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RELAZIONE DI MISSIONE SULL ‘ATTIVITA’ DI AIP APS 2025- Mod. C
Premessa generale

LAssociazione Immunodeficienze Primitive OdV é stata costituita il 14/05/1991 a Brescia con atto notarile
meglio specificato nell’atto costitutivo, con sede legale c/o la Clinica Pediatrica dell’Universita di Brescia, P.le
Spedali Civili 1 25123 Brescia. La sede operativa é stabilita c/o “La Casa delle Associazioni” in via Giovanni
Cimabue 16 25134 Brescia.

I 16/11/24 I'associazione si trasforma in APS-Associazione di Promozione Sociale.

La segreteria rappresenta la sede operativa di AIP ed & presidiata dalla nostra dipendente R.F. dalle 8,30 alle
12,30 dal lunedi al venerdi. La segreteria riceve previo appuntamento, se € richiesto in presenza, oppure
sempre telefonicamente e via mail.

L'associazione persegue le seguenti missioni che per I'anno 2025 si sono concretizzate come descritto nella
sezione “relazione delle attivita svolte” nell'anno 2025”:

1. favorire la diffusione delle informazioni sulle Immunodeficienze Primitive nel sociale e nell’'ambito delle
diverse specializzazioni mediche e di medicina pubblica cosi come tra il personale paramedico e di
assistenza;

2. promuovere interventi legislativi in ambito locale e nazionale a favore di soggetti affetti da
immunodeficienze, anche in collaborazione con altre associazioni;

3. favorire una appropriata informazione dei pazienti e delle loro famiglie sullo stato di avanzamento della
ricerca, della diagnosi e della terapia delle varie immunodeficienze primitive;
promuovere la ricerca scientifica e tecnologica nell'lambito della diagnosi e della terapia delle
immunodeficienze primitive;

4. garantire ai pazienti ricoverati e/o in Day Hospital una assistenza ottimale per livello tecnico-scientifico,
in un ambiente che rispetti e valorizzi la personalita del malato;

5. offrire un’assistenza morale e psicologica ai pazienti per i problemi quotidiani e burocratici, promuovere
la solidarieta fra pazienti e favorirne I'incontro;

6. erogare liberalita ad altre organizzazioni che abbiano fini istituzionali simili e a persone indigenti affette
da IDP.

Relazione delle attivita svolte nell’anno 2025

Si € concluso il primo anno di attivita sotto la nuova veste di associazione di promozione sociale, dove AIP ha
trasferito la memoria di oltre 30 anni impegno, di persone e risorse, nel campo delle immunodeficienze
primitive principalmente verso questi due obiettivi:

- attivita svolte prevalentemente a favore dei soci, con un loro sempre maggiore coinvolgimento atto a
migliorare l'informazione pubblica sulle malattie rare, e progettare nuovi servizi basati sui bisogni reali emersi
dai dati da loro stessi forniti, e basati sull’ esperienza diretta in termini clinici e di qualita della vita.

-Attivita svolte in partnership con altri enti e organizzazioni medico-scientifiche per sostenere il progresso
diagnostico-terapeutico e garantire che le innovazioni scientifiche raggiungano efficacemente i pazienti.

E’ con questa premessa che nascono le seguenti progettualita:

PROGETTI DIGITALI E INFORMATIVI:

e Podcast "ImmunoTalk": un viaggio investigativo in 5 episodi per raccontare le IDP attraverso voci di
esperti e pazienti.

e Progetto "Voci in ascolto": un’indagine che ha restituito un quadro chiaro delle esigenze pil sentite,
tra cui € emersa con forza la necessita di un maggiore supporto psicologico, considerato
fondamentale non solo per chi convive con una diagnosi, ma anche per chi accompagna
quotidianamente il percorso di cura.
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e Progetto “storie in cammino”: dopo il progetto FOCUS APDS, “Storie in cammino” continua il viaggio
per far conoscere da vicino la realta dell’APDS e I'importanza di un dialogo costante tra medicina,
ricerca e umanita. Si tratta di un nuovo percorso che da voce a chi vive ogni giorno la sindrome da
attivazione della PI3K delta (APDS), una condizione rara, ancora poco conosciuta e spesso difficile da
riconoscere.

e In collaborazione con IPINET: “INDAGINE SULLA COPERTURA E ADESIONE VACCINALE” nei pazienti
con IDP.

e Sondaggio MAPPA: un’iniziativa per raccogliere dati sull’esperienza delle persone con
immunodeficienze primitive (IDP). Lobiettivo € analizzare il percorso diagnostico, le comorbidita,
I'accesso alle cure e I'impatto sulla quotidianita, per individuare criticita e bisogni concreti.

RICERCA E FORMAZIONE SCIENTIFICA:
e ImmunEDU: progetto formativo rivolto a medici e professionisti sanitari per elevare la qualita
dell'assistenza specialistica.
e Collaborazione con ImmunlITA: Partecipazione al 1° Congresso Nazionale e focus su temi come
|'editing genomico e l'intelligenza artificiale applicata alla clinica.
e Sondaggio IPOPI: collaborazione internazionale per studiare il carico della malattia sui caregiver.

SUPPORTO DIRETTO E SERIVIZI:
¢ ImmunoHelp: servizio di indirizzamento verso specialisti e centri di cura, assistenza per quesiti
amministrativi e legali.
e A casa tua — Comunita che curano: iniziativa per promuovere integrare I'assistenza domiciliare e il
supporto di comunita.

Accanto alle nuove progettualita, quelle nate in anni precedenti:

progetto PLASMAVITA “Plasma la tua vita, dona Plasma” rivolto agli studenti maggiorenni delle scuole
superiori. Attraverso un gioco di ruolo, gli studenti sono chiamati a riflettere su tematiche quali inclusione,
diversita, solidarieta oltre che rafforzare il senso di squadra, la capacita di collaborare e di lavorare in team
valorizzando le individualita. Ad accompagnare il progetto sempre presente un volontario AIP e un
rappresentante AVIS a raccontare la propria esperienza personale.

Nel 2025 siamo stati invitati a presentare il progetto all’ Istituto Tecnico S.Bandini Siena, dove, dopo la
testimonianza dei volontari, oltre 30 ragazzi hanno contattato Avis per I'accesso al percorso di donatore.

Il progetto € sempre fruibile e viene portato nelle scuole superiori su richiesta di soci, studenti e insegnanti.

Sono proseguiti nel 2025 i nostri incontri medici-pazienti, che hanno affrontato temi medico-scientifici con
un linguaggio specifico ma accessibile a tutti. Gli incontri si sono svolti in presenza, offrendo un'importante
occasione di confronto diretto, con la possibilita di partecipare anche da remoto tramite collegamento su
Facebook o Zoom, garantendo cosi massima inclusivita e accessibilita. Sono stati sempre molto partecipati e
ricchi di contenuti.

Ecco gli incontri medici-pazienti realizzati:

e Firenze (18 gennaio 2025): primo appuntamento dell'anno dedicato al confronto e alla
condivisione.

o Bologna (21 maggio 2025): giornata di approfondimento clinico e supporto.

e Ancona (7 giugno 2025): evento ospitato presso 1'Universita Politecnica delle Marche per
rafforzare il legame con 1 centri di cura locali.

e Chieti (14 giugno 2025): focus sulle immunodeficienze in eta adulta.

e Verona (21 giugno 2025): focus sulle piu recenti innovazioni terapeutiche.

e Trieste (12 settembre 2025): incontro focalizzato sulla consapevolezza e conoscenza delle
IDP.
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o Treviso (18 ottobre 2025): sessione informativa per pazienti e famiglie del territorio veneto.
e Cagliari (13 dicembre 2025): ultimo incontro dell'anno, svoltosi nel contesto del “Congresso
SIAAIC” Sardegna.

La realizzazione degli incontri medici-pazienti & possibile grazie alla presenza sul territorio dei nostri gruppi
locali e dei loro referenti che ringrazio sentitamente.

Nella relazione sono riportati solo i fatti salienti delle attivita del 2025. Vi invito, per la determinazione
analitica del grande volume di attivita condotto, a consultare i “Notiziari” associativi, al bilancio sociale in
approvazione, al sito e ai social dell’associazione per rimanere sempre aggiornati sulle nostre attivita locali e
nazionali.

Le altre attivita ricorrenti sono a sostegno dei consueti temi istituzionali hanno riguardato: la campagna
associativa, la campagna 5x1000, I'edizione e la pubblicazione del “Notiziario Aip Informa”, il continuo
supporto del” Servizio Immunohelp”, la linea telefonica di ascolto di AIP, la presenza nei tavoli istituzionali del
sangue e dello screening neonatale esteso, attivita interassociative per la promozione della raccolta di sangue
e plasma.

Per lo svolgimento delle proprie attivita AIP si avvale in prevalenza del prezioso contributo dei volontari.
Tuttavia, in considerazione del volume delle attivita e delle expertise richieste, si prevede l'utilizzo di
collaboratori esterni retribuiti. Le risorse del nostro staff per il 2025 sono state le seguenti: la segretaria R.F.
nella sede operativa di Brescia, il Dott. F.C. in qualita di Direttore esecutivo e Responsabile Affari Esterni,
sviluppo progetti e fundraising, la Dott.ssa S.C. la Dott.ssa B.S. per I'area comunicazione e sviluppo contenuti
grafici, il Dott. Zanola per paghe e contributi, il Dott. Carraro in qualita di commercialista, il Dott. Lapo Liguori
in qualita di responsabile privacy e trattamento dati.

Si dichiara che AIP APS ha redatto il bilancio di esercizio (Stato Patrimoniale e Conto Economico) con la
registrazione delle scritture contabili secondo il criterio della competenza e adottando i nuovi schemi di
bilancio degli ETS pubblicati sulla Gazzetta Ufficiale della Repubblica Italiana il 18/04/2020 (serie generale
n.102). Pertanto, si presentano il mod. A (Stato Patrimoniale), il mod. B (Rendiconto Gestionale), e il mod. C
(relazione di missione).

Rileviamo nello stato patrimoniale immobilizzazioni finanziarie per un valore nominale di euro 100.000,00
dovuto allo spostamento di liquidita da conto corrente a due linee di investimento:

e Euro 50.000,00: BGF EURO INVEST.GRA.FIX.MATURIT.BOND FUND

e Euro 50.000,00: BTP PIU' STEP UP 25/02/2025 25/02/2033

In allegato estratto conto titoli al 31/12/25.

Alla voce risconti passivi, tra le varie, trovate il rinvio al 2026 di euro 25.813,26 relativo all’utilizzo del
contributo 5x1000 2024 ricevuto il 20/08/25 per il periodo dal 01/01/26 al 20/08/26. Il contributo & infatti
utilizzabile e rendicontabile entro un anno a partire dalla data di ricevimento del bonifico bancario.

Qui di seguito potrete trovare la specifica contabile delle voci di conto generiche espresse in euro:

DETTAGLI PATRIMONIALI (VEDI MOD. A STATO PATRIMONIALE)

STATO PATRIMONIALE ATTIVO

C) Il 12 -CREDITI -VERSO ALTRI 461,00
BONIFICO DA RICEVERE DA SOCI
PER RACCOLTA FONDI PANETTONI DI NATALE 240,00
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ANTICIPI A FORNITORI 221,00
D) RATEI ATTIVI 140,00
QUOTE ASSOCIATIVE 2025 140,00
PERVENUTE NEL 2026
STATO PATRIMONIALE PASSIVO

B) -C) FONDI PER RISCHI ED ONERI T.F.R. 12.504,00
F.DO PER PAZIENTI ATASSIA 920,00
F.DO T.F.R. DIPENDENTI 9.472,00
F.DO ACCANTONAMENTO RATEI FERIE E PERMESSI 1.547,00
F.DO ACCANTONAMENTO RATEI MENSILITA’ AGGIUNTIVE 565,00
D) DEBITI
7) VERSO FORNITORI 4.076,00
FATTURE DA RICEVERE +FATTURE DA PAGARE
COMPENSI DOTT. LIGUORI 2025 1.142,00
STUDIO ZANOLA-COMPETENZE SEMESTRE 2 2025 434,00
FAMA 234,00
TIM 29,00
DOTT.CARRARO SECONSO SEM. 2024 634,00
COLOR ART 1.300,00
COOP SERVICE 293,00
TRENITALIA 10,00
E) RATEI E RISCONTI PASSIVI 37.413,00
RISCONTI PASSIVI
5X1000 2024 25.813,00
KERION FT.7 (PROGETTO MAPPA) 11.000,00
RATEI PASSIVI
QUOTE ASSOCIATIVE 2026 PERVENUTE NEL 2025 600,00
DETTAGLI ECONOMICI (VEDI MOD. B RENDICONTO DI GESTIONE)
RICAVI, RENDITE E PROVENTI D ATTIVITA’ DI INTERESSE GENERALE
VOCI DI CUI AL PUNTO A4 79.951,00
ENTRATE LIBERALI DA IMPRESE 61.500,00
CANE’ S.P.A. 5.000,00
CSL BEHRING S.P.A. 20.000,00
OCTAPHARMA ITALY S.P.A. 4.000,00
PHARMING 10.000,00
GRIFOLS S.P.A. 20.000,00
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MOVI S.P.A. 2.500,00
ENTRATE LIBERALI DA ENTI NON COMMERCIALI 4.552,00
IPOPI 1.300,00
PRO LOCO BOLCA 2.552,00
COMITATO RIONE EMPOLESE APS 700,00
ENTRATE LIBERALI DA SOCI 4.149,00
ENTRATE LIBERALI DA PRIVATI NON SOCI 6.955,00
ENTRATE LIBERALI PER ATASSIA 920,00
ENTRATE DIVERSE: PREMIO OMAR 1.875,00
VOCE DI CUI AL PUNTO A5

ENTRATE 5x1000 55.006,00
Da risconto anno fiscale 2023 per progettualita 2025 40.207,00
Entrate 5x1000 anno fiscale 2024 40.612,00
Risconto 5x1000 2024 per progettualita 2026 -25.813,00

DETTAGLI ECONOMICI (VEDI MOD. B RENDICONTO DI GESTIONE)

COSTI E ONERI DA ATTIVITA’ DI INTERESSE GENERALE

A3) GODIMENTO BENI DI TERZI 145,00
AFFITTI - CASA DELLE ASSOCIAZIONI BRESCIA 145,00
A6) ACCANTONAMENTO PER RISCHI ED ONERI 920,00
PER ATASSIA 920,00

SPECIFICA DI ONERI DIVERSI DI GESTIONE SOSTENUTI PER ATTIVITA’ DI INTERESSE GENRALE-A7
CONTRIBUTI A SOSTEGNO FAMIGLIE PER SPESE DI VIAGGIO E ALLOGGIO 2.328,00

COSTI PER EVENTI E PROGETTI 9.132,00
(Escluso collaboratori)

CONSULENZE E COLLABORAZIONI PER REALIZZAZIONE PROGETTI 109.801,00
Consulenze tecniche 49.933,00
Consulenze professionali 57.833,00
Fiscalista e consulente del lavoro 2.035,00
COSTO DEL PERSONALE VOCE A4 43.849,00
Personale subordinato 14.723,00
Personale parasubordinato 29.126,00

RENDICONTI RACCOLTE PUBBLICHE DI FONDI

RACCOLTA 1 - PANETTONI PER ATTIVITA’ ISTITUZIONALI AIP-BANCHETTO ASSOCIAZIONE A VESTATENOVA
Periodo: dal 06/12/2025 al 20/12/25.

ENTRATE: 3.495,00 (erogazioni liberali da soci e non soci per panettoni solidali di AIP)

USCITE: 2.550,00 (costi per I'acquisto dei panettoni, spese amministrative, spesa etichette)

AVANZO: 945,00.
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RACCOLTA 2 — PANETTONI PER ATTIVITA’ ISTITUZIONALI AIP-tramite social media

Periodo: dal 06/12/2025 al 17/12/25.

ENTRATE: 2.565,00 (erogazioni liberali da soci e non soci per panettoni solidali di AIP)

USCITE: 2.057,00 (costi per l'acquisto dei panettoni, spese di spedizione, spese amministrative e
etichettatura)

AVANZO: 508,00.

Nel 2025 i soci ammontano a 474 ordinari e 9 fondatori per un totale di 483 di cui 99 volontari. Il numero
medio dei dipendenti & pari ad 1.
All'organo esecutivo non spetta alcun compenso fatto salvo i rimborsi spese documentati.

Gli oneri e i proventi figurativi sono stati calcolati sulla base di 100 h/anno per ciascun volontario e
considerando una retribuzione oraria di euro 12,00 (per 99 volontari nel 2025 e per 93 volontari nel 2024).

La gestione patrimoniale dell’associazione persegue |'obiettivo di una autonomia operativa biennale in caso
di ridotti o mancati introiti; parallelamente la gestione economica di ogni singola annualita & sostenuta con
nuove coperture da benefattori non ricorrendo, ove possibile, al sistema di autofinanziamento.

Relativamente alla gestione economica del 2025, considerando la perdita di gestione del 2024, si é attuata
una spending review gia prevista nell’'ultima relazione di missione. Questa strategia, unitamente alla
mancanza di costi straordinari sostenuti nell’anno precedente (per esempio i costi per la trasformazione in
APS) hanno permesso di raggiungere efficacemente un avanzo di gestione di euro 21.911,00.=

Si ricorda che le attivita sono possibili solo grazie al sostegno economico di soci e benefattori. Vi
raccomandiamo di invitare piu persone possibili a donare attraverso il contributo 5x1000 e a contribuire con
erogazioni liberali, di cui si ricordano anche i vantaggi fiscali.

La nostra Associazione non € un’entita astratta, ma la somma delle volonta e dell'impegno dei nostri soci.
Essere parte di questa comunita di pazienti significa condividere la stessa visione di solidarieta e valori, che
si traduce essenzialmente nel rinnovare la quota associativa, per dire noi ci siamo e insieme lavoriamo per
costruire un futuro migliore, dove vivere con una IDP sia la normalita e non I’eccezione.

Grazie a tutti i volontari che anche durante quest’ anno si sono spesi attivamente a sostegno delle nostre
attivita.
In allegato Stato Patrimoniale (mod. A), Rendiconto di Gestione (Mod. B).

Brescia, 01/02/2026 Il Presidente Il tesoriere
Alessandro Segato Barbara Croci

@o&ow @\ :

SEDE LEGALE - Cattedra di Clinica Pediatrica, Universita degli Studi di Brescia, Piazzale Spedali Civili,1 - 25123 Brescia
SEGRETERIA - c/o Casa delle Associazioni, Via Giovanni Cimabue, 16 - 25134 Brescia

Tel. +39 351-0269978 « www.aip-it.org * info@aip-it.org * aip.onlus@pec.it
Iscritta nel RUNTS rep. n.113294 atto dir. n.1467/2023 del 16/05/2023 - C.F. 98042750178 - P.IVA 04115490981
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