PARTNER q& EURORDIS

» Rare Diseases Europe
o
3 Ty
WWW. aig-aig. it e C A POMPE ASSOCUANON
ASSOCIAZIONE ITALIANA GLICOGENOSI
aM

e
ASSOCIAZIONE
ITALIANA di MIOLOGIA

RELAZIONE AL RENDICONTO CONTABILE
ESERCIZIO CHIUSO AL 31 DICEMBRE 2019

Signori Soci,

la presente relazione vuole esporre il contenuto del rendiconto contabile che oggi
sottoponiamo al Vostro esame e alla Vostra approvazione, cosi come stabilito dal nostro
Statuto.

Il rendiconto contabile rispecchia la reale situazione contabile, patrimoniale, finanziaria ed
economica della nostra Associazione al 31 dicembre 2019.

Il saldo finale presenta un saldo attivo di gestione pari a Euro 8.013,39
Al fine di rendere chiara la lettura del rendiconto, forniamo le seqguenti spiegazioni:

Costi e spese

La sezione dedicata alle voci di costo e spesa elenca le sequenti voci :

- Cancelleria e materiale di consumo

-Spese telefoniche

- Commissioni bancarie e spese postali

-Spese varie per organizzazione convegni

-Spese varie per raccolta fondi

-Concorso spese e rapporti di collaborazione a progetto (finanziamenti alla ricerca)
-Trasferte

- Spese a sostegno pazienti

-Spese varie

La suddetta struttura rispetta la normativa in tema di rendiconti contabili.
Le voci piu significative di spesa che compaiono nei sottoconti, sono le seguenti:

-Concorso spese e rapporti di collaboraz.a progetto : Euro 114.633,94
-Spese per organizzazione convegni: Euro 15.334,60
-Spese varie per raccolta fondi: Euro 13.225,19
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Entrate e proventi

Proventi: Entrate Associazione (contributi e liberalita, raccolte fondi e quote associative)

Le voci di entrata piu significative sono le seguenti:

- Introiti da raccolta fondi: Euro 41.895,40

- Introiti da contributi e liberalita: Euro 60.662,35

- Introiti da quote associative: Euro 4.560 (sono state versate n. 152 quote associative
(contabilizzate ciascuna per € 30, destinando I’eventuale versamento in eccesso al conto
donazioni) — incremento soci rispetto al 2018 n. 24). Introiti da Erogazione Cinque per mille:
Euro 68.674,76

Patrimonio

Per quanto riguarda la consistenza della cassa, dei conti correnti bancari e postale, essa
rispecchia i saldi esistenti.

Passiamo ora alla disamina gestionale.

Gli introiti per la raccolta fondi, rispetto all’anno 2018, sono incrementati di circa Euro 14.300,
soprattutto per la raccolta fondi natalizia (che ci ha permesso di raccogliere in totale circa
28.000 Euro).
I contributi e liberalita, rispetto all’anno 2018, hanno avuto un incremento di Euro 12.600 circa (si
consideri anche che SANOFI ha contribuito per Euro 25.000 a fine anno e il contributo sara
utilizzato nel 2020)
Nel 2019 I’Agenzia delle Entrate ci ha erogato il cinque per mille relativo ai redditi del 2016 per €
68.674,76 (€ 2.814,34 in meno rispetto all’accredito del 2018) Anche per il 2020 abbiamo diritto al
contributo del cinque per mille.
Rispetto all’anno 2018 il totale delle entrate é aumentato di € 24.806,32

Il Convegno annuale nel 2019 é stato organizzato a Rimini nei giorni 15 e 16 giugno, dando ottimi
risultati a livello di partecipazione soci, pazienti e famiglie.

Siamo molto soddisfatti per come le attivita messe in atto si svolgono e vengono apprezzate sia
dai ricercatori che dagli associati. Questo ci sprona a continuare a migliorarci sempre di piu.
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Per il finanziamento alla ricerca abbiamo erogato i sequenti fondi (complessivamente Euro
114.633,94):

- Laboratorio di Biologia Molecolare dell’Ospedale Gaslini di Genova (Dott.ssa Alessandra Eva-
Progetto Glicogenosi 1A e 1B ) Euro 35.041,53 (di cui Euro 33.462,54 per collaborazioni a
progetto, Euro 936,40 per concorso spese trasferta a Convegni per ricercatori e Euro 642,59
per invio progetti ricerca al Ministero).

- ENEA Roma - (Progetto Glicogenosi tipo 3) € 32.645,90 (di cui Euro 30.683,07 per
collaborazione a progetto, Euro 967,31 per iscrizione a convegno per ricercatori e Euro 995,52
per acquisto di materiale

- Ospedale San Gerardo di Monza — rimborso spese trasferta a pazienti per controlli dieta
glicogenosi tipo 3 Euro 1.432,18 e acquisto materiale per Euro 2.071,89

- Ricercatore Univ.Napoli — Prof.Parenti — Pompe — Euro 14.705,69 (collaboraz. a progetto)

- ISTITUTO BESTA — Milano — Progetto Zebrafish Pompe — Euro 16.553,93 (collaboraz.a
progetto)e Euro 765,62 per acquisto reagenti

- Centro Coord.Reg.le Malattie Rare Udine — Euro 7.665,20 (collaboraz.a progetto)

- AIG KIT Pompe — VIDIEMME Euro 3.660 per Hosting della durata di 6 mesi

- Dietista per Progetto dieta chetogenica San Gerardo di Monza Euro 92 rimb.trasferta

Il costo relativo alle spese per organizzare il CONVEGNO ANNUALE a Rimini é stato di Euro
15.334,60 (comprensivo di rimborsi spese ai ricercatori e medici partecipanti, incluso ospiti U.S.A.
e di tutti i servizi inerenti I’'organizzazione).

Riguardo alle spese per i pazienti che ammontano a Euro 2.780,43 é incluso il costo di Euro
1.056,43 per n.2 erogazioni che abbiamo deciso di donare ad un paziente in Bangladesh affinché
potesse avere la possibilita di ottenere la diagnosi esatta. Inoltre é incluso il costo annuo di Euro
1.268,80 per la parcella dell’Avv.Quiroz. Altre spese varie per carta emergenza e donazioni.

Nel conto spese varie sono inclusi Euro 1.700 per le traduzioni di articoli scientifici e
aggiornamenti che vengono poi pubblicati sul nostro sito, oltre a consulenze legali e fiscali.

Le spese postali hanno avuto un incremento a motivo di maggior invio per campagna associativa
e ringraziamenti.

Signori soci, dopo eventuali Vostre richieste di delucidazioni in merito ai dati forniti, Vi invitiamo
ad approvare il rendiconto che abbiamo esposto.

Assago, 28 maggio 2020
Il Presidente (Sig.a Angela Tritto)
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