordinarie" a Incisa in Val d'Arno (FI) 
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 20/11/2011 - grande Convention di Acquafitness 
 

 27/11/2011 - 1° edizione del Mercatino dell’Avvento del Gruppo Lavoratori Seniores Agusta-MV 

 
 
Chiunque voglia organizzare qualche raccolta fondi può chiedere informazioni ai soci governatori della propria 
regione che troverete sul sito. 
Link: http://www.aig-aig.it/Domande.asp?idtiponews=604    
 

TESTIMONIANZA DI UNA MAMMA SOCIA AIG 

Mi chiamo Giovanna e sono mamma di un bimbo malato di glicogenosi Ia. Da pochi anni ho incominciato a 
promuovere alcune iniziative per raccogliere fondi a favore della ricerca. 

Lavoro part-time per scelta, perché in questo modo riesco a seguire anche la mia piccola tribù, fatta di altre tre 
persone meravigliose: mio marito e altri due splendidi bimbi, ma soprattutto perché riesco a gestire meglio la 
malattia, i cambiamenti della dieta, le misurazioni della glicemia, i colloqui con i dottori, i responsabili e gli 
educatori delle strutture scolastiche e sportive che mio figlio frequenta...  

Il mio principale obiettivo è cercare di far fare una vita il “più normale possibile” al mio maggiore, ma le 
preoccupazioni, soprattutto quando subentrano complicazioni... assorbono molto tempo. Tuttavia, grazie 
all'Associazione, ho potuto conoscere persone che vivendo il mio stesso problema, mi hanno aiutata ad avere 
coraggio, voglia di combattere con tutte le forze, nella convinzione che sarà possibile, quanto prima, vedere 
guariti i nostri figli. 

Non deve essere stato facile per i fondatori, 15 anni fa, decidere di costituire l’ Associazione e iniziare così 
un'avventura completamente nuova, piena di sfide che ora anch’io ho accettato di raccogliere. Ringrazio 
pertanto il Presidente Dott. Seidita e i soci fondatori, per ciò che hanno fatto e continuano a fare, per l'impegno 
e la passione che continuano a dimostrare!  

Il fatto di essere, a tutt'oggi, in pochi, se da un lato è bene, perché vuol dire che non ci sono tanti bambini con la 
glicogenosi, dall’altro non permette di distribuire il carico organizzativo tra più persone... e garantire buone 
entrate per sostenere la ricerca: se ognuno di noi potesse organizzare qualcosa, potremmo riuscire a “far 
sentire” meglio la nostra voce, dimostreremmo di avere chiaro l’obiettivo da perseguire e riusciremmo a 
raccogliere maggiori fondi per la ricerca! 

Da diversi anni organizzo concerti a Natale o a Pasqua grazie alla disponibilità del coro“The Sunlight Gospel 
Choir”, diretto dal maestro Alessandro Cadario. Non a tutti piace il Gospel, ma pensando alla preghiera come 
ottima arma per combattere ogni pensiero negativo ed essendo il Gospel un modo alternativo di pregare il Buon 

http://www.aig-aig.it/Domande.asp?idtiponews=604


 

 

                                                 

12 

Dio, vi posso assicurare che ne sono rimasta subito entusiasta. La loro musica mi ha talmente affascinato che, 
quando si tratta di riproporre una nuova  iniziativa, non riesco a cambiare gruppo. Cambiando anche il luogo del 
concerto, ho avuto la possibilità di far conoscere la 
malattia e di sensibilizzare persone nuove. Ogni 
anno mi accorgo che si può fare meglio... è 
bastato iniziare... con poco..., poi, senza quasi 
rendermene conto, mi sono trovata circondata da 
persone che, con i loro consigli, con il loro aiuto, 
con la loro solidarietà non mi hanno mai fatto 
sentire sola...provare per credere! 

Il concerto di quest'anno è stato fatto a Como, 
venerdì 29 aprile, nella Chiesa di Sant’Agata ed ha 
riscosso molto successo. Il direttore maestro 
Alessandro Cadario, già vincitore, nonostante la 
giovane età, di numerosi premi nazionali ed 
internazionali ha voluto che il coro venisse accompagnato dagli archi de “I Musici Estensi” che hanno saputo 
unire l’energia della musica gospel, ai suoni ed alle forme più classiche tipiche di un’orchestra. E' stato 
veramente bello perchè, nonostante si sia comunque parlato, durante l'intermezzo, della malattia e delle 
condizioni di chi è meno fortunato di noi, l'atmosfera che si è creata era piena di gioia, di entusiasmo e 
soddisfazione per la bella riuscita dell'iniziativa. 

Voglio pertanto cogliere l’occasione di ringraziare di cuore, tutti coloro che hanno partecipato e che, con la loro 
generosità, hanno dato un contributo prezioso per la ricerca! 

Giovanna, socia AIG 

 

VISITA AL LABORATORIO  
 
….la storia comincia da lontano …..Nel 2007 per la prima volta organizzammo a Rimini un’iniziativa di raccolta 
fondi per la ns. associazione con uno spettacolo di danza e musica. 
Ad aprire la serata e presentare l’iniziativa e l’A.I.G. doveva esserci il vulcanico Venanzio. 
Purtroppo per problemi di salute fu costretto, suo malgrado, a rinunciarvi. 
 
Saputo quindi dell’assenza di Venanzio, da qualche giorno mi frullava in mente un pensiero fisso, che però 
ricacciavo indietro perché razionalmente improponibile. 
 
Pensavo che sarebbe stata una bella testimonianza, per tutti coloro avrebbero partecipato (e quindi messo 
mano al portafoglio!!!) la presenza del dott. Varesio , visto che l’incasso della serata era destinato, come 
descritto in tutte le locandine, a finanziare  la ricerca. 
 
Un giorno mi feci coraggio e anche con l’ok del ns. presidente, contattai il dott. Varesio. Ovviamente 
immaginavo che contare sulla sua personale presenza fosse cosa pressoché impossibile….la distanza (Genova 
non è proprio dietro l’angolo!) ed inoltre gli impegni professionali nonché familiari (lo spettacolo era un sabato 
sera di dicembre ). 
Non sto a dirvi che non ero preparata  ad una risposta positiva. Rimasi quindi senza parole quando senza tanti 
tentennamenti  mi disse che avrebbe partecipato con piacere. 
 
Ho capito, anzi ho avuto la conferma della persona speciale e disponibile che è il dott. Varesio. 
 
Cosa c’entra tutto questo con la visita al laboratorio?....C’entra , c’entra!!! 
Lo scorso mese di maggio a Rimini alla chiusura del ns. convegno annuale, assieme ad altre famiglie ci siamo 
intrattenuti a fare quattro chiacchiere ed a salutare il dott. Varesio e lui ci ha invitato, qualora ci avesse fatto 
piacere, a visitare i laboratori di ricerca. 
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Ecco che lo scorso 8 settembre partiamo (tutta la famiglia al completo), per Genova. 
 
La visita organizzata con una prima “tappa” allo 
stabulario, presso il Centro di Biotecnologie 
Avanzate all’ospedale San Martino, dove vi sono  i 
topi e gli animali da ricerca.  
Ad aspettarci c’era la dott.ssa Eva Alessandra che si 
occupa degli esperimenti con i topi,  che assieme 
alla dott.ssa Barbieri, responsabile dello stabulario, 
ci ha accompagnato nel “giro” ed illustrato con 
pazienza e  dovizia di particolari, tutte le fasi del loro 
impagabile lavoro. 
 
Abbiamo anche potuto vedere “cucciolate” di topini di poco più di 3 settimane, fra i quali erano ben 
individuabili, per le ridotte dimensioni, quelli malati di glicogenosi ed anche  topini piccolissimi nati il giorno 
prima ai quali è stato fatto in “diretta” l’esame DNA per avere la conferma della diagnosi; ai quali è stato 
somministrato il glucosio con una iniezione sottocutanea. 
 
Ad accompagnarci nel giro c’era anche la borsista 
pagata dall’associazione  che ci ha fatto vedere i 
vari processi seguiti per la preparazione dei vari 
campioni da studiare ed infine l’osservazione degli 
stessi al microscopio.  
 
Terminata la visita allo stabulario (durata quasi 2 
h.) la dott.ssa Eva ci ha accompagnato al Gaslini al 
laboratorio di biologia molecolare dove ci ha 
accolto il dott. Varesio che, con la dott.ssa Eva ed 
altri collaboratori del suo staff, ci hanno permesso 
di  visitare i laboratori fornendoci dettagli di 
informazioni sulle tecniche e modalità del loro 
lavoro. 
Che dire … è stata una giornata intensa e ricca di emozioni. L’emozione di poter percepire gli sforzi di tante 
persone che con immensa passione e amore si dedicano alla ricerca…..il ns. futuro ….. nonostante le difficoltà 
che devono affrontare ogni giorno.  
 
Un grazie personale mio e di tutta la mia famiglia va al dott. Varesio e a tutto il suo staff. 
 

iTunes Store: “ L' Amore non Basta”  di Marco Giorgi 

 
 
E’ ormai da anni che la Band ”MUSICADESNUDA”, organizza spettacoli a favore di A.I.G. Associazione Italiana 
Glicogenosi. Franco Bulgarini membro del gruppo, quest’anno ha coinvolto nell’organizzazione dello 
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AIG Donazioni e Campagna 

associativa 2012 
 

DONAZIONI 
 
Fare delle Donazioni da destinare alla Ricerca Genetica e agli scopi dell’Associazione è molto semplice, potete: 

 Utilizzare l’allegato Conto Corrente Postale; 
 

 Fare un versamento sul Conto Corrente  Bancario utilizzando il Codice IBAN:                            

IT63Z 03069 32465 2188 0279 7126 
Quando riceviamo dei bonifici bancari, purtroppo abbiamo solo visibilità dell’intestatario e non del suo 
indirizzo. Per poter ricevere il ringraziamento occorre esplicitamente richiedere alla propria banca di 
inserirlo. 

 

 Fare un versamento sul  C/C  Postale:  

3818  8207 
intestato a:  

Associazione Italiana Glicogenosi  
Via Roma, 2/G 
20090 Assago (MI)  
 

• Donazioni 5 x mille, Il codice fiscale da indicare, in sede di 
dichiarazione dei redditi è:   

97 187 130 154 

 
Tutte le Donazioni fatte all’Associazione sono detraibili dalla dichiarazione dei redditi in base all’Art.13 del D.L. 
460/97.  
Conservate quindi, la ricevuta del bollettino postale o del versamento bancario perchè vale come giustificativo 
da allegare alla Vostra dichiarazione dei redditi. 

spettacolo che si è svolto a Rimini il 17 Aprile, Marco Giorni. Egli, durante i preparativi e le prove per la serata, 
ha consultato il nostro sito internet ed ha recepito quanto era importante quello che stava facendo. Ha 
pensato che potesse fare ancora di più, ha pensato che fosse possibile arrivare al cuore delle persone 
utilizzando LA MUSICA: linguaggio universale i cui suoni,  le cui parole,  rimangono impresse nella nostra 
memoria e ne plasmano le emozioni. 
In pochi giorni Marco Giorgi e Franco Bulgarini hanno così composto: L’AMORE NON BASTA che è stata 
cantata in occasione dello spettacolo. 
  
Da oggi è possibile scaricarla direttamente dall' Itunes Store al seguente link: 
  
http://itunes.apple.com/it/album/lamore-non-basta/id442425358?i=442425378&ign-mpt=uo%3d4 
 
I due cantautori devolvono i diritti d’autore all’Associazione Italiana Glicogenosi a favore della ricerca e 
della sensibilizzazione sulla malattia.  
 

 

http://itunes.apple.com/it/album/lamore-non-basta/id442425358?i=442425378&ign-mpt=uo%3d4
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CAMPAGNA ASSOCIATIVA 2012 
 
Per diventare soci: 

 inviare CC Postale specificando nella causale “Quota associativa 2012” 
 

 inviare CC Bancario specificando nella causale “Quota associativa 2012” e inviare una mail a info@aig-
aig.it indicando il proprio nominativo e il proprio domicilio 

  
 
 
 
 
 
 
 
Il socio riceverà l’ invito a partecipare al convegno annuale durante il quale si svolge l’assemblea dei soci ed ha 
potere deliberante. 
Chi non versa la quota associativa può partecipare al convegno e alla riunione dei soci  ma NON ha potere 
deliberante. 
 
Grazie. 
 

Quota associativa annuale 
per aiutare la ricerca 

 

Quota associativa a partire da 
€ 30.00 

 

Legge sulla Privacy 

 
Alleghiamo alla nostra News l’informativa relativa alla Privacy. 
Chiediamo la Vostra collaborazione affinché ci ritorniate l’allegato bollettino firmandolo sul retro dove trovate il 
timbro. 
 
Nel caso in cui non vogliate effettuare alcun versamento rispedite il bollettino firmato al seguente indirizzo: 
ASS. ITAL. GLICOGENOSI 
PRESSO SIG.RA ANGELA TRITTO MAZZOTTI 
VIA GIACOSA 9 
20090 TREZZANO SUL NAVIGLIO (MI) 
 

Vi chiediamo questo per attenerci scrupolosamente alla Legge sulla Privacy. 
 
Grazie. 

 

 

 

 

mailto:info@aig-aig.it
mailto:info@aig-aig.it
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A.I.G. - ASSOCIAZIONE  ITALIANA GLICOGENOSI 
 
Associazione di Volontariato  ONLUS  di Diritto                 Web :  www.aig-aig.it 
Via Roma 2/G  -  20090 Assago (MI) 
Codice Fiscale  97187130154                                                   Email  info@aig-aig.it 
 
Tel  02 45703334   Fax  02 700405465 
 
Cod. IBAN  IT63 Z030 6932 4652 1880 2797 126            
C.C. Postale N°  38188207 

 


