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Associazione Nazionale
per le malattie infiammatorie croniche dellintestino

Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali
Direzione Generale per il Volontariato,
I Associazionismo e le Formazioni Sociali

Oggetto: Dettaglio impiego somme percepite in virtu’ del beneficio del “5 per mille dell’'IRPEF” dagli aventi diritto
(ANNO FINANZIARO 2015)

La presente relazione fornisce il dettaglio della rendicontazione sull'utilizzo del 5 per mille dell'IRPEF
relativo all’anno finanziario 2015, per il quale é stato percepito I'importo complessivo di € 245.092,83 in data
11/08/2017.

L'Associazione Nazionale per le Malattie Infiammatorie Croniche dell’Intestino, AMICI Onlus, riunisce le
persone affette da colite ulcerosa e da Malattia di Crohn, i loro familiari e tutti coloro che condividono il valore
della salute ed il vincolo della solidarieta sociale. L'associazione non € legata ad alcun gruppo politico né ad
associazioni o gruppi religiosi. L'’A.M.I.C.I. Onlus & un’associazione nazionale che aderisce ad una federazione
europea (E.F.C.C.A. www.efcca.org) che raccoglie 36 associazioni nazionali con oltre centomila associati.

L'associazione si propone la soluzione dei problemi medici e sociali posti dalle malattie infiammatorie
croniche intestinali e si avvale della collaborazione di comitati di medici specialisti che coordinano le iniziative
a carattere medico-scientifico.

Per raggiungere i propri scopi diverse sono le attivita svolte sul territorio e numerose le attivita svolte a
tutelare tutti i pazienti affetti da queste patologie.

Nel periodo ricompreso tra il 1° novembre 2017 ed il 31 agosto 2018, periodo al quale si riferisce la
presente relazione, sono state organizzate una serie di attivita, basandosi sulla penetrante presenza sul territorio
nazionale, sui rapporti con i medici e sull’appoggio delle sezioni regionali. Laddove ci sono state richieste da
parte di volontari in merito all’organizzazione di nuovi eventi sociali, si & cercato di appoggiarle.

| fondi ricevuti per I'anno finanziario 2015 sono stati integralmente utiliizzati per la realizzazione degli scopi
sociali ed, in particolare, per fornire prestazioni di assistenza sociale e socio sanitaria a favore delle persone
affette da malattie inflammatorie croniche dell'intestino.

Per quel che riguarda le risorse umane, I'importo di € 63.346,41 ¢ stato destinato al pagamento degli
stipendi del personale amministrativo e di coordinamento delle attivita Istituzionali dell’associazione.
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Con riferimento ai costi di funzionamento dell’associazione, ¢ stata impegnata la somma di € 41.398,24.
Piu precisamente per il pagamento degli affitti di alcune sedi regionali presso le quali si svolgono le attivita
inerenti gli scopi sociali sono stati sostenuti costi per € 4.910,23, mentre per il pagamento di spese postali e di
spedizione delle informative inerenti le attivita socio-sanitarie sono stati sostenuti costi per € 34.654,92. Per
spese telefoniche ed elettricita inerenti la sede sociale & stato impegnato I'importo di € 1.833,09.

Per quel che riguarda i costi sostenuti per I'acquisto di beni e servizi, pari a complessivi € 25.263,87, si evidenzia
che l'importo di € 13.345,20 é stato utilizzato per I'affidamento di incarico legale volto ad eliminare differenza
di prezzo del Pentasa (farmaco utilizzato dai pazienti affetti da MICI per il quale & previsto il pagamento di un
costo a carico della persona che lo assume). Si € infatti valutata la possibilita di esperire un'azione giudiziaria
nei confronti dell’AIFA, Agenzia ltaliana del Farmaco, e del Ministero della Salute, al fine di ottenere la
disapplicazione della lista di trasparenza nella parte in cui inserisce il “Pentasa — 500 mg — 50 compresse a
rilascio modificato” nella classe terapeutica omogenea dei prodotti a base di mesalazina 500 mg- 50 mg, non
rispettando quindi il divieto di compartecipazione alla spesa farmaceutica per le malattie croniche; Gli importi
di 3.095 € sono stati utilizzati per i servizi amministrativi e gestionali e 1.090,87 € sono stati impiegati per le
spese di manutenzione e riqualificazione della sede sociale. Infine, I'importo di € 7.732,80 é stato destinato al
pagamento delle prestazioni del professionista che cura gli adempimenti contabili, fiscali e societari
dell’associazione AMICI.

Da ultimo, I'importo complessivo di € 115.085,07 relativo ad altre voci di spesa riconducibili al raggiungimento
dello scopo sociale ¢ stato cosi ripartito: € 22.769,84 per |'organizzazione di un convegno di approfondimento
che si & tenuto a Roma lo scorso 19 maggio in occasione della Giornata Mondiale per le Malattie Inflammatorie
dell'Intestino che ha visto circa 200 persone presenti. In quella occasione, inoltre, sono stati realizzati dei video
che costituiscono la ripresa integrale del convegno con tutte le relazioni scientifiche ed i momenti di confronto
tra i soci, e che sono stati pubblicati nell'area riservata del sito dell’associazione, a disposizione dei soci
dell'associazione, ed ¢ stata organizzata una campagna di sensibilizzazione che dava risalto al tema delle
Malattie Inflammatorie Croniche dell’Intestino.

€ 5.880,40 sono stati impiegati per la gestione e sviluppo del database dei soci; Si tratta di un sistema
informatico web on line con cui mettere in rete e gestire i dati dei soci iscritti all’associazione.

Una quota, 15.000 £, e stata utilizzata per finanziare progetti di supporto psicologico presso diversi
ospedali sul territorio, affiancando i gastroenterologi per conoscere i pazienti e valutare preliminarmente lo
stato psicologico, |'adattamento alla malattia, la compliance, la gestione della sintomatologia e I'eventuale
bisogno di un supporto psicologico.

€ 2.622,53 sono stati utilizzati per sviluppare una parte dell'indagine “AMICI WeCare”, una campagna di
comunicazione promossa da Amici in collaborazione con il Laboratorio di Culture Organizzative e di Consumo
- Universita Cattolica del Sacro Cuore di Milano, che intende valorizzare nei confronti di medici, strutture
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ospedaliere, istituzioni, pazienti e loro familiari gli elementi fondamentali della percezione della qualita di cura
dei pazienti migliorandone quindi soddisfazione e la qualita della vita, valorizzando le opportunita che la ricerca
scientifica offre, riconoscendo una moderna sensibilita verso il paziente che vive un urgente bisogno di
attenzione medica multidisciplinare e garantendo cure appropriate in base al proprio stile di vita.

Sulla base di queste premesse, sono stati identificati 10 temi per definire nuovi parametri qualitativi che
garantiscano nel tempo la migliore qualita di cura.

27.012,86 € sono stati impiegati per la realizzazione, la stampa e la distribuzione del periodico
dell’associazione che viene spedito ai soci, ai medici, ai rappresentanti delle Istituzioni ed a tutti gli stakeholders
con cui |'associazione di rapporta. L'importo di € 3.569,40 é stato utilizzato per |'organizzazione di incontri tra
medici e pazienti sul territorio. Per la comunicazione scientifica rivolta ai pazienti sono stati utilizzati 19.068,60
€ relativi alla stampa di opuscoli, mentre 11.163,98 € sono stati utilizzati per la realizzazione dei gadget
distribuiti in occasione delle campagne di sensibilizzazione sulle patologie e 3.197,46 € per la realizzazione
grafica dei materiali.

Per il progetto “Invisible Body Disabilities” sono stati utilizzati 2.106 €. Invisible Body Disabilities & il
progetto della fotografa Chiara DeMarchi con la missione di essere la piu grande sorgente di voci di persone
di tutto il mondo affette da Invalidita Invisibili registrate sui loro corpi e sulle loro vite, attraverso fotografie e
testimonianze, storie raccontate e video.

Il progetto nasce da dentro, dal bisogno di aumentare la consapevolezza sulle patologie croniche
intestinali, per connettere altre persone che vivono le stesse situazioni, diffondere forza e speranza, educare
e sensibilizzare I'opinione pubblica. Invisible Body Disabilities prevede la pubblicazione di un libro fotografico
che raccoglie una serie di storie, pensieri e testimonianze accompagnate da fotografie artistiche, realistiche e
non ritoccate di persone affette da Morbo di Crohn e Colite Ulcerosa; e la creazione di una
piattaforma multimediale che dia voce a queste patologie sempre attraverso la condivisione di racconti e
testimonianze collegate alla sensibilita che si cela dietro a semplici scatti fotografici.

In conclusione, 2.694 € sono stati utilizzati per organizzare un Focus Group pediatrico che ha permesso di
far emergere ed evidenziare le difficolta dei giovani pazienti e dei loro familiari.

Milano, 31/08/2018

Enrica Previtali
Presidente
Amici Onlus

AM.L.C.I. Onlus

Sede: via G. Bruschetti, 16 - 20125 Milano | Tel: 02 83413346 | Fax: 02 89070513 | Codice Fiscale: 97091710588
Email: info@amiciitalia.net - postmaster@pec.amiciitalia.org | Web: www.amiciitalia.net

Iban: IT35 NO33 5901 6001 0000 0016 477 - Banca PROSSIMA Sp.A. - Piazza Paolo Ferrari, 10 - 20121 MILANO



