Retina Italia ODV

Associazione Nazionale per la lotta alle distrofie retiniche

Relazione illustrativa contributo del 5 per mille

anno finanziario 2020

Retina Italia odv & una associazione di primo livello con sede a Milano Largo
Volontari del Sangue, 1.

E’ una associazione nazionale per la lotta alle distrofie retiniche ereditarie,
membro effettivo di Retina International, di AMD Alliance (Associazione
Internazionale per la degenerazione maculare senile), e di EURORDIS
organizzazione europea delle associazioni di malattie rare. Aderisce alla FISH.
E Associazione amica di Telethon ed & accreditata presso il Centro Nazionale
Malattie Rare dell’ISS.

Ha come finalita principali il favorire e sostenere la ricerca per individuare le
cause la prevenzione e la cura delle patologie retiniche rare, migliorare la
qualita di vita delle persone con disabilita visiva, informare i pazienti sulle
ultime novita scientifiche relativamente alle distrofie retiniche.

Al fine di perseguire le finalita sopra descritte Retina Italia svolge le seguenti
attivita di interesse generale (art.5 comma 1 del D.Igs. 117/2017) riconducibili
alle lettere a) d) i) u) w);

lett.a) interventi e servizi sociali ...

lett.d) educazione, istruzione e formazione professionale, attivita culturali di
interesse sociale con finalita educative...

lett.i) organizzazione e gestione di attivita culturali, ...

lett.u) beneficenza, sostegno a distanza, cessione gratuita di

beni o servizi a sostegno di persone svantaggiate ...

lett.w) promozione e tutela dei diritti umani, civili, sociali ...

In particolare, si prefigge di

— sostenere finanziamenti, progetti di ricerca e borse di studio legate a patologie che
determinino ipovisione e cecita, in particolare per le distrofie retiniche ereditarie.

—~ organizzare seminari e convegni di aggiornamento scientifico;

- pubblicare un periodico di informazione; e pubblicazioni di approfondimento

— attivare forme di tutela per garantire la continuita dei trattamenti terapeutici di
persone colpite da patologie che determinano ipovisione e cecita nei confronti delle
istituzioni amministrative e ospedaliere;
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In data 8 Giugno 2021 & stato percepito il contributo di € 48.364,99,
risultante anche dagli elenchi pubblicati I'8 giugno 2021, da parte dell’agenzia
delle entrate.

Il contributo e stato utilizzato per coprire parte delle spese di gestione per il
funzionamento della associazione e per il perseguimento degli obiettivi sociali
nel periodo compreso tra Luglio 2021 e Aprile 2022:

Microvoce 1- Risorse umane: € 5.007,63

Sono state considerati stipendi di Settembre Ottobre Novembre Dicembre
2021.

Si riferiscono ad un solo dipendente con contratto a tempo indeterminato con
orario part-time, per attivitda amministrativa)

Microvoce 2- Spese di funzionamento: € 4.102,80
Sono state considerate canone di locazione e spese condominiali per il periodo

Luglio 2021- Aprile 2022.
Si riferiscono a locali di proprieta AVIS, posti in Milano Largo Volontari del
Sangue, 1

Microvoce 3- e per ui beni rvizi: € 1.544.,0
Sono state considerate prestazioni professionali per attivita di ortottista per i
mesi di Settembre, Ottobre, Dicembre 2021

Microvoce 4- Spese per attivita di interesse generale dell’ente:
€ 37.710,56

Sono state considerate:

4.3 erogazioni a enti terzi per progetti di ricerca scientifica a:
- 04/08/2021 ASST Santi Paolo e Carlo: € 15.000,00 per Progetto di
ricerca: “Mediatori (sfingo)lipidici in campioni di umor acqueo e vitreo di
pazienti affetti da Retinite Pigmentosa: individuazione di potenziali
biomarcatori”.

Fine del progetto previsto per 2022
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- 11/02/2022 ASST Santi Paolo e Carlo: € 10.000,00 per acquisto
strumento per FST, per esame necessario per valutazione pre e post-
chirurgica dei pazienti affetti da distrofie retiniche, sottoposti a terapia
genica. Strumento gia acquistato

- 07/10/2021 Universita di Verona: € 12.000,00 contributo per il

progetto scientifico:

“Liposomi come trasportatori biocompatibili di geni, proteine e piccole
molecole per la terapia delle degenerazioni retiniche”

Il progetto & ancora in corso e si prevede la definizione entro il 2023

4.5 Altre spese di interesse generale dell’'ente: € 710,06

- aggiornamento sito web con nuovi punti di informazione

Milano, 28 ottobre 2022 Il legale rappresentante

oy sl
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