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ONLUS

BILANCIO AL 31/12/2009

STATO PATRIMONIALE

ATTIVO 31/12/2009 31/12/2008
B) IMMOBILIZZAZIONI

I - Immobilizzazioni immateriali

Costo storico

Totale immobilizzazioni immateriali (1) 0 0

Il - Immobilizzazioni materiali

Totale immobilizzazioni materiali (II) 0 0

Il - Immobilizzazioni finanziarie

Totale immobilizzazioni finanziarie (111) 0 0
Totale immobilizzazioni (B) 0 0
C) ATTIVO CIRCOLANTE

| - Rimanenze 0 0

Il - Crediti, ratei e risconti

- crediti entro 'esercizio successivo 0 600

- crediti oltre I'esercizio successivo 0 0

- ratei e risconti 4 0
Totale crediti, ratei e risconti (I1) 4 600
[l - Attivita finanziarie non immobilizzate 0 0
IV - Disponibilita liquide 25.776 9.563
Totale attivo circolante (C) 25.780 10.163
TOTALE ATTIVO 25.780 10.163
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STATO PATRIMONIALE
PASSIVO 31/12/2009
A) PATRIMONIO

| — Patrimonio Libero 5.663

Il - Riserva da sovrapprezzo delle azioni 0

[Il - Riserve di rivalutazione 0

IV - Riserva legale 0

V — Patrimonio con vincoli 0

VI - Riserva per azioni proprie in portafoglio 0

VII) Altre riserve 0

- Riserva straordinaria 0

- Fondi riserve in sospensione di imposta 0

- Riserva EURO 0

- Altre 0

VIII - Utili (perdite) portati a nuovo 0

IX — Risultato economico dell’esercizio (avanzo di gestione) 19.120

Totale patrimonio netto (A) 24.793

B) FONDI PER RISCHI E ONERI 0

C) TRATTAMENTO DI FINE RAPP. DI LAVORO SUB. 0
D) DEBITI, RATEI E RISCONTI

- debiti esigibili entro I'esercizio successivo 997

- ratei e risconti 0

Totale debiti, ratei e risconti (D) 997

TOTALE PASSIVO 25.780
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RENDICONTO GESTIONALE
31/12/2009
A) VALORE DELLA PRODUZIONE

1) Attivita tipiche

1.1 quote associative

1.2 erogazioni liberali 13.264
2), 3) var. rimanenze 0

5) Altri ricavi e proventi

a) Erogazione 5 x 1000 (2007) 8.542
Totale altri ricavi e proventi (5) 19
Totale valore della produzione (A) 24.220

B) COSTI DELLA PRODUZIONE

6) per materie prime, sussid., di cons. e di merci 0
7) per servizi tipici 2.670
10) ammortamenti e svalutazioni: 0
a), b), c) delle immobilizz. immater. e materiali 0
14) oneri diversi di gestione 0
14.1 per materiale pubbilicitario 1.595

14.2 spese generali di gestione 835
Totale costi della produzione (B) 5.100
Differenza tra valore e costi della produz. (A-B) 19.120

C) PROVENTI E ONERI FINANZIARI

16) altri proventi finanziari: 0
d) proventi diversi dai precedenti: 0

- altri proventi finanziari 0

17) interessi e altri oneri finanziari: 0

- altri interessi e oneri finanziari 0
Totale prov. e oneri finan. (C) (15+16-17+-17-bis) 0

D) RETTIFICHE DI VALORE DI ATTIVITA' FINANZIARIE
Totale delle rettifiche (D) (18-19) 0
E) PROVENTI E ONERI STRAORDINARI

2.395
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20) proventi 0

21) oneri 0
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22) Imposte correnti, anticipate e differite 0
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NOTA INTEGRATIVA AL BILANCIO AL 31/12/2009

Il presente Bilancio & stato redatto in conformita alle indicazioni contenute nelle linee guida per la
redazione dei bilanci delle ONLUS elaborate dalla Commissione di studio nominata dalla Agenzia
per le ONLUS.

Il presente bilancio & costituito dal prospetto della situazione Patrimoniale ed economica
dell’Associazione - dalla nota Integrativa in forma ridotta in quanto i proventi risultano essere
inferiori a 250.000 euro e dalla Relazione di Missione.

1. Informazioni generali sul’ AIRP — Associazione Italiana Rene Policistico - Onlus

L’AIRP —Associazione lItaliana Rene Policistico - ONLUS, con sede legale in Milano — Via
Garofalo 31 — si & costituita in data 30 novembre 2005 in Milano — registrata a Gavirate il 13
dicembre 2005 n. 36327/1362 presso lo studio del notaio Tedone.

L’Associazione non ha fini di lucro.

In data 16/12/2005 I’Agenzia della Entrate — Direzione Regionale della Lombardia ha iscritto 'AIRP
all’Anagrafe Unica della Onlus.

L’Associazione inoltre risulta Iscritta nell’elenco dei soggetti beneficiari del 5 per mille.
L’Associazione fruisce delle agevolazioni fiscali previste dal DLgs n. 460/1997.

2. Principi adottati per la redazione del bilancio di esercizio ed informativa sulle voce esposte.

Si & redatto un bilancio che comprende lo stato patrimoniale e il rendiconto gestionale nonostante
le ridotte dimensioni dell’Associazione per meglio specificare la rilevanza di alcuni pagamenti
effettuati nell'anno relativi a costi di competenza dell’'anno precedente.

- La valutazione delle voci & stata effettuata secondo prudenza e nella prospettiva della
continuazione dell'attivita e tenendo conto della funzione economica di ciascuno degli elementi
dell’attivo e del passivo;

- per ogni voce dello stato patrimoniale e del conto economico € stato indicato I'importo della voce
corrispondente dell'esercizio precedente, nel rispetto delle disposizioni dell’art. 2423-ter, c.c.;

si precisa che:

-non esistono immobilizzazioni né materiali, né immateriali,

-non esistono immobilizzazioni finanziarie di alcun tipo,

-non esistono crediti al 31/12/2009

-le disponibilita liquide rappresentano il saldo attivo della Cassa contanti, del c/c Bancario acceso
presso la Banca Intesa San Paolo e del conto corrente postale.

di seguito si forniscono i prospetti esplicativi:

Codice Bilancio cll 01
- ATTIVO CIRCOLANTE - CREDITI
Descrizione L \ - .

Esigibili entro I'esercizio successivo
Consistenza iniziale 600
Incrementi 0
Decrementi 600
Arrotondamenti (+/-) 0
Consistenza finale 0

Il credito iniziale rappresentava una donazione certa da ricevere, riscossa nel gennaio del 2009.
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Codice Bilancio

Clv

Descrizione

ATTIVO CIRCOLANTE
DISPONIBILITA' LIQUIDE

Consistenza iniziale 9.563
Incrementi 16.213
Decrementi 0
Arrotondamenti (+/-) 0
Consistenza finale 25.776
Il saldo rappresenta le disponibilita di Cassa — Banca c/c — ¢/c Postale
Codice Bilancio A VI
- PATRIMONIO LIBERO
Descrizione
Consistenza iniziale 5.639
Incrementi 25
Decrementi 0
Arrotondamenti (+/-) -1
Consistenza finale 5.663
Codice Bilancio A X
- PATRIMONIO LIBERO
Descrizione . . \ .
Risultato economico dell' esercizio
Consistenza iniziale 0
Incrementi 19.120
Decrementi 0
Arrotondamenti (+/-) 0
Consistenza finale 19.120

Il risultato economico dell’'esercizio 2009 viene riportato al 2010 e costituira una riserva libera da

utilizzare per Iattivita istituzionale.

Codice Bilancio D 01
- DEBITI
Descrizione - ; Iy .
Esigibili entro I'esercizio successivo

Consistenza iniziale 4.500
Incrementi 997
Decrementi 4.500
Arrotondamenti (+/-) 0
Consistenza finale 997

Il saldo iniziale della voce debiti si riferisce ad una fattura di Servizio Catering per un convegno
effettuato nel dicembre 2008, prontamente saldato nel gennaio 2009, l'incremento & costituito da
fatture da ricevere relative a Catering per convegno dicembre 2009 e materiale pubblicitario in
parte distribuito al Convegno.

Ai sensi di quanto disposto dall’articolo 8 dello Statuto dell’Associazione nessun emolumento &
stato corrisposto ai Consiglieri Direttivi al Presidente ed al Vice Presidente in quanto le cariche
elettive dell’Associazione sono gratuite.

Il presente bilancio contenente lo stato patrimoniale e il rendiconto gestionale & conforme ai
corrispondenti documenti originali depositati presso I’Associazione.
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RELAZIONE DI MISSIONE

1. Missione e identita della ONLUS

L’A.l.R.P., Associazione Italiana Rene Policistico onlus, nasce nel 2005 e si impegna nell'aiuto ai
pazienti affetti dalla malattia renale policistica (PKD, Polycistic Kidney Disease) e al sostegno delle
loro famiglie.

Il Rene Policistico Autosomico Dominante (ADPKD), infatti, € una malattia genetica che spesso
colpisce, in linea diretta, piu di un componente della stessa famiglia e, in Italia, almeno 1 individuo
su 800/1000.

L’ADPKD si associa ad alterazioni extrarenali in una elevata percentuale di casi. Pertanto deve
essere considerata una malattia sistemica. Sono documentabili cisti in altri organi, in particolare il
fegato; alterazioni a carico dell’apparato gastroenterico, quali ernie ombelicali ed inguinali;
anomalie cardiovascolari, quali aneurismi intracranici ed anomalie valvolari cardiache. Il quadro
clinico € dominato dallo sviluppo di cisti a livello renale, responsabili di varie manifestazioni renali,
quali anormalita precoci della funzione renale, ipertensione, ematuria macroscopica, infezioni del
tratto urinario, nefrolitiasi, dolore renale acuto e cronico ed insufficienza renale

Piu di 12.5 milioni di persone, ogni giorno, lottano contro la malattia: il rene policistico colpisce piu
persone che la sindrome di Down, la fibrosi cistica, la distrofia muscolare, I'emofilia, I'anemia a
cellule falciformi e la corea di Huntington messe insieme.

L'Associazione ha come scopo esclusivo il perseguimento di finalita di assistenza sociale e socio
sanitaria in favore di famigliari di pazienti e pazienti medesimi, affetti da malattia renale policistica,
con divieto di svolgere attivita diversa da quella sociale e socio sanitaria ad eccezione di quelle
direttamente connesse.

L’Associazione si propone di raggiungere il suo scopo e fine, principalmente promuovendo ad uso
esclusivo del paziente e famigliari:

- Qualsiasi attivita di informazione, divulgazione, prevenzione, studio, documentazione, e
altre attivita atte a favorire e diffondere la conoscenza delle problematiche connesse alle
patologie proprie e correlate del rene policistico.

- attraverso la promozione della piena autonomia sociale del paziente e la realizzazione
dell'integrazione sociale dello stesso.

L’Associazione si propone in maniera subordinata e connessa_al principale scopo, attivita e fine, di:

- favorire la partecipazione ad incontri formativi con specialisti del settore al fine di prendere
piena coscienza circa la propria patologia, circa le complicazioni ad essa correlate, circa i
rischi di ereditarieta della malattia policistica, circa 'opportunita di eseguire screening estesi
a tutti i famigliari, circa lo stile alimentare e generale da adottare per attenuare la
progressione della malattia.

- Sviluppare scambi di informazioni utili ai pazienti e loro famigliari con organismi,
associazioni e gruppi nazionali ed internazionali, attuando anche forme di federazione con
altre ONLUS, organizzazioni di volontariato, Fondazioni operanti nel settore affine al
proprio.

L’Associazione potra esercitare a livello Nazionale, senza fini di lucro a beneficio dei pazienti e dei
loro famigliari, le seguenti attivita subordinate e connesse al principale scopo, quali;
1. organizzare seminari, convegni, conferenze, corsi didattici ed informativi, dibattiti,
manifestazioni, spettacoli, proiezioni cinematografiche ed audiovisive, viaggi di conoscenza
in ltalia ed in altri paesi;
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L’Associazione € l'unica ONLUS che si occupa di diffondere la conoscenza della malattia
attraverso 'organizzazione di incontri medici/pazienti, per questa ragione i soggetti primariamente
interessati all’operato della ONLUS sono proprio i portatori di malattia con i quali 'AIRP interagisce
quotidianamente avvalendosi dell’aiuto del Comitato Scientifico.

L’AIRP & operativa su tutto il territorio ltaliano, la sede sociale € a Milano, I'obbiettivo & quello di
aprire sedi operative in ogni Regione.

Sono organi dell'Associazione:

L’Assemblea dei Soci;

Il Consiglio Direttivo;

Il Presidente, il Vice Presidente;

Un Revisore o un Collegio dei Revisori dei Conti;
Un Proboviro o un Collegio dei Probiviri.

oD~

Le cariche sociali di cui sopra sono gratuite salvo il rimborso delle spese affrontate dai componenti
deqli organi sociali nell'espletamento dei lori incarichi.

Il Consiglio Direttivo & formato attualmente da:

Marco Soria (presidente)

Luisa Sternfeld Pavia (Vice Presidente con mansioni di Tesoriere e raccolta Fondi)
Rossi Ennio (consigliere)

Grazia Sandrini (consigliere con mansioni di segretaria)

All’attivita dell’ Associazione contribuiscono anche i soci volontari:
Anna Sternfeld Pavia

Lorena Turrini

Brunilde Annese

Michela Staiano

L’Assemblea ordinaria pud nominare, anche fra i non Soci, un Proboviro od un Collegio dei
Probiviri, che restera in carica per un anno.

L’attivita di revisione puo essere affidata ad un solo revisore anche non Socio od ad un Collegio
dei Revisori composto anche da non Soci.

La nomina del Tesoriere e/o un Segretario esecutivo € attribuita al Consiglio Direttivo.

Le due cariche possono coincidere con un’unica persona.

Il Consiglio Direttivo & convocato e presieduto dal Presidente ogni qualvolta lo ritenga opportuno,
oppure quando 1/3 dei Consiglieri ne faccia richiesta con indicazione degli argomenti da trattare.
L'Assemblea si convoca ogni qualvolta il Presidente lo ritenga opportuno o ne sia fatta richiesta da
almeno la meta dei Soci o da almeno la meta dei componenti del Consiglio Direttivo.

Esiste inoltre un Comitato scientifico che si compone di ricercatori € nefrologi, invitati dal Consiglio
Direttivo ad accettare tale carica, il Comitato Scientifico risulta essere un necessario supporto alla
costante attivitd di sostegno al paziente affetto dalla patologia, attivita propria della missione
del’AIRP.

2. Attivita istituzionale volta al perseguimento diretto della missione

L’attivita fin’ora svolta & stata principalmente quella di organizzare Convegni e Tavole Rotonde
informative rivolte ai pazienti, fornire costantemente un supporto valido alla persona affetta da
malattia renale policistica: I'ammalato molto spesso non viene adeguatamente informato
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sull’effettiva gravita della malattia, non fa prevenzione, non sa a chi rivolgersi. AIRP accoglie le
richieste di aiuto e indirizza le persone verso centri specializzati che possano effettuare un corretto
inquadramento clinico/genetico del paziente: questi interventi sono supportati dal Comitato
Scientifico dell’Associazione composto da ricercatrici/ricercatori, nefrologi, genetisti ecc.

Si descrivono di seguito le principali attivita che hanno avuto un effetto fortemente positivo sui
pazienti realizzando in questo modo lo scopo istituzionale dell AIRP:

23 maggio 2009 - Milano - 2° TAVOLA ROTONDA

Nell'ambito del Congresso Mondiale di Nefrologia che si & svolto a Milano dal 22 al 26 maggio
2009, si e tenuta una tavola Rotonda promossa dalla AIRP, Associazione ltaliana Rene Policistico,
in collaborazione con PKD Foundation.

Sono stati affrontati i temi e gli argomenti di maggiore attualita sulla malattia Renale Policistica,
con la partecipazione di illustri Clinici, si &€ parlato di nuove sperimentazioni su farmaci destinati alla
cura di questa patologia renale, di prevenzione, di patologie correlate. L'incontro ha coinvolto
anche i pazienti che hanno rivolto domande agli esperti per avere chiarimenti sugli aspetti meno
conosciuti della malattia policistica, e sui progressi piu recenti in tema di diagnostica e di terapia.

14 novembre 2009 - S. Agata di Militello (Sicilia)

1° INCONTRO TRA MEDICINA GENERALE E MEDICINA SPECIALISTICA

Il convegno ha avuto per tema: “ll punto sulle malattie renali per la prevenzione della malattia
renale cronica”. Partecipano nefrologi e medici di base.

8 dicembre 2009 - Milano - 3° TAVOLA ROTONDA

presso il Centro Congressi Milan Marriott Hotel

dedicata ai pazienti affetti da Rene Policistico e alle loro famiglie, nell'ambito del XXXXI CORSO DI
AGGIORNAMENTO IN NEFROLOGIA E METODICHE DIALITICHE, promosso dalla Fondazione
D'Amico per la Ricerca sulle Malattie Renali.

Come per le precedenti tavole rotonde, sono stati affrontati gli argomenti di maggiore importanza,
relazionati da illustri Clinici ai quali sono state rivolte, da parte dei pazienti, domande per avere
chiarimenti e indicazioni su come affrontare al meglio la malattia e quali sono le prospettive per il
futuro in tema di diagnosi e terapia e trapianto.

Per I'organizzazione dei Convegni si &€ cercato di contenere al massimo i costi, 'importo indicato
pari a € 2671,00 & in dettaglio costituito da spese per catering (coffee Break) offerto ai partecipanti
e volantini pubblicitari.

Altri costi si riferiscono a acquisto Gadget — materiale pubblicitario e spese di gestione (telefono —
cancelleria — valori bollati ecc..)

Come previsto dallo Statuto nessun compenso & stato corrisposto al Comitato Direttivo che ha
partecipato all’'organizzazione dei convegni.

| Proventi da attivita tipiche sono cosi suddivisi:

- Quote associative € 2.395,00
- Erogazioni liberali € 13.264,00

Per altri proventi (5x1000) € 8.542,00

Il risultato della gestione positivo di € 19.120,00 servira a finanziare in parte 'ambizioso progetto
per 'anno 2010 dal nome “ROAD SHOW A.I.R.P. 2010-2012": corsi di aggiornamento mirati a
coinvolgere medici di base, nefrologi e pazienti, su tutto il territorio nazionale, attraverso la
realizzazione di eventi itineranti sviluppati nel corso di 36 mesi, ai quali vengono assicurati crediti
ECM.
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Ogni corso si concludera con una tavola rotonda destinata anche ai pazienti e alle loro famiglie.

| medici di base sono infatti tra gli attori principali della diagnosi della malattia policistica e, se ben
aggiornati e informati, sono in grado di riconoscerne i primi sintomi, proporre gli esami ematici e
strumentali necessari e indirizzare successivamente i pazienti nei centri specialistici.

Il progetto AIRP prevede un corso pilota che si terra a Milano il prossimo 11 settembre in
collaborazione con I'Ospedale Maggiore Policlinico Ca’ Granda,, successivamente a Foggia il 23
ottobre e a Firenze il 27 novembre, per proseguire, nel prossimo biennio, nelle altre regioni del
territorio ed in particolare in quelle cittd dove sono stati rilevati il maggior numero di pazienti affetti
da ADPKD.

Saranno incontri della durata di una giornata, e verranno toccate le principali problematiche della
malattia tra le quali: manifestazioni renali ed extrarenali, ipertensione arteriosa, implicazioni
genetiche, nuove terapie in fase di sperimentazione, ricerca, ecc.

E’ in corso di sviluppo una decisa azione di relazione sia dal vivo che attraverso piattaforme di
condivisione online (blog, social network, portali sharing) che ha connotato il 2010 come I'anno di
svolta per I'Associazione. Costruire comunicazione e relazioni, sia off che online, permette di
essere presenti nei motori di ricerca con materiali sia umano che scientifico di massimo valore,
incrementando cosi, ulteriormente, la conoscenza della patologia, la visibilita del’Associazione, la
consapevolezza dell’'urgenza della ricerca.

Le alte potenzialita di un tipo di comunicazione classica (adv, direct marketing, ufficio stampa, etc.)
connessa ad una sezione che implementa quella online e quella web 2.0 (comunicati stampa
online, diffusione di materiale iconografico e video, presenza continua in piattaforme di social
networking), si stanno dispiegando in un ‘eco-sistema analogico e digitale che sta creando una
texture comunicazionale di alta qualita e protratta nel tempo.

Per la realizzazione dei nostri progetti futuri facciamo affidamento all’entrata delle scelte a noi
destinate del 5 per mille ed a erogazioni liberali, oltre che alle quote associative.
Per il Consiglio Direttivo

La Vice Presidente: Luisd Sfernfeld Pavig g

Milano, 17/04/2010
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