








 
INSIEME PER LA RICERCA PCDH19 ETS - Iscr.Runts. 48814 

Codice fiscale 97648430581     VIA ANGELO POLIZIANO 8 - 00184 ROMA RM 
 

VERBALE N. 2 CONSIGLIO DIRETTIVO 5 agosto 2023 
 

Il Consiglio Direttivo dell’ ETS Insieme per la Ricerca PCDH19 si è riunito  il giorno 5 
agosto 2023, alle ore 17.30 per via telematica, per discutere e determinare sul seguente 
ordine del giorno : 
2) approvazione verbale precedente riunione  
3) approvazione tesseramenti 
4) aggiudicazione procedura competitiva per la selezione di un progetto di ricerca sul 
PCDH19  
5) varie ed eventuali 
Sono presenti i signori Francesca Squillante, Paola Squillante, Valeria Squillante, Sara 
Iirillo, Laura Simeone e Raffaele Mannella come attestato dal foglio firme allegato al 
presente verbale (Allegato.1). Il Presidente attestata inequivocabilmente l’identità e la 
legittimazione degli intervenuti e dichiara costituito il numero legale necessario per 
deliberare. 
 
PUNTO 1) APPROVAZIONE VERBALE RIUNIONE DEL 6 settembre 2022 
Determina N. 1)  E' approvato all’unanimità il verbale della precedente riunione del 
11 aprile 2023 ( Allegato 2).  
 
PUNTO 2) APPROVAZIONE TESSERAMENTI  
Dalla data dell’ultimo consiglio direttivo della Associazione dell’11 aprile 2023  alla data 
odierna hanno versato quote per associarsi nel 2023 alla Associazione  la signora di 
seguito indicata: 
 
WAHIBA BEN ABDALLAH Nata in Tunisia  Il 17.04.87 C.F. BNBWHB87D57Z352U  
  
che risulta socio della ONLUS con parere favorevole espresso all'unanimità dal Consiglio 
Direttivo e inserita al numero 42 del libro soci 2023 che si allega al presente verbale 
( Allegato 3). 
Determina N. 2) il Consiglio ad unanimità di voti delibera di approvare il 
tesseramento del socio sopra indicato.  
 
PUNTO 3) AGGIUDICAZIONE PROCEDURA COMPETITIVA PER LA SELEZIONE DI 
UN PROGETTO DI RICERCA SUL PCDH19 Il Presidente sottopone all’esame del 
consiglio direttivo la graduatoria redatta dalla  Commissione Giudicatrice nominata con 
determina n. 4 del Consiglio Direttivo dell’11 aprile che ha esaminato i 4 progetti di ricerca 
pervenuti alla Associazione a seguito della pubblicazione della documentazione di gara : 

1) Professoressa Maria Passafaro e Dott. Luca Murru : Investigation of the role of 
GABAergic circuit in a conditional model of Pcdh19- related disorder 

2) Prof. Renzo Guerrini e Dott. Lenge project: Development of an in-vivo model for 
prediction of clinical outcome in PCDH19-related epilepsy syndrome 



3) Dr. Compagnucci: Induced pluripotent stem cells derived from patients with 
PCDH19 Syndrome as in vitro disease model to assess the efficacy of microtubule 
targeting molecules: a drug repositioning study 

4) Prof. Paul Thomas and Dr. Tasheva : Genetic therapy- a battle against PCDH19-
Clustering Epilepsy 

Il Consiglio esaminate le valutazioni  della Commissione Giudicatrice ( Allegato 4 ) 
determina l’assegnazione di un finanziamento di euro € 99.387,00 al progetto di ricerca 
denominato Genetic therapy- a battle against PCDH19-Clustering Epilepsy ( Allegato 5)  
Il Presidente rammenta che con determina n. 5 del 28 aprile 2022 si è deciso di 
accantonare gli importi derivanti dalla destinazione del 5 per mille dell’ anno finanziaro 
2019/2020 pari a 28.009,07 euro accreditati il 28/10/2021, al fine di impiegare tale somma 
per il finanziamento di un progetto di ricerca sul PCDH19, da selezionare nel corso del 
2023 attraverso procedura competitiva. Il Presidente, inoltre, comunica che in data 23 
giugno 2023 è pervenuto dal Consiglio Nazionale delle Ricerche bonifico di euro 6.781,97 
quale restituzione di avanzi di gestione di precedenti progetti di ricerca finanziati dall’ETS 
all’Istituto di Neuroscienze del CNR e non impiegati a causa della rinuncia da parte della 
Dottoressa Sara Riccardi, all’assegno di ricerca stanziato con il contributo della 
associazione  . Il Presidente propone al Consiglio Direttivo che concorda, di impiegare 
tali importi per il pagamento del finanziamento del progetto di ricerca selezionato. 
Il Presidente propone inoltre di impiegare i fondi derivanti dal5xmille dell'anno finanziario 
2021 ricevuti il 16/12/2022 pari ad euro   27.888,25 e, compatibilmente con la effettiva 
disponibilità, quelli assegnati in relazione all’anno finanziario 2022 pari ad euro 27.649,63, 
come indicato nell’elenco enti destinatari del contributo pubblicato il 22 giugno 2023 sul 
sito della Agenzia delle Entrate, per finanziare il progetto di ricerca selezionato.   
Determina N. 3) il Consiglio ad unanimità di voti delibera di aggiudicare un 
finanziamento di euro 99.387,00 al progetto di ricerca denominato Genetic therapy- 
a battle against PCDH19-Clustering Epilepsy dando mandato al Presidente della 
Associazione a sottoscrivere il relativo contratto ( Allegato 6) , ad apportare le 
eventuali necessarie modifiche non sostanziali, a disporre i necessari pagamenti e 
tutti gli adempimenti necessari a dare seguito al progetto di ricerca. 
Il pagamento del progetto di ricerca sarà sostenuto quanto ad euro 28.009,07 con 
l’impiego dei fondi derivanti dal 5xmille anno finanziario 2019/2020 così come 
disposto con determina n. 5 del 28 aprile 2022 , quanto ad euro 6.781,97 con 
l’impiego della somma restituita del Centro Nazionale delle Ricerche in data 23 
giugno 2023, quanto ad euro 27.888,25 con i fondi derivanti dal 5xmille dell'anno 
finanziario 2021 ricevuti il 16/12/2022, quanto ad euro 27.649,63, compatibilmente 
con la effettiva disponibilità, con i fondi derivanti dal 5x1000 destinati  in relazione 
all’anno finanziario 2022, quanto ad euro 9.058,08 con risorse disponibili derivanti 
da donazioni di privati e raccolte fondi. 
Visto il prospetto di pagamenti sopra indicato il Presidente propone la seguente 
destinazione delle somme pari ad euro 27.888,25 derivanti dal 5xmille dell'anno 
finanziario 2021 ricevuti il 16/12/2022 : quanto ad euro 10.208,96 si propone di impiegarli 
per il pagamento della prima rata contrattualmente pattuita per il finanziamento 
all'Universita’ di Adelaide di euro € 99.387,00 al progetto di ricerca denominato “Genetic 
therapy- a battle against PCDH19-Clustering Epilepsy” ( Allegato 5) pari ad euro 
45.000,00, quanto al  rimanente importo di euro 17.679,29  si propone di  accantonarlo 



considerato che la seconda rata di pagamento contrattualmente pattuita è prevista ad 
ottobre 2024.  
Determina N.4) il Consiglio ad unanimita’ di voti delibera di destinare come di 
seguito indicato le somme pari ad euro 27.888,25 derivanti dal 5xmille dell'anno 
finanziario 2021 ricevuti il 16/12/2022 : quanto ad euro 10.208,96 si delibera di 
impiegarli per il pagamento della prima rata contrattualmente pattuita per il 
finanziamento all'Universita’ di Adelaide di euro € 99.387,00 al progetto di ricerca 
denominato “Genetic therapy- a battle against PCDH19-Clustering Epilepsy” 
( Allegato 5) pari ad euro 45.000,00, quanto al  rimanente importo di euro 17.679,29  
si dispone di  accantonarlo considerato che la seconda rata di pagamento 
contrattualmente pattuita è prevista ad ottobre 2024. Quanto alle rendicontazioni 
del 5 per mille di delega a rappresentare la associazione e ad operare nel Portale 
Servizi Lavoro del Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali il Segretario della 
associazione Paola Squillante 
 
La riunione ha termine alle ore 19.00 
 
 
IL SEGRETARIO                                                                               IL PRESIDENTE 
Paola Squillante                   Francesca Squillante 


