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RELAZIONE DI MISSIONE AL BILANCIO DI ESERCIZIO
AL31/12/2023

1 - INFORMAZIONI GENERALI

Di seguito vengono fornite le informazioni generale dell’Ente:

Ragione sociale: Federazione delle Associazioni Emofilici Onlus

Acronimo: FedEmo Onlus

Presidente: Avvocato Cristina Cassone

Sede Legale: via Francesco Berni, n.5

Codice Fiscale: 96325890588

Partita IVA 11548081006

Anagrafe delle Onlus: Iscrizione presso la Direzione Regionale del Lazio

Personalita Giuridica: Iscrizione n. 861/2012 del Registro delle persone giuridiche c/o Prefettura di

Roma ai sensi del D.P.R. 10 febbraio 2000, n. 361

La Federazione delle Associazioni Emofilici (FedEmo) € una Organizzazione Non Lucrativa di Utilita Sociale (ONLUS)
legalmente costituitasi nel 1996, con sede legale a Roma.

Riunisce 31 associazioni locali che, sul territorio italiano, tutelano i bisogni sociali e clinici di circa 11.000 persone affette
da disturbi congeniti della coagulazione e delle loro famiglie.

Dalla sua nascita collabora con I’Associazione Italiana dei Centri Emofilia (A.I.C.E.), promuovendo la ricerca e I'adozione
di standard di assistenza omogenei su tutto il territorio nazionale.

E membro della World Federation of Hemophilia (WFH) e dell’European Hemophilia Consortium (EHC).

FedEmo nasce con l'intento di informare, educare, promuovere e coordinare tutte le attivita volte al miglioramento
dell’assistenza clinica e sociale degli emofilici in Italia; stimolare e sostenere i Centri per I'Emofilia; rappresentare le istanze
e i bisogni della comunita degli emofilici italiani dinanzi alle Istituzioni, sia a livello locale che nazionale; promuovere
attivita di informazione ai pazienti e diffondere la conoscenza della malattia presso I'opinione pubblica.

FedEmo e componente della Sezione Comitato Tecnico Sanitario del volontariato per la lotta contro I’Aids e della Consulta
Tecnica Permanente per il Sistema Trasfusionale.

L’associazione si configura ancora come ONLUS Organizzazione non lucrativa di utilita sociale anche se il 22/06/2019, con
Atto Notaio Andrea Traversi Rep. 1363 Raccolta 1093, adegua il suo statuto al D.Lgvo 117/2017 come Ente Filantropico
disciplinato agli art 37-39 del CTS con clausosa sospensiva di effecacia ex art 104 CTS.

FedEmo manterra I'attuale statuto ONLUS sino a che la normativa Onlus rimarra in vigore come previsto dall’art 104 c.2
CTS. L'attuale statuto ONLUS e il nuovo statuto Ente Filantropico sono raccordati da una clausola sospensiva, che
subordina I'entrata in vigore del nuovo statuto alla decorrenza del termine di cui all’art 104 c.2 del CTS (periodo diimposta
successivo all’autorizzazione della Commissione Europea di cui all’articolo 101, ¢.10, e comunque non prima del periodo
di imposta successivo di operativita del RUNTS).

L"assemblea dei soci, in sede di approvazione del nuovo statuto, istituisce altresi un Fondo Patrimoniale di Garanzia con
capienza di almeno 15.000,00 al fine di fornire la necessaria garanzia patrimonaile verso terzi in sede di iscrizione al
RUNTS con I'ottenimento della personalita giuridica ex art 22 del CTS.

MISSIONE PERSEGUITA

FedEmo eroga servizi, beni e denaro a sostegno di una categoria svantaggiata o di attivita di interesse generale; FedEmo

opera direttamente e indirettamente tramite le sue associate a tutela dei malati di emofilia e altre coagulopatie

congenite. FedEmo trae le sue risorse economiche principalmente da contributi privati e pubblici, donazioni e raccolta

fondi.

La Federazione persegue gli obiettivi definiti dal proprio Statuto, tra cui:

» operare per risolvere i problemi medici e sociali degli emofilici in Italia e coordinare, sostenere e rappresentare le
Associazioni degli emofilici e coagulopatici dinanzi le Istituzioni nazionali e internazionali;
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» rappresentare e assistere le Associazioni e i singoli a esse associati dinanzi I’Autorita Amministrativa e Giudiziaria
nell’ottenimento di giuste ed eque riparazioni dei danni da infezioni virali causate dai farmaci plasma derivati, e di
fronte alle Istituzioni competenti al fine di tutelare livelli di assistenza medica che consentano adeguate terapie
preventive, d’urgenza e domiciliari.

» informare, educare, promuovere e coordinare tutte le attivita volte al miglioramento dell’assistenza clinica e sociale
degli emofilici in Italia e al potenziamento della ricerca scientifica e della terapia genica nel settore delle malattie
della coagulazione;

» stimolare e sostenere i Centri per 'Emofilia esistenti in ogni Regione e contribuire al sorgere di servizi di emergenza
emorragica pil prossimi ai luoghi di domicilio dei pazienti;

» rappresentare le istanze e i bisogni della comunita degli emofilici italiani dinanzi alle Istituzioni, sia a livello locale che
nazionale e sovranazionale, anche attraverso la partecipazione ai tavoli di lavoro degli organismi tecnici delle stesse
Istituzioni;

» collaborare fattivamente con I’Associazione Italiana dei Centri Emofilia, concorrendo alla promozione e
organizzazione del Congresso Nazionale sui problemi clinici e sociali dell’emofilia.

» promuovere attivita di counselling e informazione ai pazienti e diffondere la conoscenza della malattia presso
I'opinione pubblica.

ATTIVITA’ DI INTERESSE GENERALE

La Federazione indica nello statuto come Ente Filantropico il perseguimento senza scopo di lucro di finalita civiche,

solidaristiche e di utilita sociale mediante |'esercizio, in via esclusiva o principale di attivita di interesse generale.

La Federazione persegue le proprie finalita attraverso I'attivita di beneficenza, erogazione di denaro, beni o servizi, anche

di investimento, a sostegno delle persone affette da emofilia e altre coagulopatie congenite.

Per conseguire gli scopi, la Federazione svolge, in riferimento all’art 5 del D Lgs 117/17 le attivita di:

» u) beneficenza, erogazione di denaro, beni o servizi a sostegno di persone svantaggiate;

» w) promozione e tutela dei diritti umani, civili, sociali e politici e promozione delle pari opportunita e delle iniziative
di aiuto reciproco;

» a)interventi e servizi sociali;

» m) servizi strumentali ad enti del Terzo Settore.

In particolare la Federazione esplica la sua attivita nel:

» promuovere interventi per garantire la qualita della vita, pari opportunita, non discriminazione prevenendo,
eliminando o riducendo le condizioni di disabilita, di bisogno e di disagio individuale e familiare, derivanti da difficolta
sociali e condizioni di non autonomia delle persone affette da emofilia e altre coagulopatie congenite;

» promuovere tutte le attivita relative alla predisposizione ed erogazione di servizi, gratuiti ed a pagamento, o di
prestazioni economiche destinate a rimuovere e superare le situazioni di bisogno e di difficolta che la persona affetta
da emofilia e altre coagulopatie congenite incontra nel corso della sua vita;

» promuovere |'assistenza, I'integrazione sociale e i diritti delle persone con disabilita, anche con disabilita grave e prive
del sostegno familiare, anche attraverso la progettualita del “dopo di noi” Legge 112/2016;

» informare, educare, stimolare e coordinare tutte le attivita volte al miglioramento dell'assistenza sociale e clinica
degli emofilici in Italia e al potenziamento della ricerca scientifica nel settore delle malattie della coagulazione anche
tramite la partecipazione a seminari e congressi scientifici e sociali connessi con le relative problematiche;

» operare per risolvere i problemi medici e sociali di emofilici e coagulopatici in Italia e coordinare, sostenere e
rappresentare le Associazioni degli emofilici e coagulopatici dinanzi le istituzioni nazionali e internazionali,
concorrendo alla redazione, gestione e aggiornamento del Registro nazionale degli emofilici e coagulopatici;

» coordinare e supportare le attivita delle Associazioni territoriali di emofilici e coagulopatici;

» rappresentare, coadiuvare e sostenere, dietro richiesta, le Associazioni degli emofilici anche in sede giudiziaria e
amministrativa o sociale;

» promuovere e/o organizzare direttamente o in collaborazione, tutte le attivita, compresa la raccolta fondi connesse
allo scopo sociale, finalizzate a stimolare, favorire e finanziare i progetti di ricerca scientifica sulla prevenzione, sulla
diagnosi e sulla terapia dell'emofilia in particolare, delle coagulopatie congenite in generale e delle relative patologie
a esse correlate, nonché i progetti di ricerca scientifica di prevenzione, di diagnosi e terapia genica delle stesse.
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La Federazione riconosce la rilevanza delle attivita svolte dalla Fondazione Paracelso, Ente costituito il 21 febbraio 2004
con Atto di Repertorio n. 4077 Raccolta n. 1107 del Notaio Luca Barchi di Bolzano, ai fini del miglioramento delle
condizioni di vita e nell'interesse della comunita degli emofilici e dei pazienti coagulopatici. La Federazione e la
Fondazione mantengono ciascuna la propria distinzione giuridica, economica, operativa secondo le modalita
concordate dai rispettivi organi direttivi.

ORGANI E CARICHE

Sono organi e cariche della Federazione:

- ’Assemblea dei Soci

- il Presidente

- il Vice Presidente

- il Consiglio di Presidenza

- il Segretario Generale

- il Collegio dei Revisori

- il Collegio dei Probiviri.

Le cariche associative sono gratuite, hanno durata triennale e possono essere rinnovate.

ASSEMBLEA
L’Assemblea e rappresenta dalla riunione dei Soci in regola con il pagamento della quota associativa ed e 'organo sovrano
dell’associazione.

CONSIGLIO DI PRESIDENZA

Il Consiglio di Presidenza e composto dal Presidente, dal Vice Presidente, dal Segretario Generale e dagli altri due membri
direttivi eletti dall'Assemblea.

Il consiglio di Presidenza per il triennio ottobre 2023-ottobre 2026

1. Cristina Cassone Presidente

2. Luigi Ambroso Vicepresidente

3. Enrico Ferri Grazzi Segreterio Generale
4.  Marco Mandarano Consigliere

5. Marco Bianconi Consigliere

IL PRESIDENTE
Il Presidente ha la rappresentanza legale della Federazione

IL VICE PRESIDENTE
Il Vice Presidente coadiuva il Presidente. In caso di impedimento del Presidente il Vice Presidente ne assume le funzioni.

IL SEGRETAIO GENERALE
Il Segretario Generale cura la realizzazione dei fini della Federazione ed esegue le deliberazioni dell'Assemblea.

COLLEGIO DEI REVISORI

Il Collegio dei Revisori & eletto dall’Assemblea ed & composto da tre membri. | Revisori controllano individualmente e
collegialmente la contabilita della Federazione e ne riferiscono al Consiglio di Presidenza e all'Assemblea annuale.

Il collegio dei Revisori in carica e in scadenza con I"approvazione del bilancio anno 2023 € composto:

1. Castegnaro Margherita Presidente
2. Carollo Stefano Componente Collegio
3. DiBisceglie Domenico Componente Collegio
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TRASPARENZA

Articolo 14 comma 2 CTS

L’Ente, avendo ricavi, rendite, proventi o entrate comunque denomiate superiore a centomila euro ha I'obbligo di
pubblicare annualmente, e di aggiornare, sul proprio sito internet, gli emolumenti, compensi o corrispettivi a qualsiasi
titolo attribuiti ai componenti degli organi di amministrazione e controllo, ai dirigenti nonche' agli associati.

L’ente provvede a pubblicare gli emolumenti erogati al Presidente del Collegio.

Legge 124/2017

L’Ente nel corso del 2023 ha ricevuto il contributo del 5 per mille di cui, sebbene gia pubblicato nella sua entita negli
elenchi dell’Agenzia delle Entrate e quindi non tenuta alla pubblicazione, ne da notizia nella sezione trasparenza del suo
sito internet.

INDICAZIONI SEZIONE RUNTS

Nelle more del periodo transitorio della c.d. Riforma del Terzo Settore e nello specifico dell’approvazione del titolo X del
CTS da parte della Commissione Europea, I'Ente ha la qualifica di ONLUS ed & iscritta presso la DRE Lazio.

L'Ente il 22/06/2019 ha approvato lo statuto adeguato alla Riforma del Terzo Settore per I'iscrizione al RUNTS nella
sezione degli Enti Filantropici. Lo statuto prevede la clausola sospensiva di efficacia all’esercizio successivo
dall’approvazione della CE del titolo X CTS.

La trasmigrazione come territorialita APS di UNIAMO non é stata perfezionata in quanto il nuovo statuto prevede la
trasformazione in Ente Filantropico.

FedEmo & un Ente dotato di personalita giuridica ex DPR 361. Art. 22 c.1-bis CTS e 17 DM106.

REGIME FISCALE APPLICATO

FedEmo & un Ente del Terzo Settore non commerciale.

Applica il regime fiscale del Decreto Lgvo 460/97.

Esercita attivita commerciali cosiddette attivita “direttamente connesse” svolte nell'ambito delle attivita istituzionali allo
scopo di reperire fondi per finanziare I'Associazione (art.10, c.1, lett.c).

L’Ente ha optato per il regime 398/91 per la liquidazione dell'IVA e la liquidazione dell’IRES.

SEDI

L’Associazione ha sede legale nel Comune di Roma alla Via Francesco Berni,5.

Attualmente I’Associazione ha una sede operativa in Milano alla Via Veratti, 2 presso Fondazione Paracelso.
L’Ente esplica la propria attivita istituzionale sul territorio nazionale.

2- DATI SUGLI ASSOCIATI O SUlI FONDATORI E SULLE ATTIVITA SVOLTE NEI LORO CONFRONTI
ASSOCIATI E PARTECIPAZIONE ALLA VITA DELL'ENTE

La Federazione delle Associazioni Emofilici Onlus e stata legalmente costituita nel 1996 nel solco della Fondazione
dell'Emofilia attiva a partire dagli anni '70.

Collabora con I'Associazione Italiana dei Centri Emofilia (A.I.C.E.) e con la Fondazione Paracelso promuovendo la ricerca
e I'adozione di standard di assistenza omogenei su tutto il territorio nazionale.

E’ componente attivo della World Federation of Hemophilia (WFH), e dell'European Haemophilia Consortium (EHC).
Possono essere soci della Federazione le Associazioni non profit e le organizzazioni di volontariato regionali,
interprovinciali e provinciali operanti nel territorio nazionale, cui aderiscono gli emofilici, gli affetti da coagulopatie rare
e i loro parenti che per la loro attivita abbiano interesse al perseguimento delle finalita della Federazione.

Sono soci della Federazione le Associazioni non-profit e le Organizzazioni di volontariato che hanno partecipato all'atto
di costituzione della Federazione, e le Associazioni e Organizzazioni di volontariato regionali, interprovinciali e provinciali
operanti nel territorio nazionale, cui aderiscono gli emofilici, gli affetti da coagulopatie rare e i loro parenti che vi siano
stati ammessi con deliberazione successiva del Consiglio Direttivo adottata con il voto favorevole della maggioranza dei
suoi componenti ratificata dall’Assemblea alla prima convocazione successiva.

E prevista un disciplina uniforme del rapporto associativo e delle modalitd associative volte a garantire I'effettivita del
rapporto medesimo, escludendo espressamente la temporaneita della partecipazione alla vita associativa e prevedendo
per gli associati il diritto di voto per I'approvazione e le modificazioni dello statuto e dei regolamenti e per la nomina degli
organi direttivi dell’associazione e I'approvazione del bilancio.
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Le Associazioni aderenti sono tenute a versare la quota di adesione alla Federazione delle Associazioni degli emofilici
entro il mese di marzo dell’anno al quale la quota si riferisce. Oltre tale termine, in caso di morosita, I’Associazione
aderente non potra esercitare il diritto di voto in Assemblea sino ad avvenuta regolarizzazione delle quote dovute.

La Federazione é costituita da 31 Associazioni territoriali. La Federazione tutela i bisogni sociali e clinici delle oltre 11.000
persone affette da disturbi congeniti della coagulazione e delle loro famiglie, indipendentemente dal fatto che siano socie
delle associazioni territoriali aderenti.

1 | Torino A.C.E.P. ODV 17 | Macerata AEM

2 | Milano A.C.E. ODV 18 | Perugia A.UAF.E.

3 | Brescia A.E.B. APS 19 | Roma A.E.L. ODV

4 Pavia Associazione Ticinense Coagulopatici ODV 20 | Pescara AAMA.R.E. ONLUS

5 Campodarsego ABGEC APS 21 | Frosolone (IS), Associazione ONLUS

6 | Castelfranco Veneto L.A.G.E.V. APS 22 | Napoli AR.C.E. APS

7 | Verona Associazione Emofilici Veronesi APS 23 | Salerno Associazione sull’Emofilia ONLUS

g | Vicenza AV.E.C. ODV 24 | Bari AR.P.E."Teo Ripa” ONLUS

g | Trento “G. Folgheraiter” Onlus ODV 25 | Taranto A.B.C.E. ODV

10 | Genova AR.LA.F.E. ONLUS 26 | Catanzaro AR.E.A.

11 | Udine A.E.T. Onlus APS 27 | Reggio Calabria Associazione Emofilici ONLUS

12 | Bologna Associazione Emofilici ODV 28 | Cosenza ICORE ODV

13 | Parma A.V.E.S. ODV 29 | Catania ASE ONLUS CATANIA

14 | Ferrara, Associazione Emofilici e Coagulopatici ODV 30 | Palermo Associazione degli amici dell’'emofilia ODV
15 | Firenze AT.E. ODV 31 | Cagliari Associazione Sarda Coagulopatici Emorragici Onlus
16 | Ravenna Associazione Emofilici e Thalassemici ODV

| soci vengono convocati per le assemblee dell’Associazione in conformita alle indicazioni statutarie e partecipano alle
assemblee attraverso i loro rappresentanti nel rispetto di quanto previsto dallo statuto della Federazione.

Nel 2023 sono state convocate 2 assemblee generali e sono stati invitati e ospitati 2 rappresentanti per ciascuna
Associazione territoriale.

La partecipazione alle attivita progettuali realizzate dalla Federazione ¢ libera per tutti i pazienti e i caregivers.

3- CRITERI APPLICATI NELLA VALUTAZIONE DELLE VOCI DEL BILANCIO, NELLE RETTIFICHE DI VALORE
E NELLA CONVERSIONE DEI VALORI NON ESPRESSI ALL'ORIGINE IN MONETA AVENTE CORSO LEGALE
NELLO STATO

PRINCIPI E CRITERI DI VALUTAZIONE APPLICATI

FedEmo rientra nella casistica degli enti del Terzo settore con con ricavi, rendite, proventi o entrate comunque
denominate superiori a 220.000 €uro.

Il presente bilancio & redatto in base alle disposizioni contenute nell’art. 13, comma 1 e 3 del decreto legislativo 3 luglio
2017 n. 117 (c.d. “Codice del Terzo Settore”).Ai sensi dell’art. 13 del Codice del Terzo Settore, il presente bilancio e
formato da stato patrimoniale, rendiconto gestionale e relazione di missione.

Come previsto dal Decreto del Ministero del Lavoro e delle politiche sociali del 5 marzo 2020 e ribadito dal principio
contabile OIC 35, emanato a febbraio 2022, la predisposizione del bilancio d’esercizio degli enti del Terzo Settore e
conforme alle clausole generali, ai principi generali di bilancio e ai criteri di valutazione di cui, rispettivamente, agli art.

5



A'n

Federazione
delle Associazioni

EMOFILICI

FedEmo ONLUS - Sede legale Via Francesco Berni, 5, 00185 ROMA — C.F. 96325890588 - P.l. 11548081006

3k 3k 3k 3k 3k 3k 3k >k %k 3k 3k 3k 3k 3k %k %k ok 3k 3k 3k k %k %k 3k 3k 3k 3k %k %k %k 3k 3k 3k 3k %k %k %k 3k 3k 3k %k %k %k %k 3k 3k 3k %k %k %k %k 3k 3k 3k %k %k %k %k 3k 3k 3k %k %k %k >k 3k 3k 3k %k %k %k %k 3k 3k 3k %k %k %k >k 3k 3k %k %k %k *k %k 3k k %k

2423, 2423-bis e 2426 del codice civile e ai principi contabili nazionali, in quanto compatibili con I'assenza dello scopo di
lucro e con le finalita civiche e solidaristiche e di utilita sociale degli enti del Terzo Settore.

Il bilancio in commento, pertanto, osserva le regole di rilevazione e valutazione contenute nei principi contabili nazionali
OIC, ad eccezione delle previsioni specifiche previste dal principio OIC 35, come risulta dalla presente relazione di
missione, redatta secondo quanto previsto dal decreto ministeriale gia menzionato, che costituisce parte integrante del
bilancio d’esercizio.

| valori di bilancio sono rappresentati in unita di Euro mediante arrotondamenti dei relativi importi.

La valutazione delle voci di bilancio & stata fatta ispirandosi a criteri generali di prudenza e competenza, nella prospettiva
della continuazione dell'attivita.

L'applicazione del principio di prudenza ha comportato la valutazione individuale degli elementi componenti le singole
poste o voci delle attivita o passivita, per evitare compensazioni tra perdite che dovevano essere riconosciute e profitti
da non riconoscere in quanto non realizzati.

In ottemperanza al principio di competenza, I'effetto delle operazioni e degli altri eventi e stato rilevato contabilmente e
attribuito all'esercizio al quale tali operazioni ed eventi si riferiscono, e non a quello in cui si concretizzano i relativi
movimenti di numerario (incassi e pagamenti).

La continuita di applicazione dei criteri di valutazione nel tempo rappresenta elemento necessario ai fini della
comparabilita dei bilanci dell’ente nei vari esercizi.

La rilevazione e la presentazione delle voci di bilancio & stata fatta tenendo conto della sostanza dell'operazione o del
contratto.

EVENTUALI ACCORPAMENTI ED ELIMINAZIONI DELLE VOCI DI BILANCIO RISPETTO AL MODELLO
MINISTERIALE

Nel rendiconto di gestione si & proceduto alla suddivisione delle voci precedute da numeri arabi.

L’Ente nello stato patrimoniale ha eliminato le voci procedute da numeri arabi o da letterere minuscole con importi nulli
per due esercizi consecutivi.

Nel rendiconto di gestione ha ulteriormente suddiviso delle voci precedute numeri arabi.

Tanto per favorire la chiarezza del bilancio.

CRITERI DI VALUTAZIONE APPLICATI
IMMOBILIZZAZIONI
MATERIALI

Sono iscritte al costo di acquisto o di produzione e rettificate dai corrispondenti fondi di ammortamento.

Nel valore di iscrizione in bilancio si & tenuto conto degli oneri accessori e dei costi sostenuti per ['utilizzo
dell'immobilizzazione, portando a riduzione del costo gli sconti commerciali e gli sconti cassa di ammontare rilevante.

Le quote di ammortamento, imputate a conto economico, sono state calcolate attesi |'utilizzo, la destinazione e la durata
economico-tecnica dei cespiti, sulla base del criterio della residua possibilita di utilizzazione, criterio non modificato
rispetto all'esercizio precedente e ridotto alla meta nell'esercizio di entrata in funzione del bene.

CREDITI

Il criterio del costo ammortizzato non e stato applicato in quanto gli effetti sono irrilevanti al fine di dare una
rappresentazione veritiera e corretta. Pertanto i crediti sono esposti al presumibile valore di realizzo, salvo I'applicazione
del processo di attualizzazione.

| crediti a lungo termine sono stati evidenziati nello stato patrimoniale tra le immobilizzazioni finanziarie alla voce Crediti
v/altri.

DEBITI

Il criterio del costo ammortizzato non & stato applicato in quanto gli effetti sono irrilevanti al fine di dare una
rappresentazione veritiera e corretta.Pertanto i debiti sono esposti al valore nominale, salvo I'applicazione del processo
di attualizzazione.

RATEI E RISCONTI

Sono stati determinati secondo il criterio dell'effettiva competenza temporale dell'esercizio.
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Per i ratei e risconti di durata pluriennale sono state verificate le condizioni che ne avevano determinato I'iscrizione
originaria, adottando, ove necessario, le opportune variazioni.

TRANSAZIONI NON SINALLAGMATICHE

Le transazioni non sinallagmatiche, ossia le transazioni per le quali non € prevista una controprestazione (es. erogazioni
liberali, proventi da 5 per mille, raccolta fondi, contributi ecc.), danno luogo all’iscrizione nello stato patrimoniale di
attivita rilevate al fair value alla data di acquisizione.

In contropartita all’iscrizione nello stato patrimoniale delle attivita sono rilevati dei proventi nel rendiconto gestionale.
RISERVE VINCOLATE E DEBITI PER EROGAZIONI LIBERALI CONDIZIONATE

Qualora l'organo amministrativo dell’ente decida di vincolare le risorse ricevute a progetti specifici I'ente rileva
I'accantonamento nella voce aggiunta del rendiconto gestionale A9) “Accantonamento a riserva vincolata per decisione
degli organiistituzionali” (oppure E8) “Accantonamento a riserva vincolata per decisione degli organi istituzionali” quando
le somme sono destinate alla copertura delle spese di supporto generale future) in contropartita alla voce di Patrimonio
Netto Vincolato All 2) “Riserva vincolata per decisione degli organi istituzionali”.

La suddetta riserva é rilasciata in contropartita alla voce aggiunta del rendiconto gestionale A10) “Utilizzo riserva vincolata
per decisione degli organi istituzionali” (oppure E9) “Utilizzo riserva vincolata per decisione degli organi istituzionali”) in
proporzione all’esaurirsi del vincolo. Nel caso in cui la durata del vincolo non sia definita, per stimare detta proporzione,
si fa riferimento all’utilizzo previsto del bene nell’attivita svolta dall’ente (es. vita utile del bene).

Qualora il vincolo sia apposto da un donatore, I'ente rileva le attivita in contropartita alla voce del Patrimonio Netto
Vincolato All 3) “Riserve vincolate destinate da terzi” e rilascia la riserva in contropartita all’apposita voce di provento del
rendiconto gestionale.

Qualora un donatore imponga una condizione, in cui e indicato un evento futuro e incerto la cui manifestazione conferisce
al promittente il diritto di riprendere possesso delle risorse trasferite o lo libera dagli obblighi derivanti dalla promessa,
I'ente rileva le attivita in contropartita alla voce D5) “debiti per le erogazioni liberali condizionate” nel passivo dello stato
patrimoniale. Successivamente, il debito viene rilasciato in contropartita all’apposita voce di provento del rendiconto
gestionale, proporzionalmente al venir meno della condizione.

FONDO TFR

Rappresenta |'effettivo debito maturato verso i dipendenti in conformita di legge e dei contratti di lavoro vigenti,
considerando ogni forma di remunerazione avente carattere continuativo.

Il fondo corrisponde al totale delle singole indennita maturate a favore dei dipendenti alla data di chiusura del bilancio,
al netto degli acconti erogati, ed € pari a quanto si sarebbe dovuto corrispondere ai dipendenti nell'ipotesi di cessazione
del rapporto di lavoro in tale data.

IMPOSTE

Le imposte sono accantonate secondo il principio di competenza e sono rappresentante dall’ IRES calcolata con modalita
del regime 398/91 e IRAP calcolata con il metodo retributivo senza applicazione del cuneo fiscale.

COSTI E ONERI/RICAVI, RENDITE E PROVENTI

| costi e oneri/ricavi, rendite e proventi sono classificati nel rendiconto gestionale per natura secondo I'attivita cui si
riferiscono:

a) Costi e oneri/ricavi, rendite e proventi da attivita di interesse generale definiti dal decreto ministeriale come
“componenti negativi/positivi di reddito derivanti dallo svolgimento delle attivita di interesse generale di cui all’art. 5 del
decreto legislativo 2 agosto 2017 n°® 117 e successive modificazioni ed integrazioni, indipendentemente dal fatto che
gueste siano state svolte con modalita non commerciali o commerciali”;

b) Costi e oneri/ricavi, rendite e proventi da attivita diverse definiti da decreto ministeriale come “componenti
negativi/positivi di reddito derivanti dallo svolgimento delle attivita diverse di cui all’art. 6 del decreto legislativo 2 agosto
2017 n°® 117 e successive modificazioni ed integrazioni, indipendentemente dal fatto che queste siano state svolte con
modalita non commerciali o commerciali.”

c) Costi e oneri/ricavi, rendite e proventi da attivita di raccolte fondi definiti dal decreto ministeriale come “i componenti
negativi/positivi di reddito derivanti dallo svolgimento delle attivita di raccolte fondi occasionali e non occasionali di cui
all’art. 7 del decreto legislativo 2 agosto 2017 n°® 117 e successive modificazioni ed integrazioni.”;

d) Costi e oneri/ricavi, rendite e proventi da attivita finanziarie e patrimoniali definiti da decreto ministeriale come “i
componenti negativi/positivi di reddito derivanti da operazioni aventi natura di raccolta finanziaria/generazione di profitti
di natura finanziaria e di matrice patrimoniale, primariamente connessa alla gestione del patrimonio immobiliare, laddove
tale attivita non sia attivita di interesse generale ai sensi dell’art. 5 del decreto legislativo 2 agosto 2017 n°® 117 e
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successive modificazioni ed integrazioni. Laddove si tratti invece di attivita di interesse generale, i componenti di reddito
sono imputabili nell’area A del rendiconto gestionale”;

e) Costi e oneri e proventi da attivita di supporto generale sono da considerarsi gli elementi

positivi e negativi di reddito che non rientrano nelle altre aree.

| proventi sono altresi classificati nel rendiconto gestionale nella voce piu appropriata (es. erogazioni liberali, proventi da
5 per mille, raccolta fondi ecc.).

COSTI E PROVENTI FIGURATIVI

| costi e proventi figurativi da attivita di interesse generale sono presentati separatamente dai costi e proventi figurativi
da attivita diverse. Il decreto ministeriale prevede che i costi e i proventi figurativi sono “quei componenti economici di
competenza dell’esercizio che non rilevano ai fini della tenuta della contabilita, pur originando egualmente dalla gestione
dell’ente” e che “quanto esposto nel presente prospetto non deve essere gia stato inserito nel rendiconto gestionale”.
Nei costi e proventi figurativi rientrano tra l'altro:

a) i costi e proventi figurativi relativi ai volontari iscritti nel registro di cui all’art. 17, comma 1, del Codice del Terzo Settore;
b) quelli relativi ai volontari occasionali e

c) quelli relativi all’erogazione/ricezione gratuita di servizi (ad es. il comodato d’uso).

| costi e proventi figurativi, opportunamente documentati, sono rilevati in calce al rendiconto

gestionale al fair value della prestazione ricevuta o eseguita se attendibilmente stimabile. Nel

determinare il valore:

a) del costo figurativo del volontario si fa riferimento alla «retribuzione oraria lorda prevista per la corrispondente
qualifica dei contratti collettivi di cui all'art. 51 del decreto legislativo 15 giugno 2015, n°81» cosi come previsto dal
decreto ministeriale»;

b) dei proventi figurativi, & possibile fare riferimento ai relativi costi figurativi quando lo stesso non risulta facilmente
individuabile.

Qualora il fair value non sia attendibilmente stimabile, I'ente ne da conto nella relazione di missione.

INFORMAZIONI SUL BILANCIO
4- IMMOBILIZZAZIONI

Di seguito i movimenti delle immobilizzazioni, specificando per ciascuna voce: il costo; eventuali contributi ricevuti; le
precedenti rivalutazioni, ammortamento e svalutazioni; le acquisizioni, gli spostamenti da una ad altra voce, le
alienazioni avvenuti nell’esercizio; le rivalutazioni, gliammortamenti e le svalutazioni effettuati nell’esercizio; il totale
delle rivalutazioni riguardanti le immobilizzazioni esistenti alla chiusura dell’esercizio.

B.I1) IMMOBILIZZAZIONI MATERIALI NETTE

Le immobilizzazioni materiali sono iscritte al costo di acquisto, compresi gli eventuali oneri accessori direttamente
imputabili al bene.

| costi di manutenzione aventi natura ordinaria sono addebitati integralmente al Rendiconto di Gestione. Per contro, i
costi di manutenzione aventi natura incrementativa sono attribuiti ai cespiti cui si riferiscono e ammortizzati in relazione
alla residua possibilita di utilizzo degli stessi.

Le immobilizzazioni materiali sono ammortizzate in quote costanti secondo tassi commisurati alla loro residua possibilita
di utilizzo e tenendo conto anche dell’'usura fisica del bene —macchine elettroniche 20%.

Totale Immobilizzazioni
Attrezzature e
materiali
Valore di inizio esercizio
Costo 13.003 13.003
Contributi ricevuti
Rivalutazioni
Ammortamenti (Fondo ammortamento) 10.605 10.605
Svalutazioni
Valore di bilancio 2.398 2.398
Variazioni nell'esercizio
Incrementi per acquisizioni 995 995
Contributi ricevuti
Riclassifiche (del valore di bilancio)
Decrementi per alienazioni e dismissioni (del valore di
bilancio)
Rivalutazioni effettuate nell'esercizio
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Ammortamento dell'esercizio
Svalutazioni effettuate nell'esercizio
Altre variazioni
Totale variazioni
Valore di fine esercizio 13.003 13.003
Costo
Contributi ricevuti
Rivalutazioni
Ammortamenti (Fondo ammortamento) 11.759 11.759
Svalutazioni
Valore di bilancio 1.245 1.245

BIll IMMOBILIZZAZIONI FINANZIARIE
IMMOBILIZZAZIONI FINANZIARIE CREDITI VERSO ALTRI

Risultano iscritti crediti verso altri per €uro 15.000,00 quali fondi vincolati per il riconoscimento della personalita giuridica
ex art 22 del CTS in sede di iscrizione al RUNTS accantonati in sede di delibera assembleare del 22/06/2019.

FedEmo & un Ente con qualifica di ONLUS gia dotato di personalita giuridica ex DPR 361. Art. 22 ¢.1-bis CTS e 17 DM 106.
Quando FedEmo individuera il momento per iscriversi al RUNTS depositera al Notaio il verbale dell’organo di
adeguamento dello statuto in Ente Filantropico e lo statuto adeguato. Il notaio che ricevera il verbale di richiesta di
iscrizione al RUNTS verifichera la sussistenza delle condizioni ex art. 22 CTS e 16 del DM 106 e provvedera al deposito
entro 20 giorni richiedendo I'iscrizione dell’ente.

Di seguito le ariazioni e scadenza dei crediti iscritti nelle immobilizzazioni finanziarie:

Crediti immobilizzati Totale crediti
verso altri immobilizzati
Valore di inizio esercizio
Variazioni nell'esercizio 15.000 15.000
Valore di fine esercizio 15.000 15.000

Quota scadente entro

l'esercizio

Quota scadente oltre 15.000 15.000
I'esercizio

Di cui di durata residua

superiore a 5 anni

5- COSTI DI IMPIANTO E AMPLIAMENTO

L"associazione non ha né costi di impianto né di ampliamento, né costi di sviluppo.

6- CREDITI DI DURATA RESIDUA SUPERIORE A 5 ANNI
DEBITI DI DURATA RESIDUA SUPERIORE A 5 ANNI
DEBITI ASSISTITI DA GARANZIE REALI SU BENI SOCIALI

CREDITI

L’ente si e avvalso della facolta di non utilizzare il criterio del costo ammortizzato in quanto i crediti hanno scadenza
inferiore ai 12 mesi.

| crediti sono valutati al presumibile valore di realizzo.

Non esistono crediti di durata residua superiore ai 5 anni.

| crediti al 31/12/2023 sono cosi costituiti:

Quota scadente entro Quota scadente oltre Di cui di durata residua
1'esercizio 1'esercizio superiore a 5 anni
Crediti verso utenti e clienti iscritti nell'attivo circolante 62.059 62.059
Crediti tributari iscritti nell'attivo circolante 145 145
Crediti verso altri iscritti nell'attivo circolante 7.819 7.819
Totale crediti iscritti nell'attivo circolante 70.023 70.023
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DEBITI

L’ente si e avvalso della facolta di non utilizzare il criterio del costo ammortizzato in quanto i debiti hanno scadenza
inferiore ai 12 mesi.

| debiti sono quindiiscritti al valore nominale.

Non esistono debiti di durata residua superiore ai 5 anni.

Non esistono debiti assistiti da garanzie reali su beni sociali.

| debiti al 31/12/2023 sono cosi costituiti:

Quota scadente entro Quota scadente oltre Di cui di durata residua
I'esercizio I'esercizio superiore a 5 anni
Debiti tributari 12.923 12.923
Debiti verso istituti di previdenza e di sicurezza sociale 3.278 3.278
Debiti verso dipendenti e collaboratori 2914 2914
Altri debiti 84.741 84.741
Totale debiti 103.856 103.856

7- RATEI E RISCONTI ATTIVI / PASSIVI
RISCONTI ATTIVI

Misurano oneri la cui competenza € posticipata rispetto alla manifestazione numeraria e/o documentale; essi
prescindono dalla data di pagamento dei relativi oneri, comuni a due o pil esercizi e ripartibili in ragione del tempo.
Non sussistono, al 31/12/2023, ratei e risconti aventi durata superiore a cinque anni.

La composizione della voce e cosi dettagliata e riguarda il risconto dell’assicurazione.

Descrizione Importo
RISCONTI ATTIVI 1.097

8- PATRIMONIO NETTO

Con riferimento alle movimentazioni del patrimonio netto, nel seguito si illustra il dettaglio della composizione della
quota c.d. vincolata e quella libera.

Destinazione X .
dell'avanzo/co Avanzo/dis  Valore di fine
Valoredi  pertura del Altre variazioni avanzo esercizio
q ..
inizio disavanzo d'esercizio

esercizio  dell'esercizio
precedente ncrementi Decrementi Riclassifiche

Fondo di dotazione dell'ente 15.000 15.000
Patrimonio vincolato

Riserve statutarie

Riserve vincolate per

decisione degli organi

istituzionali

Riserve vincolate destinate

da terzi
Totale patrimonio vincolato 15.000 15.000
Patrimonio libero

Riserve di utili o avanzi di 159.832 -45.248 114.584

gestione

Altre riserve
Totale patrimonio libero 159.832 114.584
Avanzo/disavanzo d'esercizio -45.248 9.275 9.275
Totale patrimonio netto 129.584 138.859

Di seguito le movimentazioni delle voci di patrimonio netto analiticamente indicate con specificazione della loro origine,
possibili di utilizzazione, con indicazione della natura, durata dei vincoli eventuali, nonché della loro avvenuta utilizzazione
nei precedenti esercizi.

10
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Fondo di dotazione
dell'ente
Patrimonio vincolato

Riserve statutarie
Riserve vincolate per
decisione degli organi
istituzionali
Riserve vincolate
destinate da terzi
Totale patrimonio vincolato
Patrimonio libero
Riserve di utili o avanzi
di gestione
Altre riserve
Totale patrimonio libero
Avanzo/disavanzo
d'esercizio
Totale patrimonio netto

Importo

15.000

114.584

114.584
9.275

138.859

Riepilogo delle utilizzazioni
effettuate nei tre precedenti
esercizi
Per copertura
di disavanzi
d'esercizio

Possibilita
Origine / di Quota
natura  utilizzazion disponibile
e Importo

Quota vincolata

Natura del
vincolo

15.000 F.DO
DOTAZIONE

per altre

Durata S
ragioni

AVANZI DI
ESERCIZI

114.584 X X

AVANZO 9.275 X X
ESERCIZIO

Il fondo di dotazione e costituito dalla riserva vincolata per decisione degli organi istituzionali per euro 15.000,00 da
accantonamenti degli avanzi di gestione degli anni precedenti finalizzata al patrimonio minimo per il riconoscimento

giuridico ex art 22 CTS.
Il patrimonio libero e costituito da riserve di utili per Euro 114.584.

9- INDICAZIONE DEGLI IMPEGNI DI SPESA O DI REINVESTIMENTO DI FONDI O CONTRIBUTI RICEVUTI
CON FINALITA SPECIFICHE

Nel corso del 2023 I'associazione ha emesso fattura per le seguenti “sponsorizzazioni” condizionate alla progettazione e
attivita istituzionale come di seguito:

Bayer 10.000 GME2023

BioMarin 15.000 GME2023

CSL 30.000 Progetto InsiEMe

Novo 28.000 GME2023/webinar, brochure, giovani, istituzionale, sito, spese legali

Omnicon 184,76 Partecipazioni

Rarelab 983,61 Partecipazioni

Roche 37.590 Sito,brochure e numero verde, webinar, giovani, GME, Fragili ma forti, partecipazioni
SMC 500 Partecipazioni

Takeda 35.000 GME2023/ Webinar / Fragili ma forti

Non solo meeting 11.950 Emofilia dalla A alla Z

10- DESCRIZIONE DEI DEBITI PER EROGAZIONI LIBERALI CONDIZIONATE

Nel corso del 2023 I'associazione ha ricevuto erogazioni liberali condizionate alla progettazione e attvita istituzionale

come di seguito:

Bayer 18.000 Safe Factor, giovani, brochure e numero verde, sito, webinar, istituzionale

BioMarin 80.000 Istituzionale, giovani, sito, webinar, brochure e numero verde, incontri formativi InsiEME
CSL 20.000 Istituzionale, giovani, sito, webinar, brochure e numero verde, GME2023

Kedrion 15.000 Giovani, GME 2023, brochure, webinar, sito e numero verde

Pfizer 28.000 GME 2023, sito, brochure e numero verde, formazione

Sobi 18.000 Giovani, brochure e numero verde, sito, webinar, istituzionale e GME2023

11
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Tali risorse hanno competenza di provento e di spesa nel 2023 e quindi non hanno generato debiti per erogazioni liberati
condizionate (punto 18 OIC 35).

11- ANALISI DELLE PRINCIPALI COMPONENTI DEL RENDICONTO GESTIONALE

Di setuito I'analisi delle principali componenti del rendiconto gestionale, organizzate per categoria, con indicazione dei
singoli elementi di ricavo o di costo.

Attraverso questa informativa si vuole consentire di apprezzare il risultato gestionale privo di elementi che, per
eccezionalita della loro entita o della loro incidenza sull’avanzo di eserzio, non sono ripetibili nel tempo.

La prima analisi & da riferirsi alla diferrenza con i saldi al 31/12/2022.

ONERIE COSTI 31/12/2023 31112/2022 DIFFERENZA

A) Costi e oneri da attivita di interesse generale

2) Seniz € 252502 [€ 149.188 103.314 €

4) Personale € 98.688 | € 103.442 -4.754 €
Totale| € 351.190 | € 252.629 98.560 €

C) Costi e oneri da attivita di raccolta fondi

2) Oneri per raccolte fondi occasionali € - |€ 30404 -30.404 €
Totale| € - | € 30.404 -30.404 €

D) Costi e oneri da attivita finanziarie e

1) Su rapporti bancari € 394 | € 393 1€
Totale| € 394 [ € 393 1€

E) Costi e oneri di supporto generale

2) Seniz € 24471 | € 64.162 -39.691€

3) Godimento beni terz € 5328 | € 5.938 610€

5) Ammortamenti € 1153 [ € 1.193 -40€

7) Altri oneri € 7.036 | € 9424 2387 €
Totale| € 37.989 | € 80.717 -42.728 €

PROVENTI E RICAVI 31122023 311212022 DIFFERENZA

A) Ricavi, rendite e proventi da attivita di int gen

1) Proventi da quote assoc.ve e apporti dei fond € 9.000 | € 7.500 1500 €

4) Erogazoni liberali € 184.342 | € 107177 77.165€

5) Proventi del 5 per mille € 19.248 [ € 19.760 512€

10) Altri ricavi, rendite e proventi € 1469 (€ - 1469 €
Totale| € 214,059 | € 134437 79.622 €

B) Ricavi, rendite e proventi da attivita diverse

3) Ricavi per prestazioni e cessioni a terzi € 169.208 | € 134.975 34233 €

6) Altri ricavi, rendite e proventi € 18.613 | € 14.847 3.766 €
Totale| € 187.821 | € 149.823 37.999€

C) Ricavi, rendite e proventi da attivita di raccolta

fondi

2) Proventi da raccolte fondi occasionali € - | € 36.189 36.189 €
Totale| € - | € 36.189 36.189 €

D) Ricavi, rendite e proventi da attivita finanziarie

e patrimoniali

1) Da rapporti bancari € 11| € 9 1€
Totale| € 1€ 9 1€
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Di seguito il dettaglio le voci procedute da numeri arabi piu significative:

ONERI E COSTI 31/12/2023

A) Costi e oneri da attivita di interesse generale € -
2) Servizi € 252.502
* GME € 90.274
* Progetto SAFE Factor 2.0 € 2.238
* Aggiornam/implementaz sito € 11.590
* Webinar/incontri in-formativi € 5318
* Progetto Zaino € 378
* Progetto Fragili ma forti € 34352
* Progetto Emofilia dalla A alla Z € 7.746
* Spese formazione giovani € 11.961
* Spese Progetto INSIEME € 59.830
* Consulenze legali € 19.464
* Contenzionso Regione Piemonte € 9.350
PROVENTI E RICAVI 31/12/2023

A) Ricavi, rendite e proventi da attivita di int gen

4) Erogazioni liberali € 184.342
* Da imprese € 49.627
* Da privati € 715
* Erogazioni GME € 41.000
* Erogazioni sito € comunicazione € 10.000
* Erogazioni progetto SAFEFACTOR € 3.000
* Ergoazioni Webinar € 5.000
* Erogazioni progetto INSIEME € 60.000
* Erogazioni Formazione Giovani € 15.000
5) Proventi del 5 per mille € 19.248
B) Ricavi, rendite e proventi da attivita diverse

1) Ricavi per prestaz e cess ad associati e fondat

3) Ricavi per prestazioni e cessioni a terzi € 169.208
* Sponsorizzazione GME € 60.000
* Sponsorizzazione Sito/Comunicazione € 3.000
* Sponsorizzazione Webinar/Formazione € 3.000
* Sponsorizzazione dalla A alla Z € 11.950
* Sponsorizzazione Fragili ma Forti € 38.000
* Sponsorizzazione Attivita Istituzionali € 14.000
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* Sponsorizzazione Progetto INSIEME € 30.000
* Sponsorizzazione Formazione giovani € 5.000
* Altri ricavi e proventi vari (partecipaz.Board) € 4258

Nella sezione “Supporto generale” viene riportato il complesso di attivita di direzione e di conduzione dell’Ente che
garantiscono |’esistenza delle condizioni organizzative di base che ne determinano il divenire.

E) Costi e oneri di supporto generale

2) Servizi € 24.471
* Organizz.Assemblee/Partecip.convegni € 10.869
* Consulenza fiscale, del lavoro e contabilita € 4.800
* Organizz.Segreteria generale € 4.939
* Organo di controllo € 1.042
* Consulenza varie € 2.080
* Spedizioni/postali € 741
7) Altri oneri € 7.036
* Quote associative (EHC, AICE, WFH, UNIAMO) € 2.364
* Imposte e tasse varie € 2.981
* Premi assicurativi vari € 1.088
* Spese di rappresentanza € 411
* A tu per tu € 188
* Arrotondamenti passivi € 5

| ricavi e costi sono riclassificati nel rendiconto gestionale nella sezione A) tra le attivita di interesse generale.

In via residuale la sezione E) accoglie i costi di supporto generale in cui vengono iscritti i costi dell’attivita di direzione e di
conduzione dell’Ente che garantiscono I'esistenza delle condizioni organizzative di base che ne determinano il divenire,
come i costi per la tenuta della contabilita, il software, le locazioni, le assicurazioni, ecc.

5 PER MILLE

Il contributo del cinque per mille ricevuto da FedEmo per euro 19.247,51 e stato interamente utilizzato per far fronte alle
spese del personale dipendente per i costi imputabili al pagamento stipendi e relativi contributi INPS/Rit.IRPEF su F24.
Essendo I'importo inferiore ad euro 20.000,00 non verra inviata la relativa rendicontazione al Ministero del Lavoro ma
conservata agli atti interni.

Pur essendo pubbliche le liste con gli stanziamenti del contributo I'Ente ha provveduto a pubblicare I'informativa sul suo
sito.

A) Ricavi, rendite e proventi da attivita di interesse generale 2023 2022

5) Proventi del 5 per mille € 19.247,51 € 19.759,83
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IRAP

Il calcolo dell'IRAP & effettuato con metodo retributivo avendo I'Ente solo attivita istituzionale come di seguito

DIPENDENTI €71.338,00
COLL OCCASIONELI €5.076,00
TOTALE €76.414,00
DEDUZIONE GEIE €8.000,00
VALORE DELLA PRODUZIONE €68.414,00

DI CUI RIPARTIZIONE REGIONI

LAZIIO €37.892,00 IMPONIBILE 4,82%
LOMBARDIA €30.552,00 ESENTE IN QUANTO ONLUS
IMPOSTA IRAP €1.826,39

IRES

L’Ente adotta il regime agevolato, determinano il reddito imponibile ai fine IRES applicando all'ammontare di proventi
derivanti dall'esercizio di attivita commerciali il coefficiente di redditivita del 3% e aggiungendo le plusvalenze
patrimoniali. La tassazione é calcolata secondo I'ordinaria aliquota IRES. Avviene applicando il principio di cassa, ma ai
proventi incassati vanno aggiunti i ricavi fatturati anche se non ancora incassati.

Il pagamento dell'imposta avviene con il modello Unico Enti non commerciali, nei termini di legge.

12- DESCRIZIONE DELLA NATURA DELLE EROGAZIONI LIBERALI RICEVUTE

Le erogazioni liberali ricevute nel 2023 hanno tutte natura di denaro.

Trattasi di transazioni non sinallagmatiche senza vincolo e con vincolo. Le erogazioni vincolate dal donatore hanno trovato
esaurimento nell’anno di percezione e quindi non hanno generato debiti per erogazioni liberali condizionate.

Di seguito uno specchietto riassuntivo in cui vengono esposte le erogazioni con l'identificazione della destinazione salvo
quelle generiche da imprese e private che si intendo effettuate pro attivita di interesse generale e supporto generale.

4) Erogazioni liberali € 184.342
* Da imprese € 49.627
* Da privati € 715
* Erogazioni GME € 41.000
* Erogazioni sito e comunicazione € 10.000
* Erogazioni progetto SAFEFACTOR € 3.000
* Ergoazioni Webinar € 5.000
* Ergoazioni Attivita Internazionale € -
* Erogazioni progetto INSIEME € 60.000
* Erogazioni Formazione Giovani € 15.000
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13- NUMERO MEDIO DEI DIPENDENTI, RIPARTITO PER CATEGORIA

Dipendenti e volontari
I numero medio dei dipendenti & di 3 come impiegati amministrativi.

Organico Numero medio Numero
Dirigenti
Quadri
Impiegati 3 3
Operai
Altri dipendenti
Totale Dipendenti
Volontari 22 22

L’ente detiene una media annua di numero 3 dipendenti a tempo indeterminato, di cui 2 full time e 1 part time.

Nell’esercizio la media dei volontariiscritti nel registro dei volontari di cui all'art. 17, comma 1, che svolgono la loro attivita
in modo non occasionale, & stata di 22 unita.

NUMERO DEI VOLONTARI ISCRITTI NEL REGISTRO DEI VOLONTARI DI CUI ALL'ART. 17, COMMA 1, CHE
SVOLGONO LA LORO ATTIVITA IN MODO NON OCCASIONALE

I numero dei volontari facenti capo all’Associazione & di 22.

Il dettaglio dei volontari, che ricoprono le cariche associative non retribuite, & indicato a seguire:
- 5 Consiglieri

- 2 Membri organo di controllo

- 10 Membri del Comitato giovani

- 5 Membri del Comitato scientifico

14- COMPENSI ALL'ORGANO DI AMMINISTRAZIONE, ALL'ORGANO DI CONTROLLO E AL SOGGETTO
INCARICATO DELLA REVISIONE LEGALE

Le cariche sociali sono gratuite e i membri possono percepire esclusivamente rimborsi spese debitamente documentate
e sostenute.

La Presidente dell’Organo di Controllo collegiale, che & una professionista esterna iscritta al registro dei Revisori legali,
riceve un compenso annuo, da intendersi come mero rimborso forfettario per spese generali, pari a €uro 1.000,00 annui.

Revisione Contabile
Compensi 1.000

15 - PROSPETTO IDENTIFICATIVO DEGLI ELEMENT! PATRIMONIALI E FINANZIARI E DELLE
COMPONENTI ECONOMICHE INERENTI! | PATRIMONI DESTINATI AD UNO SPECIFICO AFFARE DI CUI
ALL'ART. 10 DEL D.LGS. N. 117/2017 E S.M.1.

L’ente non ha destinato patrimoni a specifici affari.

16- OPERAZIONI CON PARTI CORRELATE

L’ente non ha effettuato operazioni con parti correlate.

17- PROPOSTA DI DESTINAZIONE DELL'AVANZO O DI COPERTURA DEL DISAVANZO

"organo amministrativo propone di riportare a nuovo I'avanzo di esercizio e di utilizzarlo per lo svolgimento dell'attivita
statutaria ai fini dell'esclusivo perseguimento di finalita civiche, solidaristiche e di utilita sociale, per la copertura di delle
spese di supporto generale e per I'eventuale copertura di disavanzi futuri.
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18- ILLUSTRAZIONE DELLA SITUAZIONE DELL'ENTE E DELL'ANDAMENTO DELLA GESTIONE

La Federazione nel corso del 2023 ha continuato a svolgere la propria attivita istituzionale: rappresentanza della comunita
emofilica italiana nell'interlocuzione con le Istituzioni centrali e regionali, consolidamento e supporto della rete
associativa nazionale, diffusione della conoscenza intorno alla malattia presso I'opinione pubblica, partecipazione alla vita
degli organismi nazionali e sovranazionali di rappresentanza dei pazienti (WFH, EHC, UNIAMO).

FedEmo ha intrattenuto un regolare confronto con tutti gli stakeholder istituzionali di riferimento: Ministero della Salute
e Commissioni parlamentari, AIFA, Istituto Superiore di Sanita, Assessorati regionali, INPS, mediante incontri tematici su
specifici topic e partecipazione ai tavoli di lavoro comuni.

Ha partecipato ai lavori della sezione tecnica per il sistema trasfusionale e della sezione per la lotta all’AIDS all'interno del
Comitato Tecnico Sanitario del Ministero della Salute, di cui FedEmo € membro permanente fin dalla data di istituzione
da parte del Ministero della Salute.

Per accrescere le specifiche competenze dei propri membri, nel 2023 la Federazione ha preso parte con un proprio
rappresentante al master universitario ALTEMS in Patient Advocacy Management, acquisendo competenze fondamentali
in materia di programmazione e nell'HTA (Health Tecnology Assessment) al fine di poter contribuire a pieno titolo ai lavori
di tavoli tecnici regionali e nazionali, e concorrere alla creazione dei PDTA.

FedEmo mette a disposizione attraverso un numero verde telefonico dedicato 800178937 un servizio di ascolto e
supporto rivolto alle persone, in grado di fornire risposte a quesiti riguardanti la patologia, o indicazioni utili alla
risoluzione di eventuali problematiche connesse.

Il 17 aprile 2023 e stata celebrata in presenza la XIX Giornata Mondiale dell’lEmofilia, che costituisce da sempre il
momento istituzionale di maggior rilievo per FedEmo e per I'intera comunita emofilica. Il live streaming sul sito di FedEmo
ha permesso di seguire la tavola rotonda e di porre domande a ospiti, clinici e rappresentanti delle Istituzioni attraverso
un form dedicato.

Dal 13 al 15 ottobre 2023 si € svolto il XVIII Convegno Triennale sui problemi clinici e sociali dell’emofilia, organizzato da
AICE e FedEmo. Il Convegno Triennale & I'evento piu rilevante per la comunita italiana dei professionisti dell’AICE e delle
associazioni affiliate a FedEmo, & I'occasione per fare il punto sulle attivita realizzate e ancora in corso e per la definizione
di nuovi obiettivi e progetti, oltre che per condividere tutte le novita dai centri italiani, dalla ricerca clinica internazionale
e dal mondo farmaceutico. Durante il Convegno, inoltre, si € svolta I’'assemblea dei soci FedEmo per il rinnovo delle
cariche associative per il prossimo triennio.

Dal 17 al 19 novembre si e svolto il secondo incontro del progetto di twinning tra FedEmo Giovani e il comitato giovani
dell’associazione del Kyrgyzstan. Scopo del twinning & di supportarsi a vicenda nella crescita del comitato giovani e dei
leader di domani. Nei tre giorni di workshop si e parlato di project cycle management, di farmaco economia,
dell'importanza dell’advocacy e della comunicazione, della struttura del comitato e di progetti concreti per il futuro.

L'Associazione ha partecipato direttamente con i membri del proprio Consiglio di Presidenza a congressi scientifici e
incontri di particolare interesse per la comunita emofilica in Italia e all'estero.

Per una maggiore coesione e informazione, oltre ad aggiornare costantemente il proprio sito, sono state inviate
comunicazioni ad hoc e messa a disposizione la piattaforma Punto E attraverso la quale poter scambiare e condividere
informazioni tra le Associazioni locali.

La pagina Facebook di FedEmo Giovani e I'account di Twitter hanno consentito una comunicazione immediata e meno
formale tra associati e pubblico e hanno permesso I'efficace lancio di campagne di sensibilizzazione sulla patologia.

InsiEMe

FedEmo ha organizzato nel secondo semestre un’attivita educazionale strutturata, rivolta ai pazienti emofilici dell’intero
territorio nazionale, con |'obiettivo di fornire loro informazioni attendibili e aggiornamenti utili sullo stato dell’arte

17



A'n

Federazione
delle Associazioni

EMOFILICI

FedEmo ONLUS - Sede legale Via Francesco Berni, 5, 00185 ROMA — C.F. 96325890588 - P.l. 11548081006

3k 3k 3k 3k 3k 3k 3k >k %k 3k 3k 3k 3k 3k %k %k ok 3k 3k 3k k %k %k 3k 3k 3k 3k %k %k %k 3k 3k 3k 3k %k %k %k 3k 3k 3k %k %k %k %k 3k 3k 3k %k %k %k %k 3k 3k 3k %k %k %k %k 3k 3k 3k %k %k %k >k 3k 3k 3k %k %k %k %k 3k 3k 3k %k %k %k >k 3k 3k %k %k %k *k %k 3k k %k

rispetto all'impiego della terapia genica in emofilia, un dialogo tra pazienti e specialisti per approfondire le nuove
prospettive nella gestione dell’emofilia.

Sono stati realizzati quattro incontri in presenza

21 ottobre 2023 - Bari

11 novembre 2023 — Padova

18 novembre 2023 — Catanzaro

2 dicembre 2023 - Chieti

Giovani

Per favorire una maggiore partecipazione alla vita associativa dei membri del Comitato Giovani e dei giovani pazienti e
per assicurare un ottimale ricambio generazionale nelle Associazioni territoriali sono stati realizzati due incontri formativi
in presenza rivolti a ragazzi con Emofilia, ragazze portatrici e ai/alle loro compagni/compagne in eta compresatrail6ei
29 anni.

Sono stati inoltre organizzati tre/quattro incontri in remoto, a intervalli regolari dedicati al consolidamento dei rapporti
di gruppo, al confronto interno ai ragazzi su proposte, attivita e progetti futuri e all’approfondimento di eventuali
problematiche da loro individuate e ritenute significative per pazienti e i caregiver della loro stessa fascia d’eta. Si e
registrata una partecipazione di circa 60 giovani.

Corso FAD

Nel mese di novembre FedEmo ha avviato 'aggiornamento del corso di Formazione a Distanza “lLa gestione
del’emergenza-urgenza del paziente con emofilia e altre malattie emorragiche congenite in pronto soccorso e in
medicina d’emergenza”. Il corso sara sostenuto da FedEmo e realizzato con AICE, SIMEU e SIMEUP.

Nel continuo lavoro di stimolo e interazione di FedEmo con tutti gli stakeholder, la collaborazione con AICE, SIMEU e
SIMEUP viene ribadita nella produzione di un nuovo corso online sulla piattaforma web di SIMEU per formare il personale
di Pronto Soccorso con un corso ECM, che si rivolge ad un’ampia platea di medici e infermieri. Il corso intende fornire le
adeguate conoscenze per gestire al meglio i pazienti con malattie emofiliche congenite e in particolare con emofilia.

Webinar in-formativi

FedEmo ha organizzato due nuovi appuntamenti su temi specificatamente richiesti dalle persone con emofilia e dalle
Associazioni territoriali:

Terapie innovative: cosa significano nel quotidiano per i pazienti (23 giugno 2023)

Leadership associativa come progettualita e sviluppo (9 novembre 2023).

L'intento persuguito € di non limitarsi a dare aggiornamenti e informazioni, ma di fornire delle prime basi formative
relativamente ai temi in discussione.

Fragili, ma forti

Il progetto & pensato per fornire risposte ai bisogni in ambito sociale, espressi dai pazienti ed e indirizzato alla
componente femminile della comunita emofilica.

La figura femminile di caregiver richiede infatti un approfondimento particolare, sia per I'aspetto strettamente biologico
che, soprattutto, per l'impatto psicologico che la trasmissione della malattia comporta in una donna portatrice.
Parallelamente ad AICE, che con il progetto MEC donna affronta la tematica dal punto di vista squisitamente
scientifico/clinico, si € inteso approfondire gli aspetti sociali ed emotivi della condizione delle donne che convivono con
I'emofilia.

Gli obiettivi mirati del progetto sono:

> |ntercettare i bisogni non ancora soddisfatti delle donne caregiver.

> Rivalutare il loro ruolo all’'interno della famiglia e della comunita a prescindere dall’emofilia.

> |dentificare figure che possano essere loro di supporto.

> Creare una community di scambio e auto aiuto.

> Rimarcare I'importanza della loro presenza attiva in ambito associativo.

L’edizione 2023 del progetto rappresenta la prosecuzione dell’attivita svolta con successo nel corso dell’'anno
precedente ed é stato realizzato nell’arco della finestra temporale maggio-ottobre 2023 e ha previsto |'organizzazione
di quattro incontri in remoto e di un incontro conclusivo in presenza.
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Il gruppo di lavoro che ha sovrainteso allo sviluppo del progetto ha incluso anche una counselor professionale esperta
nell’area della mediazione familiare, che ha interagito sia collettivamente con le donne presenti nel corso degli incontri,
sia attraverso momenti dedicati di confronto one to one con le singole partecipanti.

La partecipazione ¢ stata aperta a tutte le donne (portatrici, madri, sorelle e compagne di pazienti) senza limiti di numero.
incontri:

27 maggio (incontro in remoto) — durata circa 2h30m

15 giugno (incontro in remoto) — durata circa 2h30m

13 luglio (incontro in remoto) — durata circa 2h30m

14 settembre (incontro in remoto) — durata circa 2h30m

14 ottobre (incontro in presenza).

19- EVOLUZIONE PREVEDIBILE DELLA GESTIONE E PREVISIONI DI MANTENIMENTO DEGLI EQUILIBRI
ECONOMICI E FINANZIARI

L'associazione é fiduciosa di poter proseguire la propria attivita istituzionale, in linea con quanto previsto dallo Statuto.
La pianificazione delle attivita e I'utilizzo di servizi informatici, cosi come avvenuto in questo esercizio, rendono
I’Associazione in grado di far fronte ad eventuali riduzioni dei proventi e di mantenere quindi gli equilibri economici e
finanziari.

20- INDICAZIONE DELLE MODALITA DI PERSEGUIMENTO DELLE FINALITA STATUTARIE, CON
SPECIFICO RIFERIMENTO ALLE ATTIVITA DI INTERESSE GENERALE

Per il perseguimento degli scopi istituzionali descritti nello statuto I'associazione ha in programma di:

» rappresentare le istanze e i bisogni della comunita degli emofilici italiani dinanzi alle Istituzioni, sia a livello locale che
nazionale;

» realizzare campagne di sensibilizzazione, anche per mezzo di strumenti telematici e con I'utilizzo dei mezzi informativi
di massa, sulle tematiche legate alle MEC affinché, attraverso una conoscenza piu diffusa, sia possibile migliorare il
percorso diagnostico terapeutico-assistenziale dei pazienti;

» mantenere il proprio servizio di ascolto e supporto rivolto alle persone, in grado di fornire risposte ai quesiti o
indicazioni utili alla risoluzione di eventuali problematiche connesse alla patologia, attraverso il numero verde
telefonico dedicato;

» prevedere specifici momenti di formazione e di incontro tra le persone con emofilia e le loro famiglie, per cementare
lo spirito di comunita e raccogliere in quelle sedi le istanze provenienti dalla base dei pazienti;

» organizzare incontri tematici di approfondimento di alcuni dei temi di maggior interesse per la comunita, rivolti non
soltanto ai delegati associativi, ma indistintamente a tutti i pazienti.

» consolidare la partecipazione di propri rappresentanti alle attivita e ai programmi formativi degli organismi
sovranazionali di partecipazione dei pazienti (WFH e EHC).

21- INFORMAZIONI E RIFERIMENTI IN ORDINE AL CONTRIBUTO CHE LE ATTIVITA DIVERSE
FORNISCONO AL PERSEGUIMENTO DELLA MISSIONE DELL'ENTE E L'INDICAZIONE DEL CARATTERE
SECONDARIO E STRUMENTALE DELLE STESSE

Durante il 2023 I'associazione ha effettuato attivita di carattere secondario per recuperare risorse finanziarie attraverso
contratti di sponsorizzazione, da intendersi come contributi condizionati, con Case Farmaceutiche e imprese private.
L'ente € ancora in regime fiscale delle ONLUS . L'articolo 10 comma 5 del D.Lgv 460/97 considera le attivita direttamente
connesse a quelle istituzionali le attivita' statutarie di assistenza sanitaria, istruzione, formazione, sport dilettantistico,
promozione della cultura e dell'arte e tutela dei diritti civili, di cui ai numeri 2), 4), 5), 6), 9) e 10) del comma 1, lettera a),
svolte in assenza delle condizioni previste ai commi 2 e 3, nonche' le attivita' accessorie per natura a quelle statutarie
istituzionali, in quanto integrative delle stesse.

L'esercizio delle attivita' connesse e' consentito a condizione che, in ciascun esercizio e nell'ambito di ciascuno dei settori
elencati alla lettera a) del comma 1, le stesse non siano prevalenti rispetto a quelle istituzionali e che i relativi proventi
non superino il 66 per cento delle spese complessive dell'organizzazione.

Tale limite risulta rispettato, come evidenziato di seguito
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Entrate Attivita
o .| Sponsorizzazioni/Raccolt Prevalenza i Limite 66% delle Limite
Anno Totale Entrate Attivita Istituzionali | R L Spese complessive i X
a Fondi - attivita istituzionale spese complessive | rispettato
commerciali
[ 2023] € 400.416,00 | € 231.208,00 | € 169.208,00 | sl [ € 393.713,00 | €  259.850,58 | sl |

Altresi sono rispettati i limiti previsti dal decreto ministeriale n® 107 del 19 maggio 2021, contenente criteri e limiti delle
attivita diverse da quelle diinteresse generale esercitabili dagli enti del Terzo settore (ETS). Tali entrate commerciali sono
attratte al regime fiscale della 398/2001.

22- PROSPETTO ILLUSTRATIVODEI COSTI E DEI PROVENTI FIGURATIVI

L’associazione ha inserito tra i costi e proventi figurativi in calce al rendiconto gestionale la valorizzazione dell’attivita dei
volontari. La valorizzazione coincide, per i costi figurativi dei volontari non occasionali, con I'applicazione, alle ore di
attivita di volontariato effettivamente prestate della retribuzione oraria lorda prevista per la corrispondente qualifica dei
contratti collettivi di cui all’art. 51 del decreto legislativo 15 giugno 2015, n 81” (Glossario dell’Allegato al decreto
ministeriale 5 marzo 2020).

Il contratto preso in considerazione & quello del CCNL COMMERCIO e la retribuzionale oraria lorda considerata e quella
di €uro 21,42 per le attivita dei giovani e €uro 32.62 per i membri dell’'organo amministrativo per un totale di ore 4.258
corrispondenti a oneri figurativi per €uro 129.745,56.

PARTECIPAZIONI IN ORE PER BOARD/CONVEGNI/EVENTI PARTECIPAZIONI IN ORE PER ATTIVITA' FEDEMO
DIRETTIVO COMITATO GIOVANI DIRETTIVO COMITATO GIOVANI

GENNAIO 50 44 GENNAIO 163,5 38
FEBBRAIO 17 29 FEBBRAIO 243 62,5
MARZO 52 43 MARZO 325,5 47
APRILE 46 47 APRILE 378 91,5
MAGGIO 52,5 20 MAGGIO 246,5 6
GIUGNO 43 4 GIUGNO 186 26
LUGLIO 28,5 4 LUGLIO 131 12,5
AGOSTO 5 4 AGOSTO 39 0
SETTEMBRE 52 23 SETTEMBRE 254 46
OTTOBRE 153 Sul OTTOBRE 360 73
NOVEMBRE 61,5 84 NOVEMBRE 287 31
DICEMBRE 43,5 18| DICEMBRE 223,5 12,5
Totale ore 604 371| Totale ore 2837 446
GIOVANI TOT. ORE 817 €ORA 21,42 € 17.500,14 €
DIRETTIVO TOT. ORE 3441 €ORA 32,62 € 112.245,42 €

4258 129.745,56 €

23- DIFFERENZA RETRIBUTIVA TRA LAVORATORI DIPENDENTI, PER FINALITA" DI VERIFICA DEL
RISPETTO DEL RAPPORTO UNOA OTTO, DI CUI ALL'ART. 16 DEL DECRETO LEGISLATIVO N. 117/2017
E SUCCESSIVE MODIFICAZIONI E DINTEGRAZIONI, DA CALCOLARSI SULLA BASE DELLA RETRIBUZIONE
ANNUA LORDA.

Non si evincono differenze retributiva tra lavoratori dipendenti superiore al rapporto uno a dodici da calcolarsi sulla base
della retribuzione annua lorda rispetto a quella prevista dai contratti collettivi.

24- DESCRIZIONE DELL’ ATTIVITA DI RACCOLTA FONDI

Nel corso del 2023 non é stata effettauta nessuna attivita di raccolta fondi.

Roma, 26 marzo 2024

La Presidente
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