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L'IMPORTANZA DELLA RICERCA

Le malattie rare dellosso sono una famiglia amplissima (oltre 200 disordini) di patologie che
coinvolgono primitivamente I'apparato scheletrico. Queste patologie invalidanti e nella maggioranza
senza terapie meritano piu attenzione e questo per diverse ragioni.

Intanto perche sono tante e perché gli specialisti in grado di fare diagnosi sono pochi. E’ infatti a chi si
occupa di metabolismo osseo che spetta la diagnosi, ma gli esperti si contano sulle dita di una mano.

Altro motivo é che essendo scarso l'interesse scientifico verso queste patologie nel nostro Paese non si
e creata una lobby.

Infine, queste malattie oggi modello per la costruzione di farmaci innovativi nel settore di malattie
frequenti, come I'osteoporosi, Sono ancora senza terapie mirate.

La Fondazione Italiana per la Ricerca sul’Osso (F.I.R.M.O.) vuole rispondere a questa necessita
cercando di comunicare alla popolazione su questo grave problema ancora irrisolto.
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COSA FA EI.LR.M.O.

La Fondazione, ente non profit, ha come scopo
la sostenibilita di ricerche innovative per la diagnosi
delle malattie dello scheletro, valorzzando a pieno
il potenziale di competenze e di istituzioni, presenti
nel nostro Paese, sui versanti universitario,
industriale, clinico e finanziario.

Mello specifico, liniziativa persegue in via
prioritaria i seguenti obiettivi:

* Attrarre investimenti, risorse e talenti,
concorrendc alla crescita della ricerca innovativa
in ltalia.

* Promuovere il trasferimento tecnologico
dalle strutture di ricerca alle imprese.

* Educare i medici e gli operaton sanitari
utilizzando corsi, master, letture e pubblicazioni.

* Sensibilizzare l'opinione
pubblica, attraverso campagne
nazionali.

* Sviluppare programmi FIRMO
HIrEL 8 Praifgee valorizzare
la conoscenza _
nei pazienti di ogni eta, a pleno
per poter ridurre la distanza il potenziale di
tra scienza e societa. | A
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Profassore Assockto
dl Reumatologla,
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dello Schelatro, presso
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Universitaria

dl Reumatologla

del Dipartimento

dl Madcina Intema
dell'Universita di Plsa,
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Profaszore di Madidna
prasso la Umversity of
Wisconsin-Madison e
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Univarsiy of
Wesconsin-Madison,
Madson USA
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Sandro Giannini
Dingents Medico
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Bona Dyseasa Senvica
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of Mottingham
& Professora di
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of Nottingham,
Notthmgfam, LK

Massimo Innocenti
Professore Ordinario di
Malattle dell Apparato
Locomotora prasso la
Facolta di Medicina
dall Univarsita di
Firerze a Cirettore
della Struthura
Complassa di
Ortopedia 2
dellAzlenda
Ozpedallaro
Universitara d
Caregg, Firerze, lalla

John A. Kanis
Professore Emartto In
Human Metabolsm

a Direttore del WHO
Coliaborating Centre
for Metabaolic Bong
DVzeases, Linnvarsty of
Shefald, Shafeld LK

Emo Mannarino
Professore Ordrano
d Medicina Intama
prezso Il Dipartimento
d Medicina Clinlca &
Sperimantake

dalla Facolta’ di
Medicina

a Chirurgla, Uriversita’
degl Stud di Perugla,
Parugla, Itdia

Stephen J. Man
Direttors dalla
Metaboltc Dvseasas
Branch e della Ganetics
and

Saction, NIDDK MK,
Bethesds, USA

Ranuccio Muti
Professora Ordraro
dl Medicing Intema a
Direttora

del Dipartmento
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Jean-Yves Reginster
Professora

di Epidemiologla
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Litges, Balgio

René Rizzoli
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OSTEOPOROSI SECONDARIE

® Jalattie genetiche

First Announcement

1 INTERNATIONAL SYMPOSIUM

® Valattie endocrino-metaboliche

® alattie osteoarticolari

® |nsufficienza renale cronica

® lalattie ematologiche

® Wlalattie neoplastiche

® alattie dell’apparato digerente
® jatrogene

® /mmobilizzazione
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La Fondazione vuole lanciare un Forum interattivo per rispondere alle
domande che i pazienti affetti da malattie rare dell’osso porgono ogni
giorno.

La strutturazione del Forum all'interno del sito della Fondazione ha
necessita del Vostro aiuto.

Su questo tema si muove anche la collaborazione di FELR.M.O. con
ESCEO e ASBMR nel realizzare, durante il Congresso Internazionale
dell'Osteoporosi di Firenze, una mattinata dedicata alle malattie rare
dell’osso. Questo simposio si ripeterd nel 2011 a Valencia in forma pid
ampia.

Infine, sempre su questo tema, la Fondazione ha posto le basi per la
realizzazione di un importante laboratorio di ricerca dedicato alle malattie
rare dell’osso. I costi per poter attrezzare in maniera adeguata un
laboratorio dal progetto cosi ambizioso sono ovviamente molto alti ed &
proprio per questo obiettivo che la Fondazione ha bisogno di un sostegno

importante e responsabile.
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Nel 2008 la Fondazione ha posto le basi per la realizzazione di un
importante laboratorio di ricerca dedicato alle malattie rare dellossa.

E’ gia stata individuata la futura sede del laboratorio presso una
importante Clinica del Gruppo Fondiaria di Firenze che, nel progetto di
ristrutturazione di un padiglione, ha previsto la realizzazione di uno spazio
di 500 mq da dedicare appunto a tale importantissimo progetto.

I costi per poter attrezzare in maniera adeguata un laboratorio dal progetto
cosi ambizioso sono ovviamente molto alti ed & proprio per questo obiettivo

che la Fondazione ha bisogno di un sostegno importante e responsabile.
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FELRMO.

Fondazione Italiana Ricerca Malattie Ossee

si & posta un obiettivo ambizioso: la prevenzione e la cura
delle malattie dello scheletro.

La Fondazione intende valorizzare al massimo il potenziale
di competenze e di istituzioni sui versanti universitario,
industriale, clinico e finanziario presenti

nel nostro Paese.

Atale scopo la Fondazione stringe costantemente

nuove alleanze strategiche con i pazienti,

con le organizzazioni mediche

e scientifiche, con le agenz deputate

alla salute pubblica,

con i ricercatori e le industrie.

Insieme possiamo fare emergere

i problemi che affligono tanti esseri

umani e che, ancora oggi,

S0NO purtroppo scarsamente

considerati.
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