Assoclazione “OGNI GIORNO"” - per Emma - ONLUS
Via Altinate, 33 - 31050 Vascon di Carbonera (TV)
CF: 94132880264

wWww.per-emma.it; mail: ognigiorno@per-emma.it

' EF per I'anno
Relazione descrittiva di accompagnamento al rendiconto della quota del 5% dell’ IRP

o GIORNOQO” — per

finanziario 2023 - dichiarazione relativa ai redditi 2022 accreditata all’Associazione “OGNI p
nt).

Emma ONLUS in data 27/12/2024 per euro 96.343,31 (novantaseimilatrecentoquarantatreeuro,31cent)

L'Associazione “OGNI GIORNO" — per Emma ONLUS nasce il 15 novembre del 2010 e viene |scrlttab Jo10
all'anagrafe unica delle ONLUS c/o I'Agenzia delle Entrate della Regione Veneto in data 22 novembre
con protocollo 41429/2010.

Ceme da articolo 3 del proprio statuto, svolge attivita di beneficienza. In particolare si propone di svolgere
attivita finalizzate alla raccolta fondi con lo scopo di finanziare:

- attivita relative alla lotta ed alla ricerca scientifica delle malattie rare, in particolar modo della
malattia denominata “Atassia di Friedreich”;

- tutto cio che puo essere utile alla diagnosi, alle cure ed ai possibili trattamenti per la medesima
malattia.

L’Atassia di Friedreich ¢ stata descritta per la prima volta dal dottor Nikolaus Friedreich nel 1863. La
malattia & causata dalla mutazione di un gene, detto X25, scoperto nel 1996 (senior author Prof. Massimo
Pandolfo) e localizzato sul cromosoma 9, il cui difetto porta alla produzione della
fratassina, al di sotto del valore necessario. Oggi la AF & faci
molecolare eseguibile con un semplice prelievo di sangue.
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Con I'incasso del 5 per mille relativo all’anno finanziario 2023 |'a

ha coperto le seguenti spese/finanziament; a mezzo strumenti t
della stessa:

- indata 28/10/2024 pagamento 37
finanziario 2023 pereuro 43,4550
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rata dieuro 50.000,00, rendicontata nel'’5 per mille anno
3, favore Universits i Trento a fronte de| finanziamento della
6/10/2023 avente Per oggetto lo studio delle caratteristiche




biologiche dell'atassia di Friedreich con la ricerca di possibili nuove soluzioni per la terapia stessa
tramite il dipartimento CIBIO. L'Universita studia 'applicazione della tecnica CRISPR/Cas9 di editing
genomico alla terapla dell'atassia di Friedreich. il progetto & denomnato "Rescuing physiological
expression of the frataxin gene in Friedreich ataxia through translational genome editing", |l
progetto ha scadenza in data 31/12/2025.

In data 25/07/2025 pagamento 1" parte per euro 12.500,00, interamente rendicontato nel 5 per
mille anno finanziario 2023, favore Universita degli Studi di Padova di quanto contemplato ne|
contratto per attivita di ricerca sottoscritto con decorrenza 01/07/2025 avente per oggetto |o
svolgimento dell'attivita di ricerca nel campo del riposizionamento di farmaci approvati in modelii
di atassia di Friedreich. Il progetto ha scadenza il 1° luglio 2026, ha un budget complessivo di spesa
di euro 40 mila ed & cofinanziato al 50% cadauna con altra Onlus.

- Indata 09/09/2025 pagamento 2 tranche per euro 50.000,00, rendicontata nel 5 per mille anno
finanziario 2023 per euro 40.388,28, favore Novystem SpA Milano a fronte del contratto per
finanziamento di progetto di ricerca sottoscritto in data 17/07/2024 denominato "produzione di
nanoparticelle d'oro". Il progetto si pore in continuazione allo studio "Investigating Molecular
Mechanisms Underlying Dose-Effect of Gold nanoclusters in Friedreich ataxia Patients" con
acronimo "NanoHealth" attivato con |'Universita degli studi di Milano approvato dal Consiglio di
Dipartimento di Fisiopatologia medico-chirurgica e dei trapianti il 25/04/2022. Il contratto di

finanziamento originario ha scadenza il 17/07/2025 ma & stato prorogato con nuova scadenza
28/02/2026.

Per fortuna le attivita di ricerca medico-scientifica finanziate grazie agli introiti derivanti dell'incasso del 5
per mille stanno evolvendo in maniera positiva ed in particolare 'auspicio e di riuscire a portare in
sperimentazione clinica entro I'anno 2026 la sperimentazione sulle nanoparticelle d’oro previa
autorizzazione dell’Agenzia Italiana del Farmaco.

Proprio per questo motivo, durante tutto 'anno 2025, e probabilmente anche per i prossimi anni,
I'associazione & stata e sara fortemente focalizzata sullo sviluppo del progetto sulle “Nanoparticelle d’oro”

sperando di poter arrivare a dare in tempi ragionevoli una risposta terapeutica, sebbene non solutiva, alle
persone affette da atassia di Friedreich.

Questo senza tralasciare I'impegno per sostenere finanziariamente il progetto di ricerca con I'Universita di
Trento — Dipartimento CIBIO sottoscritto nel 2023 che sta manifestando positive evoluzioni.

Porgendo cordiali saluti, si resta a disposizione per fornire ulteriore documentazione a supporto o per ogni
chiarimento fosse necessario.

Carbonera (TV), 23 dicembre 2025
Associazione “OGNI GIORNO” - per Emma ONLUS
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