Allegato "A" al Verbale dell'Assemblea dei Soci del 13-11-2021

AIRI (LCH) ONLUS
Sede in Firenze - Via Maggio, 7
Codice Fiscale e Partita Iva 03364150270

Rendiconto finanziario al 31.12.2020

Entrate

a) Proventi da Attivita Istituzionale:

- Quote associative € 900,00
- Donazioni € 8.366,88
- Contributi Cinque per Mille € 58.440,10
- Accrediti bollettini postali € 1.080,00
Totale entrate € 68.786,98
Uscite
a) Prestazioni di lavoro autonomo afferenti
-Assegno per ricerca UniFi € 25.000,00
-Assegno per ricerca Un.La Sapienza € 25.000.00 € 50.000,00
b) Prestazioni di lavoro autonomo non afferenti
-Consulenze amministrative e fiscali € 1.970,12 € 1.970,12
¢) Ritenute su fatture e prestazioni occasionali
- Ritenute su collaborazioni € 300,00 € 300,00
d) Costi inerenti I’attivita istituzionale
-Acquisto maglie per camminata Airi € 732,00
-Rinnovo servizi aggiornamento sito € 150,00 € 882,00
e) Spese per convegni € riunioni
-Viaggi e iscrizioni congressi € 895,33 € 895,33
f) Oneri finanziari
-Commissioni e spese bancarie € 320,81 € 320,81
Totale uscite € 54.368.26
Avanzo finanziario di periodo € 14.418,72
Totale a pareggio € 68.786,98




Allegato "A" al Verbale dell'Assemblea dei Soci del 13-11-2021

AIRI (LCH) ONLUS
Sede in Firenze - Via Maggio, 7
Codice Fiscale e Partita Iva 03364150270

Rendiconto finanziario al 31.12.2020

USCITE ENTRATE

Prest. Lav. Aut. Afferente 50.000,00 Quote associative 900,00
Prest. Lav. Aut. Non Afferente 1.970,12 Donazioni 8.366,88
Ritenute su collaborazioni 300,00 Contributi 5 per 1000 58.440,10
Costi x attivita istituzionale 882,00  Accredito bollettini postali 1.080,00
Spese convegni e riunioni 895,33

Oneri finanziari 320,81

Totale € 54.368,26 Totale € 68.786,98
Avanzo di periodo € 14.418,72

Totale a pareggio € 68.786,98




Associazione Italiana Ricerca Istiocitosi Onlus

BILANCIO AIRI 2020 — RELAZIONE DEL PRESIDENTE

BILANCIO CONSUNTIVO 2020

Nell’anno 2020, nonostante i problemi dovuti alla pandemia che ci ha coinvolti tutti, 'AIRI &
riuscita a finanziare 2 importanti progetti di ricerca a Firenze (Ospedale Meyer) e a Roma (Ospedale

Umberto 1).

Le USCITE di Euro 54.368,26 sono state cosi distribuite:

- € 25'000,00 L'assegno di ricerca, originariamente destinato alla dott.ssa Martina Da Ros,
verra erogato a favore della dott.ssa biologa BALASCO, attualmente in maternita, che
proseguira la ricerca — di durata pluriennale - sulla “Caratterizzazione genetico molecolare
delle Istiocitosi” e tutto quello che attiene gli aggiornamenti scientifici;

- € 25’000,00 erogati su progetto della dott.ssa Fiorina Giona “Istiocitosi a cellule di
Langerhans dell’adulto: studio cooperativo GIMEMA, osservazionale, retrospettivo e
prospettico” che prevede I'arruolamento di 186 pazienti adulti trattati in diversi centri
italiani. La dott.ssa Giona ci ha informati pochi giorni fa che il bando non ha avuto candidati
nel 2020 e verra riattivato nei prossimi mesi (I'importo, gia erogato dall’Airi, € in attesa di
assegnazione tramite concorso pubblico);

- € 1’970,12 sono stati impiegati per spese amministrative e fiscali (Consulenze fiscali 2017-
18-19) oltre € 300,00 per ritenute su collaborazioni;

- € 732,00 per acquisto magliette-gadget per camminata AIRI. Un ringraziamento speciale
a Francesca Brodo ed ai suoi collaboratori per la sua continua attivita di volontariato che
ha portato avanti nonostante le difficolta dovute alla pandemia. La camminata AIRI -

sebbene non in presenza per le restrizioni Covid - si & svolta virtualmente dimostrando la
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Associazione Italiana Ricerca Istiocitosi Onlus

grande solidarieta delle persone che seguono questo evento con grande entusiasmo e
generosita;

- € 150,00 per manutenzione sito web;

- Le spese di viaggio per partecipazioni a Convegni, alle assemblee di medici, e tutto cid che
puo essere inerente all’avanzamento delle conoscenze dei nostri medici sono da noi
promosse e sostenute con grande impegno. Purtroppo nel 2020 queste occasioni di
formazione per i medici da noi sostenuti si sono ridotte, ma qualcosa € comungue stato
fatto: € 895,33 sono stati spesi per sostenere costi di viaggio e iscrizioni a congressi. La
dott.ssa De Juli ha pensato di organizzare a Milano degli incontri mensili tra medici che si
occupano di Istiocitosi con il fine di creare una rete di esperti che si scambiano
informazioni e pareri sui casi di pazienti con Istiocitosi. Gli incontri avrebbero dovuto
essere ricorrenti ma il progetto si € dovuto momentaneamente arrestare a causa della
pandemia ma si sta cercando di renderlo ancora attuabile appena la situazione lo
permettera. Le spese di viaggio sono un rimborso al dott. Aricod per gli spostamenti da Bari
a Milano.

Il dott. Arturo Bonometti ha partecipato a due importanti convegni (Torino e Praga) dove
sono stati presentati dei lavori scientifici in ambito anatomo-patologico sulle malattie
istiocitarie. | lavori del dott. Bonometti sono stati pubblicati nel sito dell’Airi.

- Oneri finanziari pari ad € 320,81.
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Associazione Italiana Ricerca Istiocitosi Onlus

Le ENTRATE di € 68'786.98 sono distribuite in:

- Quote associative € 900: meno dell’anno scorso in quanto il registro & stato revisionato e
molti soci morosi da anni — dopo esser stati contattati — non hanno rinnovato l'iscrizione;

- Donazioni: € 8.366,88: ridotte soprattutto per la situazione che ha impedito momenti di
incontro per eventi pubblici;

- Contributo 5 per mille: € 58.440,10 relativo a due anni finanziari (2018 e 2019). Entrata
che si rivela sempre di grande rilevanza, e che ci ha permesso di allargare I'erogazione di
fondi alla ricerca scientifica sotto forma di 2 assegni di ricerca: uno a Firenze
(collaborazione tra Unifi e Meyer) “CARATTERIZZAZIONE GENETICO-MOLECOLARE DELLE
ISTIOCITOSI” e uno a Roma (collaborazione tra Universita La Sapienza e Ospedale Umberto
Primo) “Istiocitosi a cellule di Langerhans dell’adulto: studio cooperativo GINEMA

osservazionale, retrospettivo e prospettico”

BILANCIO PREVISIONALE 2021

Nel 2021 i costi previsionali (indicativi) sono:

- La dott.ssa Da Ros & stata assunta stabilmente dall’Ospedale Meyer di Firenze: una parte
del suo assegno di ricerca verra destinato alla dott.ssa BALASCO al suo rientro dalla
maternita;

- La borsa di studio di € 25’000 erogata da Airi annualmente verra nel 2021 impiegata e
divisa tra 2 giovani biologhe (Linda Beneforti e Aurora Chinnici) con erogazione semestrale
di € 7’500 ciascuna. Le biologhe lavorano sul progetto del bRaf circolante “Monitoraggio
della carica mutazionale dell’Allele V600E bRaf in pazienti con Istiocitosi a Cellule di

Langerhans in relazione all’'outcome clinico” il progetto € multicentrico collegato alla neo-
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Associazione Italiana Ricerca Istiocitosi Onlus

associazione europea ECHO (Responsabile scientifico Prof.ssa Gambineri e dott.ssa Elena
Sieni)

- € 25’000 assegno annuale di ricerca per un medico universitario dedicato alla realizzazione
di un progetto di ricerca “Valutazione della risposta clinica e radiologica all'indometacina
in bambini e adolescenti con ICL” Ospedale Umberto | e Universita La Sapienza Roma. La
dott.ssa Fiorina Giona sovrintende il progetto e ci chiede un sostegno economico per poter
proseguire con profitto i due lavori di ricerca ed eventualmente di svilupparne altri;

- € 4’890,00 per rinnovo polizza assicurativa all’Universita Meyer di Firenze relativa al
PROTOCOLLO INTERNAZIONALE COLLABORATIVO PER IL TRATTAMENTO DELLA ICL
(sostanzialmente I’Airi contribuisce a pagare la polizza assicurativa a copertura dei pazienti
che vengono arruolati in questo protocollo in diversi centri ospedalieri);

- € 2’500,00 — Collaborazione con contratto di prestazione occasionale con una figura con
funzioni di amministrazione e altre attivita inerenti alla regolare attivita dell’associazione.
La persona individuata ¢ la sig.ra Angela Palermo;

- € 600,00 (per ora il costo e indicativo) per le attivita di coordinamento delle informazioni
nei mezzi di comunicazione (nel sito e sui social). Oramai sempre pil occorre seguire e
curare questo aspetto che permette all’associazione di farsi conoscere e far sapere alle
persone quali attivita vengono realizzate, nonché i risultati delle ricerche che finanziamo;

Se la situazione lo permettera prevediamo di riprendere le nostre attivita di sostegno a ricercatori

e attivita di raccolta fondi:

- € 5'000,00 per Spese congressuali (biglietti aerei, iscrizioni a congressi e varie);

- € 4'000,00 per Spese iniziative (gadget, buffet, panettoni, uova solidali, ecc...);

- € 2'000,00 Ritenute e tasse varie.
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Il lavoro che stiamo portando avanti in pochi & frutto della attivita di volontariato. Facciamo del
nostro meglio per promuovere la ricerca, punto fondamentale sul quale crediamo debbano concentrarsi
i nostri sforzi.

Chiediamo a chi volesse partecipare e aiutarci nel nostro lavoro di prendere contatto con noi:
molte sono le cose che si potrebbero fare con I'aiuto di altre persone.

Un caro saluto a tutti.

Firenze, i 11/11/2021

F.to La Presidente

Mviin Lo Cort)
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