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FONDAZIONE RICERCA MALATTIE NEUROLOGICHE RARE E NEUROIMMUNI

RELAZIONE DESCRITTIVA
DELLA DESTINAZIONE E DEL PARZIALE ACCANTONAMENTO DELLA QUOTA RICEVUTA
PER L’ANNO FINANZIARIO 2020 A TITOLO DI CONTRIBUTO DEL 5 PER MILLE

PRIMA PARTE — PRESENTAZIONE DELL’ENTE

La Fondazione Il Bene & stata costituita il 20/9/2011, a mezzo atto notarile, per iniziativa
di un gruppo di imprenditori, professionisti e rappresentanti di associazioni, sorte per tutelare
gli interessi e sostenere le persone affette da malattie neurologiche rare e neuroimmuni, in
cura presso 'omonimo "Centro neurologico" dell'Ospedale Bellaria sia sotto il profilo della
ricerca sia dell'assistenza ai pazienti ed alle loro famiglie.

Con provvedimento prefettizio la Fondazione ha ottenuto il riconoscimento giuridico a far
data dal 21/11/2011 e il 17/9/2012 & stata iscritta nell'anagrafe delle ONLUS della Direzione
Generale dell'Agenzia delle Entrate della Regione Emilia Romagna.

La Fondazione rivolge la propria attenzione agli Istituti di Ricovero e Cura a Carattere
Scientifico - I.R.C.C.S., in particolare all'Istituto Scienze Neurologiche di Bologna —1.S.B.N.,
con sede presso l'ospedale Bellaria, ed alle A.U.S.L.: ai primi al fine di effettuare ricerca
scientifica ed alle seconde per eventuali convenzioni dirette a realizzare le finalita statutarie
in ambito sociosanitario e sanitario.

A far data dal 5/5/2014 e fino al 31/05/2018, la Fondazione ha sottoscritto una Convenzione
con I'A.U.S.L. di Bologna, per una collaborazione all'attivita di ricerca scientifica, I'acquisto e la
concessione in comodato di attrezzature biomedicali ed il finanziamento di figure mediche ed
amministrative a supporto del Centro per le malattie neurologiche rare e neuroimmuni
dell'lstituto Scienze Neurologiche — LLR.C.C.S., presso I'Ospedale Bellaria — A.U.S.L. di
Bologna, convenzione non pill rinnovabile alla luce della riforma degli ETS.

Lo Statuto della Fondazione Il Bene prevede quale scopo e attivita:

“_finalita dli solidarieta sociale a beneficio di persone affette da malattie neurologiche rare e neuroimmuni.

La Fondazione promuove lo sviluppo delle attivita di ricerca scientifica di interesse sociale nel
campo delle neuroscienze, con particolare attenzione alle malattie neurologiche rare e neuroimmuni,

La Fondazione si propone inoltre lo svolgimento di attivita nei settori della assistenza

sociale, sociosanitaria e sanitaria, rivolte a persone in situazione di svantaggio, perche’*
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affette da malattie neurologiche rare e neuroimmuni.” (articolo 2)
Il sistema di valori e di principi che qualifica le finalita e, unitamente a queste, orienta le
scelte strategiche ed i comportamenti operativi dei membri dell’ente, & costituito da:
o principio di solidarieta, tale da sostenere le difficili condizioni di vita in cui vengono a
trovarsi le persone affette da malattie neurologiche rare e neuroimmuni e le loro famiglie;
o principio di sussidiarieta, tale da integrare le prestazioni fornite dalle strutture sanitarie

pubbliche, valorizzando la presenza in tale campo del terzo settore.

SECONDA PARTE — INFORMAZIONI SULLE ATTIVITA SVOLTE CON LE SOMME PERCEPITE

Macrovoce 4
4.1 — Spese per acquisto di beni o servizi strumentali oggetto di donazione

Nel quadro dell'impegno statutario a supporto delle persone affette da gravi patologie
neurologiche & stato acquistato un lettino medico per 'ambulatorio dei pazienti atassici,
lettino donato allA.U.S.L.

Si tratta di un lettino da visita e trattamenti per terapia fisica a una sezione mobile ed una
sezione fissa. Dispone di una testata con sistema di regolazione servoassistito da molla a
gas, con funzione di schienale, regolabile in positivo e in negativo e di regolazione
dell'altezza elettrica mediante pedaliera a bassa tensione.

La somma utilizzata a tale titolo con il contributo del 5 per mille relativo all'anno
finanziario 2020 e stata di € 1.776,32.

4.3. — Erogazioni ad enti terzi

A. La Fondazione ha contribuito alla spesa relativa al trattamento fisioterapico dei pazienti
atassici, donando all’'associazione A.l.S.A. Emilia Romagna onlus — Associazione ltaliana
Sindrome Atassica I'importo di € 13.500, sulla base della produzione da parte della stessa
delle fatture emesse dalla Cooperativa AXIA, presso cui il trattamento & stato effettuato.

La donazione ha sopperito in tal modo allinsufficienza delle prestazioni fornite in

convenzione dal S.S.N.

B. La Fondazione ha donato I'importo di € 2.000 come contributo per lo svolgimento di un
convegno di studio e ricerca, organizzato dall’A.C.S.1. onlus, Amici contro la Sarcoidosi Italia,
con il patrocinio della Regione Emilia Romagna, dell’Universita di Bologna, dellAssociazione

ltaliana Pneumologi spedalieri e dall'Ordine dei Medici e Chirurghi di Bologna: “Convegno
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Nazionale sulla Diagnosi e Cura della Sarcoidosi — Le nuove linee guida”.

Al convegno hanno partecipato alcuni dei maggiori esperti a livello mondiale nellimpegno
per la diagnosi e cura della Sarcoidosi, autori delle stesse linee guida per la diagnosi e cura
di tale patologia.

C. La Fondazione ha donato I''mporto di € 5.000 per lo svolgimento di un Corso di
Formazione a Distanza - FAD, organizzato dall'’A.C.S.1. onlus, Amici contro la Sarcoidosi
ltalia, e accreditato presso il Ministero della Salute.

Il Corso FAD ha costituito lo sviluppo del Convegno di studio di cui al punto precedente,
con la partecipazione dei medesimi esperti a livello mondiale, che hanno prodotto le linee
guida per la diagnosi e cura della Sarcoidosi ed hanno messo a disposizione la loro

competenza e professionalita per la formazione di altri specialisti.

|| totale della Macrovoce n.4.3, cioé dellimporto erogato ad enti terzi con il contributo del

5 per mille relativo allanno finanziario 2020, & stato complessivamente di € 20.500.

4.4 Erogazioni a persone fisiche

A. La Fondazione ha contribuito al finanziamento di una psicologa per il sostegno delle
persone affette da atassia e dei loro familiari, al fine di incrementare le prestazioni erogate
in convenzione da parte del SSN, tali da non garantire I'effettiva efficacia di una terapia
continuativa e frequente.

L'intervento di sostegno ha riguardato le persone affette da atassia, in cura presso il
Centro per le patologie neurologiche rare e neuroimmuni, presso 'Ospedale Bellaria di
Bologna, denominato come .S.N.B. — Istituto Scienze Neurologiche di Bologna, ed i loro
familiari.

E noto infatti che le malattie neurologiche gravi incidono sia sul fisico sia sulla psiche e
non solo della persona direttamente colpita, ma anche dei suoi familiari, che si trovano a
fronteggiare una situazione tale da richiedere, oltre ad una propria solidita personale, anche
una capacita di rapportarsi al loro stretto congiunto affetto dalla patologia.

A tale titolo la Fondazione ha contribuito con I'importo di € 3.505,59.

B. La Fondazione ha contribuito al finanziamento di uno psicologo per la cura delle
persone affette da Sclerosi Multipla e dei loro familiari in cura presso il Centro per le

patologie neurologiche rare e neuroimmuni dell’Ospedale Bellaria, sempre per i medesimi

motivi di cui al punto precedente. o
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A tale titolo la Fondazione ha contribuito con I'importo di € 6.222,00.

CONCLUSIONI

La somma utilizzata, del contributo riscosso a titolo di cinque per mille per I'anno
finanziario 2020, ammonta ad € 32.003,91, rispetto al’'importo complessivamente percepito
di € 74.122.92.

5. ACCANTONAMENTO

Con delibera del Consiglio di Amministrazione la Fondazione ha stabilito
I'accantonamento dell'importo residuo del contributo percepito per 'anno finanziario 2020,
per 'ammontare di € 42.119,01.

L'accantonamento si prefigge di finanziare le seguenti iniziative.

a) retribuzione per periodo di un anno di una figura assunta in via interinale, in accordo
con I'A.U.S.L., destinata al supporto degli studi clinici sperimentali nellambito dell'attivita di
ricerca portata avanti dal Centro per le malattie neurologiche rare e neuroimmuni dell'Istituto
Scienze Neurologiche — I.R.C.C.S. presso I'Ospedale Bellaria, con le seguenti mansioni:

- raccolta dati e informazioni relative agli studi;

- compilazione documentazione richiesta;

- rapporti con finanziatori delle ricerche e il Comitato Etico (CEBI);

- rapporti con i pazienti coinvolti nello studio;

- coordinamento procedure (visite, prelievi, esami, invio documentazione e campioni, ecc.);

- coordinamento rapporti interaziendali con il personale coinvolto negli studi clinici (farmacia
ospedaliera, day hospital, ecc.).

- compilazione e monitoraggio schede raccolta dati (CRF- Case Report Form);

- gestione e coordinamento degli studi nell'ambito dell’attivita ambulatoriale.

Il progetto prevede anche una serie di attivita accessorie volte a garantire il corretto
svolgimento dell'attivita ambulatoriale del Centro, quali:

- riorganizzazione procedure per la gestione dell'agenda e degli appuntamenti dei pazienti;

- informatizzazione data base ed agenda, archiviazione documenti e cartelle cliniche;

- gestione e coordinamento procedure e documentazione per attivazione piani terapeutici
e somministrazione farmaci;

- contatto diretto e costante con i pazienti, in particolare con coloro che fanno terapie

farmacologiche; o
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- gestione di tutte le mansioni e dei rapporti interaziendali ed extra-aziendali attinenti le
attivita del Centro.

b) La Fondazione si ripromette di finanziare, con il residuo dell’accantonamento, la
riabilitazione fisioterapica promossa dall’'A.l.S.A. — Associazione Italiana Sindrome Atassica
a favore dei propri associati in cura presso il Centro malattie neurologiche rare dell'Ospedale
Bellaria di Bologna.

La fisioterapia costituisce un intervento indispensabile per le persone affette da atassia
e, vista l'insufficienza delle prestazioni erogate dal SSN, la Fondazione si prefigge con
questo progetto di integrare significativamente il trattamento fisioterapico garantito
dallA.U.S.L.

Ossequi

Bologna, 3/1/2023

FONDAZIONE IL BENE
IL PRESIDENTE
DOTT. RICCARDO FAVA
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