Federazione

delle Associazioni

Emofilici oricus

RENDICONTO FINANZIARIO 2005

ENTRATE — RICAVI IMPORTI IN EURO

Quote associative 2005 6.950,00
Quote associative anni precedenti 1.230,76
Contributi da Associazioni 7.120,04
Erogazioni liberali da privati 3.787,28
Erogazioni liberali da Enti/aziende 30.500,00
Erogazioni per Giornata Mondiale dell’Emofilia 18.500,00
Ricavo Asta benefica in Roma (Giornata 26.703,36
Mondiale dell’Emofilia)

Altre entrate (interessi su c¢/c bancario e postale, 273,59

arrotondamenti, ...)

TOTALE ENTRATE 95.065,03
USCITE — COSTI IMPORTI IN EURO
Organizzazione segreteria generale (telefono, 5.472,04
postali, cancelleria, organizzazione assemblee
FAE, ...)
Partecipazione a riunioni, convegni, commissioni 4.663,46
(spese di viaggio, vitto)
Quote associative (AICE, WFH,EHC) 4.974,65
Spese per il progetto PUER 5.739,91
Spese progetto ART 21.310,91
Progetto A TU PER TU (attivazione numero 1.522,20
verde)
Spese per Giornata Mondiale Emofilia 131.271,48
Spese partecipazione attivita EHC 1.623,00
Spese e oneri bancari e postali 297,04
Imposte e tasse 281,25
TOTALE USCITE 177.155,94
RIEPILOGO
SALDO INIZIALE 178.041,13
SBILANCIO (ENTRATE - USCITE) - 82.090,91

DISPONIBILITA’ NETTA AL 31/12/2005

95.950,22
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RELAZIONE ANNUALE ALLEGATA AL RENDICONTO FINANZIARIO
(CONSUNTIVO) 2005

Nell’anno 2005 la Federazione delle Associazioni Emofilici Onlus ha registrato entrate per
complessivi € 95.065,03, sostenendo spese per un totale di € 177.155,94.

Pertanto, lo sbilancio dato dalla differenza tra entrate ed uscite ha portato ad un flusso finanziario
negativo pari a € 82.090,91.

Alla luce dei dati sopra riportati, la disponibilita finanziaria al 31 dicembre 2005 risulta essere la

seguente:

SALDO INIZIALE 178.041,13
SBILANCIO (ENTRATE - USCITE) - 82.090,91
DISPONIBILITA’ NETTA AL 31/12/2004 95.950,22

1. LA RACCOLTA DEI FONDI

Andando ad analizzare le singole voci che compongono le entrate, si registrano quote associative
versate dalle Associazioni aderenti per I’anno in corso per € 6.950,00 e per gli anni arretrati per €
1.230,76, oltre a contributi straordinari versati volontariamente dalle Associazioni stesse per un
totale di € 7.120,04.

Altri contributi destinati all’attivita istituzionale della F.A.E. sono stati versati da singole persone
private (€ 3.787,28), che hanno devoluto volontariamente fondi raccolti di propria iniziativa o in
memoria di persone scomparse.

Anche le aziende farmaceutiche hanno contribuito alle spese sostenute per gli scopi istituzionali,
con versamenti per un totale di 30.500,00 €.

Le rimanenti due voci rilevanti in entrata sono costituite da risorse destinate alla Giornata Mondiale
dell’Emofilia. Oltre al ricavato dell’asta benefica tenutasi in Roma per un totale di € 26.703,36,
sono stati versati € 18.500,00 da parte di un’azienda farmaceutica.

A tal proposito va rimarcato che la maggior parte delle entrate finalizzate alla Giornata Mondiale
dell’emofilia celebrata il 17 aprile 2005 erano state introitate a fine 2004. Di conseguenza nel
bilancio 2005 compare un evidente sbilancio tra entrate ed uscite relative al progetto sopra indicato,
dovuto esclusivamente a criteri di competenza finanziaria e non a mancati previsti introiti o alla
non oculata gestione delle risorse disponibili.
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GIORNATA MONDIALE DELL’EMOFILIA — EURO
ENTRATE

Erogazioni liberale NOVO NORDISK 18.500,00
Ricavato asta benefica in Roma 26.703,36

Contrariamente a quanto avvenuto nel corso degli esercizi precedenti, nel 2005 le sole entrate
finalizzate alla realizzazione di progetti specifici hanno riguardato la X Giornata Mondiale
dell’Emofilia. A tal proposito si precisa che, secondo accordi intercorsi con la Fondazione
PARACELSQO, verranno resi disponibili nel corso del 2006 i seguenti importi:

Copertura budget FEDEMO € 13.624,44

Contributi “SMS SOLIDALI” € 5.466,98

I restanti progetti che la Federazione delle Associazioni Emofilici ONLUS ha comunque portato
avanti e implementato nei contenuti (PUER, ART, DISCLOSURE,...) hanno avuto copertura
finanziaria grazie ai fondi resisi disponibili nel corso degli ultimi anni.

1. LE ATTIVITA’ E LE SPESE SOSTENUTE

L’organizzazione della Segreteria Generale (spese postali, telefono, cancelleria, organizzazione
assemblee F.A.E.) e 1 rimborsi spese ai membri del Comitato Direttivo per la partecipazione a
riunioni e convegni nazionali hanno comportato una spesa complessiva di € 10.135,50.

Per poter svolgere al meglio la propria attivita, la Federazione ha rinnovato la propria adesione a
enti nazionali (A.ILC.E.) e internazionali (E.H.C. ¢ W.F.H.), con il conseguente versamento di
quote associative annuali. Nel 2005 sono pertanto state corrisposte le seguenti quote associative agli
enti sopra indicati:

QUOTE ASSOCIATIVE — USCITE EURO
Quota associativa A.I.C.E. 2005 100,00
Quote associative W.F.H. 2005 4.199,65
Quota associativa E.H.C. 2005 675,00

Inoltre una delegazione italiana ha partecipato all’incontro organizzato dalla E.H.C. a Montpellier
(Francia), nel corso del quale il Dott. Calizzani ¢ stato eletto nel Consiglio Direttivo del Consorzio
Europeo. La spese totale per la partecipazione all’attivita della E.H.C. ammonta a € 1.623,00.
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L’adesione all’equivalente europeo della W.F.H. ha inoltre permesso di ottenere 1’assegnazione
dell’organizzazione del Congresso europeo del 2007 in Italia, che si terra a Parma.

Per quanto riguarda il progetto P.U.E.R. proseguono gli incontri in tutta Italia, grazie ai gruppi che
hanno aderito fin da subito a questo progetto e a quelli che hanno aderito in itinere all’iniziativa.

PROGETTO P.U.E.R. — USCITE EURO
Partecipazione a convegni, riunioni, incontri,... 1.059,91
Organizzazione segreteria e stampa materiale 4.680,00
informativo

Per il progetto ART si cono tenuti due incontri, rispettivamente nei mesi di febbraio e ottobre :

PROGETTO ART — USCITE EURO
Incontro del 5/02/2005 10.197,33
Incontro del 8/10/2005 11.113,58

Il 17 aprile si ¢ celebrata la Giornata Mondiale dell’Emofilia. L’evento di spicco ¢ stata la serata
organizzata al teatro “La Scala” di Milano, in occasione del balletto “Gis¢le”, durante il quale ¢
stato distribuito materiale divulgativo che illustrava 1 varie attivita della F.A.E.

Oltre alla messa in onda sul circuito radiofonico nazionale di spot mirati a far conoscere 1’emofilia
grazie alla disponibilita mostrata da festimonial del mondo dello spettacolo, ¢ stata realizzata
un’importante asta di opere d’arte (cui si € fatto cenno in precedenza).

La spesa totale per la realizzazione della Giornata Mondiale dell’Emofilia ¢ stata pari a €
131.271,48.

Come gia indicato nel corso della presente relazione, lo sbilancio tra entrate ed uscite specifiche
della Giornata Mondiale dell’Emofilia ¢ dovuto esclusivamente al fatto che i1 fondi destinati al 2005
sono stati ricevuti a fine 2004. Si ribadisce pertanto che il passivo non ¢ da imputarsi a mancati
previsti fondi o cattiva gestione degli stessi

Il progetto “A TU PER TU” avviato a fine 2004, ¢ entrato a tutti gli effetti tra le priorita della
F.A.E. Oltre alla produzione di materiale informativo, sono state effettuate tre ricariche del numero
verde dedicato, a testimonianza dell’interesse riscosso dalla comunita.
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2. VALUTAZIONI FINALI

Ponendo a confronto il rendiconto finanziario dell’anno appena concluso con quello relativo al

31/12/2004 si possono dedurre le seguenti considerazioni:

- quote associative: le quote versate per 1’anno in corso e gli arretrati relativi agli anni precedenti
non hanno subito grosse variazioni (€ 8.180,76 nel 2005 contro gli € 8.317,58 dell’esercizio
precedente). Ricordiamo che le quote associative alla Federazione sono state stabilite in un
importo fisso per ogni associazione aderente, concordato in sede assembleare in € 300,00.

- 1 contributi da Associazioni hanno registrato una leggera contrazione, passando da € 8.633,09
del 2004 a € 7.120,04

- come gia ricordato in precedenza la X Giornata Mondiale dell’Emofilia ha visto un notevole
sbilancio tra entrate ed uscite, dovute esclusivamente al fatto che i contributi specifici dalle
aziende erano pervenuti a fine 2004, andando a costituire voce specifica dell’esercizio 2004.

Per quanto riguarda la parte relativa alle spese sostenute nel 2005 in raffronto a quelle relative al

2004 si evidenziano 1 seguenti punti:

- sono state regolarmente versate le quote associative a A.I.C.E., WF.H. E ed EH.C,;

- una delegazione italiana ha partecipato attivamente agli incontri del Consorzio Europeo,
riuscendo ad ottenere 1’elezione di un proprio candidato nel Consiglio Direttivo europeo e
ottenendo la conferma dell’organizzazione del convegno del 2007 in Italia;

- ha preso pieno avvio il progetto “A TU PER TU”, successo sancito dalle numerosissime
chiamate pervenute al numero verde dedicato. Si ¢ provveduto inoltre alla stampa e alla
divulgazione di materiale informativo relativo al progetto stesso.

Quanto sopra senza tralasciare il Congresso Triennale sui problemi clinici e sociali dell’emofilia,
tenutosi a Milano nel mese di novembre, nel corso del quale ¢ stato parzialmente rinnovato il
Direttivo della F.A.E. e il convegno organizzato al Senato in Roma, occasione di fondamentale
importanza per far giungere alle istituzioni la voce di tutti i pazienti.

In conclusione, nonostante il conto consuntivo al 31/12/2005 evidenzi una perdita di esercizio cosi
rilevante, la causa ¢ da imputarsi al fatto che i contributi per la Giornata Mondiale del 2005 siano
pervenuti in chiusura dell’esercizio 2004. 1l disavanzo registrato nel 2004 derivava infatti da risorse
che sarebbero state impiegate solamente nel corso del 2005, come effettivamente avvenuto.

In conclusione la Federazione delle Associazioni Emofilici ha dimostrato di essere in grado di
proseguire in modo concreto la propria opera di assistenza ai pazienti, di informazione ai propri
associati, di grande partecipazione alle attivita internazionali e di apertura nei confronti di quanti
non conoscono la patologia, dando continuita ai progetti che tanto successo hanno riscosso in
passato.
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Nonostante I’importanza del lavoro svolto, va rimarcato come anche nel 2005 sia stata impiegata
una parte minima delle risorse disponibili - < 6% delle uscite — al “funzionamento della Segreteria,
cosa che ha permesso di utilizzare la quasi totalita dei fondi disponibili alla realizzazione degli
scopi statutari.

Cosi come previsto dallo Statuto, la presente relazione viene allegata al bilancio consuntivo al
31/12/2005 e ne costituisce parte integrante.

Roma, 1 aprile 2006 Il Presidente



Federazione

delle Associazioni

Emofilici

ONLUS

Prospetto riassuntivo dei flussi finanziari con le principali sottovoci

importi per anno 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005
(troncati al milione di lire) in in in in
€/1000 €/1000 €/1000 €/1000

Entrate 8 53 52 132 116 380 124 40 289 95
di cui:

Quote dalle associazioni 5 21 14 19 28 32 18 8 8 8

Contributi da privati 3 4 5 6 9 7 2 3 7 4

Contributi da associazioni 5 9 7

Convenz. Ministero 27 33 19

Sanita

Progetto PUER 73 5 18 20 10 8

Progetto CTO 320

Partecipazione alla WFH 32 45 29 37

Fondo per cost.parte 8

civile

Fondo progetto 55 13 10

Disclosure

Progetto ART 40

Contributi per Giornata 120 45

Mondiale Emofilia

Erogazioni da 1 48 31

Enti/aziende

Altre entrate 2

Uscite 4 26 72 88 129 343 61 66 188 177
di cui:

Segreteria generale 3 8 6 14 16 9 2 10 8 5

Partecipaz. Riunioni,... 2 23 10 5

Convenz. Ministero 4 9 23 18

Sanita




Progetto PUER 40 21 18 20 11 4 6
Progetto CTO 313

Partecipazione alla WFH 22 65 37 41
Partecipazione alla EHC 2
Spese legali 1 12 32 4 7

(farmaci+civile)

Progetto Disclosure 21

Progetto ART 35 21
Progetto A TU PER TU 2
Fondo di Solidarieta 1 3

Quote associative (AICE, 19 5
WFH, EHC)

Giornata Mond. Emofilia 68 131
sbilancio(entrate-uscite) +4 +26 -19 +44 -13 +36 +63 -26 +101 -82

La disponibilita finanziaria al 31 dicembre 2001 ammonta a lire 79.499.413
La disponibilita finanziaria al 31 dicembre 2002 ammonta a Euro 104.305,90
La disponibilita finanziaria al 31 dicembre 2003 ammonta a Euro 78.595,24
La disponibilita finanziaria al 31 dicembre 2004 ammonta a Euro 178.041,13

La disponibilita finanziaria al 31 dicembre 2005 ammonta a Euro 95.950,22




