Una vita libera dallimpatto della sindrome di Dravet
e dalle sue conseguenze.

GRUPPO FAMIGLIE DRAVET
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Bisogna avere:nervi ben saldi e tanta teenica per affrontare certe curve
della strada..ma poi si.velall Ai nostri piloti tutto cio-non manca...
e, in fondo, forse neanche a noi del Gruppo Famiglie Dravet..




Cari amici,

anche quest’anno desidero esprimere un grande ringraziamento a chi ci ¢ stato vicino con generosita con-
tribuendo alla realizzazione ed alla riuscita delle nostre iniziative. Grazie dunque: a chi ci ha sostenuto
mediante donazioni, in denaro o in attivita, a chi si ¢ reso disponibile per svolgere attivita di volontariato,
a chi ha realizzato eventi a favore del Gruppo Famiglie Dravet e a tutte le numerose persone che hanno
contribuito, con la loro partecipazione, agli eventi ed alle nostre iniziative.

A titolo di ringraziamento e nel rispetto del principio di trasparenza, pubblichiamo il presente fascicolo di
bilancio che vuole essere un ulteriore strumento di condivisione delle nostre attivita, anche in termini di
fonti ed impieghi delle risorse.

Desidero in particolare sottolineare che il 2016 ¢ stato un anno importante per I’associazione. Sono stati re-
alizzati nuovi progetti ed attivita ed ¢ stato assegnato al Dr Vania Broccoli un finanziamento di € 50.000 per
lo studio di nuove terapie destinate alla Sindrome di Dravet. Sz tratta del primo passo nell’ambito di un programma
di sostegno alla ricerca che il Gruppo Famiglie Dravet ha avviato nell’anno ed intende sviluppare in_futuro.

Il processo messo in atto dall’associazione per la selezione del progetto da finanziare si ispira alle buone
pratiche delle grandi Agenzie di finanziamento e ritengo sia un percorso importante per assicurare, ragio-
nevolmente, che il finanziamento erogato sia destinato a progetti di ricerca meritevoli che, nello stesso tempo, possano
avere un reale impatto sulla malattia e sulla vita delle persone.

Si tratta di un processo rigoroso, che consiste in una duplice valutazione: scientifica, effettuata da un Comita-
to Scientifico internazionale secondo il metodo del “peer review”, e laica, effettuata da genitori di persone
con la sindrome di Dravet, sulla base di competenze tecniche conquistate con il proprio vissuto quotidiano .
Nell’ambito di un ristretto numero di progetti ritenuti meritevoli dal Comitato Scientifico, ¢ il Comitato
Laico a selezionare per il finanziamento il progetto che meglio si identifica con gli scopi del bando e con le
urgenze delle persone che ogni giorno convivono con la malattia.

Ogni giorno siamo 1 protagonistt della vita dei nostri figli facendoci carico delle loro cure con costanza, co-
raggio ed amore. Siamo spesso chiamati a mantenere 1 nervi saldi, affrontando le curve impreviste che ci ha
riservato il destino. Sono convinta che la grande capacita delle nostre famiglie di mettere in comune forze
ed esperienze e la costante vicinanza di tanti nostri sostenitori, ci permettera di diventare anche protagoni-
sti del cambiamento e di costruire nuovi percorsi per tutta la nostra comunita!

Simona Borroni
Presidente
Gruppo Famiglie Dravet Onlus
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Associazione Gruppo Famiglie Dravet Onlus

CHI SIAMO

Il Gruppo Famiglie Dravet nasce il 2 ottobre
2010 per volonta di alcune famiglie di pazienti
affetti dalla Sindrome di Dravet e si costituisce
in Associazione Onlus il 10 dicembre 2012.

La Sindrome di Dravet ¢ una grave forma di
epilessia genetica rara, farmacoresistente, a cui
si associano disturbi dello sviluppo neurologico.
Ad oggi non esiste una cura.

Consiglio Direttivo
Il Consiglio Direttivo, formato da genitori di
persone con Sindrome di Dravet

Simona Borroni Presidente
Gabriele Segalini  Vice Presidente
Angelita Mozzi Segretario
Carlo Bucci Consigliere
Emma Pisoni Consigliere
Rosella Ramundo  Consigliere
Rita Rega Consiglere
Silvia Smali Consigliere
Vania Zaghi Consiglere

Rosa Cervellione Presidente Onorario

Anna Bensi Tesoriere

Referenti Regionali

figure istituite dal novembre 2013 con lo scopo
di rafforzare la rete di supporto. Attualmente
sono 14, attivi in 17 regioni italiane. Il ruolo dei
referenti ¢ principalmente quello di rendersi di-
sponibili come primo contatto sul territorio per
le famiglie e di favorire la nascita ed il consoli-

damento di piccoli gruppi a livello locale

| nostri associati

I’Associazione rappresenta un importante pun-
to di incontro e condivisione per molte famiglie
italiane toccate dalla Sindrome di Dravet. Ad
oggl conta 125 associati e, dalla data della sua
costituzione,ha realizzato il seguente percorso
di crescita:

Numero di associati

2013

2014 2015 2016 3132017




Il Comitato Scientifico

Fabio Benfenati,
Istituto Italiano di ‘Tecnologia, Genova I'T

Scott Baraban,
Unwersity of California, San Francisco USA

Peter De Jonghe,
Unwesnity of Antwerp, Antwerp BE

Elizabeth Donner,
The Hospital of Sick Children, Toronto CDN

Alfred George,
Northwestern Unwersity, Chicago USA

Maurizio Taglialatela,
Unwersita di Napoli Federico II, Napoli I'T

La nostra visione e missione

La nostra visione ¢ una vita libera dall'im-
patto della Sindrome di Dravet e delle sue con-
seguenze.

La nostra missione ¢ aggredire la Sindrome
di Dravet tramite lo sviluppo di ricerca scientifica
finalizzata alla cura e sostenere in ogni modo
possibile la qualita di vita di tutte le famiglie che

ogni giorno ne subiscono 1 devastanti effetti.

Sviluppiamo questa missione mediante la rea-

lizzazione dei seguenti obiettivi:

Creazione di una rete di contatti fra tutte
le famiglie italiane interessate dal problema, al
fine di permettere il confronto e la condivisione
delle reciproche esperienze e favorire la forma-
zione di gruppi a livello locale.

Diffusione della conoscenza delle proble-
matiche connesse alla sindrome di Dravet al
fine di sensibilizzare I'opinione pubblica, le
Autorita politiche, sanitarie e socio-assistenziali,
nei confronti dei malati e dei loro famigliari.

Sostegno della ricerca scientifica:

* finanziamento di progetti di ricerca seleziona-
ti utilizzando, a partire dal 2014, il sistema del
“peer review” (revisione dei pari), che prevede il
ricorso ad una commissione scientifica interna-
zionale che sia esente da conflitt di interesse;

| "‘La prima cosa che i chieds e:

“che futuro avra mia figha?”.

I intanto non hai tregua.”
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AMICHE DI TELETHON

* creazione di infrastrutture per la ricerca quali
una Biobanca e il Database dati clinici Dravet
Care;

* realizzazione di sinergie con altre organizzazio-
ni italiane ed estere che si occupano della Sin-
drome di Dravet, di epilessie e di malattie rare.

| nostri Valori

Impegno — siamo convinti che un grande
impegno puo portare a grandi risultati e per
questo motivo ci impegniamo ogni giorno af-
finche le nostre attivita abbiano un impatto
sulla vita delle persone e nella cura della sin-
drome di Dravet.

Metodo — crediamo fortemente che appli-
cazione di metodi di lavoro rigorosi condotti
secondo le migliori prassi internazionali pos-
sa garantire alle nostre attivita il risultato pit
eflicace possibile. Il processo di “peer review”
applicato nella selezione dei progetti scienti-
fici da finanziare né ¢ il miglior esempio.

Condivisione — riteniamo che la condivisio-
ne sia fondamentale per accelerare il percor-
so di conoscenza della malattia. Per questo
motivo abbiamo creato sinergie con quanti
condividono 1 nostri metodi ed obiettivi

Innovazione — crediamo nell'innovazione e
riteniamo sia un potente mezzo per Iesplo-
razione di nuovi percorsi, alla ricerca di so-
luzioni non ancora pensate che potrebbero
determinare il cambiamento del futuro delle
persone con la sindrome di Dravet.

Trasparenza — pensiamo sia un dovere eti-
co rendicontare con trasparenza le nostre
attivita, anche in termini di fonti e impieghi
delle risorse.

O

Il gruppo famiglie dravet aderisce a:

Federazione Italiana Epilessie - FIE, pun-
to di riferimento laico sul territorio italiano per
le persone affette da epilessia. Ad oggi aderisco-
no alla Federazione 23 associazioni italiane per
I'epilessia e malattie rare.

Comitato Promotore della FIE Fonda-
zione Italiana Epilessie, costituito insieme
ad 8 associazioni aderenti a FIE, principalmen-
te per soddisfare I’esigenza di incentivare la ri-
cerca scientifica e di indirizzarla verso obiettivi
che siano orientati pit immediatamente ad una
cura risolutiva della malattia.

Federazione Europea per la Sindrome di
Dravet, costituita il 23 maggio 2014 insieme
ad altre 7 associazioni europee per la Sindro-
me di Dravet. La Federazione ad oggi federa 12
associazioni europee con la principale missione
di costituire e rafforzare una comunita europea
delle persone con Sindrome di Dravet per lotta-
re contro la malattia.

I Gruppo Famiglie Dravet ¢ una Associazio-
ne Amica di Telethon ed ha avviato la rea-
lizzazione della prima biobanca italiana per la
Sindrome di Dravet tramite un accordo con il

Network di Telethon delle Biobanche Genetiche.

NOI E LE NOSTRE STORIE

Condividiamo le nostre storie per permettere a
chi si avvicina di comprendere la grande neces-
sita di aiuto e sostegno che ogni giorno vivono
le nostre famiglie.

Una “rara” perla preziosa

Avevo imparato e forse volutamente accettato che ['aggettivo
“raro” significasse “prezioso, unico, pregiato™ Ma quando
questo aggeltivo viene associato alla parola malattia il si-




gnificato cambia e diventa “poco_frequente, non comune”.
Avere una malattia “rara” ti sconvolge la vita e quando
viene diagnosticata a tua figlia, 1l dolore ¢ cosi forte che
u toglie 1l respiro. Mia figha ¢ affetta dalla sindrome di
Dravet, una grave forma di epilessia farmacoresistente.
Riuscire a metabolizzare questa definizione é un boccone
amaro che proprio non vuole andare gi.

Set arrabbiata con il mondo, con te stessa, con chi i _fa
questa diagnost. La prima cosa che ti chiedi é “che futuro
avra mia figha?” E intanto non hai tregua.

Devi convivere e combattere con una malattia che richiede
continut ricovert, che stravolge 1l vivere quotidiano, che im-
pone cambiamenti e rinunce anche lavorative, che compro-
melte 1 rapporty sociali. Oltre le devastanti crist epulettiche,
cominciano 1 ritardr psicomotort che richiedono continue
terapie presso centri riabilitativi. St aggiungono altre pa-
tologie che richiedono altre visite, altri esama, altri boccont
aman. E continui a correre, con il tuo_fardello pesante
che non puor abbandonare neanche un attimo. Comincia
la scuola e st aggiungono altre problematiche da gestire.
La necessita di sostegno, la gestione delle crist epilettiche
a scuola, le certificaziomi scolastiche, la programmazione
educativa individuale, Uinclusione con i compagni. ‘It ren-
di conto che tua figlia non resce a stare al loro passo. Non
riesce a fare le cose considerate “normali”.

Lavarsi, allacciarst le scarpe, infilarst la giacca, riempire un
bicchiere dacqua che risulta sempre troppo pieno. Per me ¢
difficile capire e mi ostino a richiederle di provare e riprovare.
Poi un giorno mia figha mi dice: “Mamma ¢ difficile, non
ct riesco™. E comincio a riflettere. Le sto chiedendo troppo.
Lei che ha gia imparato ad accettare il dolore, ler che ha
gua accettato di prendere farmact tutti v giorni, let che da

sola trova le strategie per superare ogni sua difficolta. E
guardandola mi rendo conto che 10 avevo bisogno che lei
Josse il pii possibile normale. Lei ¢ ripetitiva, oppositiva
¢ ostinata. Ma ¢ anche afffettuosa, empatica, generosa e le
pu piceole cose la rendono felice. La sua ingenwita é disar-
mante e non conosce ¢ non vive gli affanni di una societa
troppo esigente. Affronta con coraggio la sua malattia e la
sua tenacia é sorprendente.

Oggt sono pu serena. Ho qui con me la mia “rara” perla
preziosa che mi insegna, giorno dopo giorno, ad essere una
persona migliore e speciale come lei» (Rita)

LE NOSTRE ATTIVITA

Nel corso dell’anno 2016 I’associazione ha effet-
tuato le seguenti attivita:

Incontro famiglie

Nel mese di aprile 2016 si ¢ svolto a Pistoia (P'T), il
6 incontro annuale, con la partecipazione di oltre
30 famiglie. Nel corso dell'incontro sono interve-
nuti la Dott.ssa Berti, ASL 5 di Pisa, in relazione
al tema dei siblings, la Dott.ssa Baldo, laboratorio
Genetica Umana del Galliera di Genova, che ha
illustrato il Network delle Biobanche genetiche di
Telethon e la Dott.ssa Ragona, Istituto Besta di
Milano, che ha presentato gli ultimi studi sull’evo-
luzione a lungo termine delle persone con sindro-
me di Dravet. Hanno inoltre tenuto una relazione
I'avv. Chiossi di Pistoia sull’istituto dell’ammini-
strazione di sostegno e la Dott.ssa Sofia che ha
illustrato agli intervenuti gli obiettivi ed 1 risultat
attesi del primo bando dell’associazione.

23 giugno 2016:
Giornata internazionale
per la sindrome di Dravet

In occasione della Giornata Internazionale € stato
lanciato un video di sensibilizzazione con le testi-

DISCUSS
Dravet



Raccolta Fondi Biscotti
Groo Funige re Onas

monianze dei genitori di bambini e ragazzi affetti
dalla sindrome. Inoltre, aderendo ad una inizia-
tiva della Federazione Europea, ¢ stato lanciato
anche in Italia il sondaggio DISCUSS, finalizzato
alla comprensione delle difficolta quotidiane delle
famiglie colpite dalla malattia.

Al sondaggio hanno risposto, in totale, 583 fami-
glie a livello mondiale, di cut 84 italiane, risultan-
do il paese con il piu alto numero di adesioni.

I dati raccolti tramite il sondaggio saranno ogget-
to di analisi e pubblicati al termine del primo se-

mestre del 2017.

Raccolta fondi biscotti

Anche per I'anno 2016 si ¢ svolta, nel mese di
Ottobre, la tradizionale raccolta fondi annua-
le mediante Pofferta di biscotti. I.’associazione
esprime un grande ringraziamento a tutte le
persone che hanno partecipato alla raccolta de-
terminandone il successo e totalizzando com-

plessivi € 12.688:

Bensit Anna e Segalini Gabriele
Galvanin Emanuela

Giammanco Chiara

Mozzi Angelita e Tortul Alberto
Mustacchia Giusy

Pastine Antonella e Andrea Pulvirenti
Pellegrino Lidia e Ciro Ascione
Pisoni Emma e Bilancia Giuseppe
Rega Rita e Claudio Condini Mosna
Rizzo Concetta

Tognon Sabrina

Vitale Rita

Parallelamente alla raccolta fondi “biscotti” al-
cune famiglie si sono attivate anche con iniziati-
ve personali di raccolta fondi e sensibilizzazione.
In particolare ringraziamo:

Algisi Monica
Busogno Rosario

o

Casader Federica

Chimenti Patrizia e Pacelli Gerardo
Curzi Raffaella

Felict Annalisa

Landra Roberto e Rus Laura
Pellegrino Lidia

Prestint Simonetta

Pulvirenti Andrea

Ramundo Rosella

Rega Rita

Rocchia Chiara

Stcuro Antonella

Smali Silvia e Santafede Massimo
Laght Vania e Marelli Paolo

Rifacimento sito web

Nel corso dell’anno 2016 ¢ stato rinnovato il sito
web dell’associazione per accogliere le nuove esi-
genze di tipo comunicativo. Il nuovo sito sara mes-
so on line entro la fine del mese di marzo 2017.

VOLONTARI E SOSTENITORI

Molti sono 1 volontari che in ogni regione d’Italia,
supportano ’associazione nelle attivita di raccolta
fondi, di organizzazione eventi, di sensibilizzazio-
ne e 1 professionisti e le organizzazioni che ci han-
no donato 1l valore delle loro prestazioni, della lo-
ro professionalita e del loro preziosissimo tempo.
Si tratta di persone che si sono avvicinate in pun-
ta di piedi alla realta delle nostre famiglie e dei no-
stri figli, alla nostra vita quotidiana e si sono lascia-
ti coinvolgere.

A tutti loro va la nostra grande riconoscenza e il
nostro GRAZIE per il tempo e le risorse che ci de-
dicano in modo del tutto gratuito e solidaristico.

Volontari
Agostino Curto
Cinzia Schiavello
Danzela Larentis



Donatella Ghidini

Elena Vaghi

Francesca Bucct

Grovanna Marinont

Giusy Bisceglia

Ilana Castellan

Laura Condint Mosna

Marco Mancinelli

Marco Rosso
“Mammolo™ Massimiliano Zenoni
Matteo Brescianini

Mery Evangelista

Miryam Angiomi

Parrocchia di San Lazzaro - Piacenza
Ram 90 snc di Ramundo Paolo e Stefano
Sabrina Ripamonti

Sergia Fiaschi

Donazioni in kind

A.Giordano Torino Di Falettt Mario E£ C Sne
Angelo Albertiny

Arbores Bonsai Club Di Cava De ‘Tirren:
Asd Pink Ribbon Di Macerata

Born Human srl - Torino

Cafe L'Appetito — Chicago

Cartechini Argenterie Srl Di Corridonia
Cervellione Maresca Sartore Studio Legale As-
sociato- Milano

Chic & Cheap -Aghana

Circo Takimar - Civitanova Marche
Compagnia Mediovale “Nobilta I Contado™
Pistoia

Compagnia Teatrale “Attori Per Caso ...O Per
Sbaglio « Di Mery Evangelista - Sambucheto
Ciroce Rossa Di Macerata

Daprile Luciano, Roagna Marco, Gingerbrea-
d,I Quando Vuor, Sunshine Gospel Lab

Estetica Dt Toro L. & D’ercole L. - Sanremo
Firenze Chapter

Fotografo Vallest Riccardo Di Macerata
Guotelleria Gesoni Di Gorridonia

Guorgiottica Srl Di Corridonia

Gruppo Aperto Onlus

Hotel Villa Cappugt -Pistoia

Tacobuccr Eleonora Di Macerata

La Guoconda Di Lawra Acciarrest Di Corridonia
L’angolo Di Giulia - Agliana

Leonardo Argenti Dt Montiron: Mariano E C
Sne - Montecassiano (Mc)

Mabo Band Di Monte San Guusto
Multiradio Di Forconi E C Snc - “Tolentino
Nicola Andreetto (Motoreetto)

Fasticcenia Cukay

Pasticceria Groppi - Pracenza

Pasticceria Mar Pa Srl — Sanremo

Pelletteria Orlandr Valentino D Corridonia
Pelletteria Ph+39 Di Corridonia

Politecnico di Milano

Poltrona Frau Spa Di “Tolentino

Rocchetti Nazareno - Sculiore

Science Compass - Mailano

Serafini Leonardo - Pittore

Spatara Christine

Spazio Terzo Mondo — Libri e Caffe

Studio Commercialisti Baetto Grosso — Biella
Teloni Arsento Di Tolentino Caricaturistica
Valentini Gioelli Di Giulianova (Te)

Yes Event Di Ascenzi Gabriella -Corridonia

GRAZIE inoltre alle organizzazioni
ed alle imprese per le erogazioni li-
berali che ci hanno destinato.

ORGANIZZAZIONI E IMPRESE
Agras Delic Spa Di Genova

O

Banca Di Piacenza Spa - Piacenza

Blue Assistance Spa Assicurazioni - Torino
Fondazione Cassa Di Risparmio Di Pistoia
Fpz Sas Du Fabio Fusar Polv Di Palazzo Pr-
gnano (Cr)

Kuwwanis Club Di Macerata

Le Amiche Del Tombolo - Trento

Liceo Scientifico A. Genoino D Cava Der Tirren:
Mac Studio Sas Di Maccart Lara

Nuova Banca Marche Filiali Di : Loro Piceno,
Macerata Ag. 1, Civitanova Sede

Nutricia Italia Spa

Parrocchia Castelnuovo Di Recanati
Fasticceria Caffetteria S. Romolo

Rassegna di musica rock “ Un blues per Fa-
nis”, Torino

Rotary Club Giacomo Leopardi - Recanati
Scuola Infanzia Principe Di Napoli - Rovigo
(In Ricordo Di Luca Ferrara)

Scuola Materna Bartolazzi Di Corridonia
Trofeo Merende Asd Di Montecrestese (Vb)
Ultras Aghana 1923 - Agliana

Velo Club Di Montecassiano (Mc)

GRAZIE infine a tutte le persone
che hanno inviato donazioni all’As-
sociazione. I loro nomi, che non
pubblichiamo per motivi di privacy,

restano impressi nella nostra storia.
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| nostri progetti

RICERCA SCIENTIFICA

| progetti della ricerca scientifica

Valori assoluti dei progetti
(importi in Euro)

. Bando ricerca 2016

. Comitato Fond. italiana epilessie
. Universita di Genova

. Biobanca e Dravet Care

. Modello Murino

Bandi internazionali per la ricerca
sulla Sindrome di Dravet

A partire dall’anno 2015, I’associazione finan-
zia bandi di ricerca annuali finalizzati alla com-
prensione della patogenesi della malattia o alla
identificazione di potenziali nuove terapie.

Secondo le migliori prassi internazionali, 1
progetti, pervenuti a seguito dell’emissione di
bandi internazionali pubblici, vengono valu-
tati sulla base di un processo rigoroso tramite
I'applicazione del “peer review”. In sintesi, la
valutazione viene effettuata da un Comitato
Scientifico indipendente e privo di conflitti di
interesse. Successivamente, spetta al Comitato
Laico dell’associazione selezionare il progetto
da finanziare, sulla base dell’aderenza alle fina-
lita ed agli scopi del bando. Tale progetto viene
selezionato sulla base di criteri di valutazione
oggettivi, nell’lambito di un limitato numero di

o

€ 50.000

€ 31250

€ 30000

progetti meritevoli preventivamene seleziona-
ti dal Comitato Scientifico. L'inserimento nel
processo decisionale della valutazione di un Co-
mitato Laico, formato dai genitori membri del
Consiglio Direttivo, rappresenta una pratica del
tutto innovativa nell’ambito del settore. Inoltre,
tale scelta, vuole riconoscere il valore della com-
petenza tecnica dei genitori derivante da una
profonda conoscenza della malattia conquistata
con 1l vissuto quotidiano nonché una conoscen-
za senza pari dei bisogni piu urgenti.

Bando 2016

Il finanziamento di € 50.000, messo a bando
con la Call for proposals 2016, ¢ stato assegnato
al Dr Vania Broccoli per il progetto “Quantita-
tive high-throughput screening for small mole-
cules modulating Scnla expression in a geno-
me-edited cell line”.

Vania Broccoli ¢ Primo ricercatore dell’Istituto
di Neuroscienze del CNR e Capo dell’Unita di



ricerca sulle “Cellule Staminali e Neurogenesi”
dell’Ospedale San Raffaele di Milano.

Il progetto: Sviluppo di una piattaforma di scre-
ening sistematico per I'identificazione di mole-
cole capaci di attivare il gene Scnla utilizzando
cellule con un reporter bioluminescente, preve-
de lo sviluppo di una linea di cellule neuronali
modificate con il sistema del “genome-editing”
CRISPR/Cas9 per ottimizzare lo screening di
librerie di centinaia di molecole per I'isolamen-
to di composti capaci di super-attivare il gene
Scnla per una nuova opportunita terapeutica
nella Sindrome di Dravet.

Bando 2017

In data 31marzo 2017 sara lanciato un nuovo
bando internazionale dedicato al finanziamen-
to di progetti di ricerca di base o clinica della
durata di un anno e finalizzati alla compren-
sione della patogenesi della Sindrome di Dra-
vet. Il budget messo a disposizione ammonta
a € 50,000. Si attendono dal bando proposte
dirette alla comprensione dei meccanismi alte-
rati che impattano il cervello delle persone con
Sindrome di Dravet e dei quesiti clinici irrisol-
ti relativi agli aspetti genetici, alla patogenesi,
all’evoluzione e al trattamento della Sindrome
di Dravet. Il termine del processo di selezione ¢
previsto per il 10 ottobre 2017, con ’annuncio
del vincitore.

Universita di Genova

Il Gruppo Famglie Dravet Onlus ha finanziato,
in due tranches, nel 2013 e nel 2016, 'importo
complessivo di € 31.250 destinato all’Ospeda-
le Gaslini di Genova per il finanziamento della
prima fase di un progetto scientifico coordina-
to dal Dr Federico Zara. Obiettivo specifico del
progetto: la messa a punto di un saggio cellulare
di Luciferasi ai fini di effettuare uno screening

di composti farmacologici in grado di attivare
il promotore del gene SCNTA. Fine ultimo del
progetto identificare nuovi composti farmaco-
logici per la cura della Sindrome di Dravet.
Tenendo in considerazione le relazioni di valu-
tazione predisposte da un comitato di revisori
indipendenti chiamati ad esprimere un parere
sul progetto stesso, nel suo insieme, e le sue ra-
gionevoli opportunita di riuscita, I’associazione,
ha deciso di sostenere una ulteriore fase di veri-
fica ed ha erogato nel 2016 'importo di € 6.250,
impegnandosi al finanziamento di una secon-
da tranche di € 12.500 al raggiungimento di
obiettivi predefiniti. Non essendosi verificati ta-
li obiettivi prefissati, il Gruppo Famiglie Dravet
non ha quindi versato la seconda tranche deci-
dendo di non proseguire nel finanziamento del
progetto.

Comitato Promotore della FIE
Fondazione Italiana Epilessie

L’aspetto dell’epilessia nella Sindome di Dravet
gioca un ruolo molto pesante e per questo moti-
vo I’ associazione, nell’anno 2015, aveva deciso
di aderire all'iniziativa promossa dalla FIE che
si proponeva di costituire una Fondazione per la
ricerca sulle epilessie. Pertanto,il Gruppo Fami-
glie Dravet Onlus, insieme ad altre 8 associazio-
ni italiane per 'epilessia ed aderenti alla stessa
FIE, ha costituito, in data 7 febbraio 2015, il
Comitato Promotore della FIE Fondazione Ita-
liana Epilessie, impegnandosi a contribuire con
un versamento di € 15.000 per le due annualita
2015 e 2016.

Ad oggi, il Comitato, avvalendosi del supporto di
un Consulente Scientifico, ha effettuato sia inizia-
tive di comunicazione atte a portare in evidenza
le problematiche relative all’epilessia che avviato
e consolidato importanti relazioni con soggetti di
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DRAVET

riferimento per I'epilessia quali 'americana CU-
RE. Inoltre, in attesa di pervenire alla costituzione
della Fondazione, il Comitato ha gestito per conto
della FIE, azioni finalizzate allo sviluppo della me-
dicina di precisione in Italia. In particolare, rispet-
to a quest’ultima, la Federazione Italiana Epilessie
¢ ufficialmente tra 1 partner di CURE nel proget-
to EGI Epilepsy Genetic Initiative, promosso da
quest’ultima. Inoltre, 11 Comitato ha dato vita ad
un bando non competitivo per il finanziamento di
un progetto collaborativo tra 4 ospedali italiani. Il
bando riguarda la genetica delle epilessie e il pro-
getto prevede l'utilizzo delle nuove tecnologie di
sequenziamento del DNA per ottenere il profilo
genetico delle persone. [’analisi del profilo gene-
tico e la comparazione con i dati clinici, effettuate
su numeri significativi di persone, permetteran-
no di identificare varianti genetiche causative e
questa informazione potra guidare 1 medici nella
predisposizione di piani terapeutici disegnati sul-
la base delle caratteristiche uniche e specifiche di
ogni singolo individuo. Nel corso dell’anno 2016
il progetto ¢ stato presentato a diversi enti per re-
perire le necessarie risorse finanziarie per la sua
realizzazione. Tali attivita continueranno anche
per 'anno 2017.

Infine, ¢ opportuno segnalare che, nel corso del
2016, quattro delle nove associazioni promotrici
sono uscite dal Comitato a causa dell'impossibili-
ta di onorare gli impegni originariamente assunti.
Tale situazione ha compromesso, di fatto ,la pos-
sibilita di realizzare gli scopi definiti in origine, ed
in particolare, la costituzione di una Fondazione
per la ricerca sull’epilessia. Pertanto, in mancanza
dei fondi necessari per legge per la costituzione di
una Fondazione, in data 12 dicembre 2016 il Co-
mitato, ha istituito un Trust di scopo denominato
Trust FIE. Per il Trust FIE ¢ stata richiesta all’A-
genzia delle Entrate la qualifica di Onlus ma lo
scorso 22 febbraio, quest’'ultima, ha comunicato
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la mancata iscrizione del Trust all’Anagrafe Unica
delle Onlus. L'ufficio del Trustee, nelle persone di
Rosa Cervellione e Simona Borroni, sta valutando
a quali azioni dare corso in conseguenza di tale
diniego.

Progetto modello murino

Nel corso del 2016, 'associazione, insieme ad al-
tre 6 associazioni europee per la sindrome di Dra-
vet, ha finanziato, tramite la Federazione Europea
per la Sindrome di Dravet, la fase di caratterizza-
zione di un nuovo modello murino (topo) genera-
to dall’associazione Dravet Foundation, Spain in
collaborazione con l'associazione Swisse Dravet
Syndrome. Tale fase, ad oggi, ¢ stata completata e
1 risultati sono stati presentati al Congresso dell’A-
merican Epilepsy Society suscitando I'interesse di
molti ricercatori. E’ attualmente in corso la fase di
pubblicazione dei risultati, necessaria per il rico-
noscimento scientifico del modello animale.

Il modello murino sara offerto gratuitamente ai ri-
cercatori, da segnalare che, nell’ultimo anno, sono
gia stati consegnati circa 200 esemplari a diversi
laboratori che ne hanno fatto richiesta. La scelta
di finanziare questo progetto deriva dalla convin-
zione che, per accelerare il processo di compren-
sione della malattia, sia fondamentale mettere a
disposizione di chi la studia, strumenti di libero
accesso.

Biobanca e dravet care

Si tratta dello sviluppo della Biobanca Italiana
per la raccolta, la conservazione e la distribu-
zione di campioni biologici e relativi dati clinici
— geneticl appartenenti a persone con Sindro-
me di Dravet. La biobanca ¢ stata realizzata a
seguito di un accordo firmato il 2 maggio 2013
tra I’associazione Gruppo Famiglie Dravet On-



lus, 1l Network delle Biobanche Genetiche di Te-
lethon e gli “Ospedali Galliera” di Genova.
L’accordo prevede la creazione di una collezio-
ne di campioni biologici collegati ad una “ban-
ca dati” che raccoglie le informazioni cliniche —
genetiche di base. La disponibilita di entrambi
gli elementi, che sono strettamente correlati tra
di loro, fornira a chi studia la malattia, un’infor-
mazione completa sull” andamento clinico della
patologia in riferimento al tipo di mutazione ge-
netica.

La Banca Dati, denominata Dravet Care, ¢ gesti-
ta dall’Associazione che ha sviluppato 'applicati-
vo con la collaborazione della GPI SpA di Tren-
to. Ad oggi hanno aderito al progetto 51 fami-
glie e nella Biobanca sono depositati campioni
di DNA e linee cellulari di 35 persone con Sin-
drome di Dravet (tra cui 18 disponibili in trios) .

PROGETTI SOCIALI
Family week end a Dynamo Camp

Come gia per I'anno 2015, anche nel 2016, nel
week end dal 22 al 24 aprile, 12 famiglie ade-
renti alla associazione sono state ospitate a Dy-
namo Camp per un Family week end.

Dynamo Camp ¢ un luogo dove i bambini con
gravi patologie tornano ad essere bambini ed ¢
I'unica struttura italiana di Terapia Ricreativa.
Al Camp 1 bambini hanno potuto partecipare ad
attivita ludiche e sportive e sperimentare un’espe-
rienza di svago, divertimento, relazione e socialita
in un ambiente naturale e protetto. Nel program-
ma per le Famiglie sono stati ospitati anche geni-
tori e fratelli o sorelle, questi ultimi sono rientrati
in specifici programmi di attivita. Dynamo Camp
fa parte di SeriouslFun Children’s Network, un’as-
sociazione non-profit che in tutto il mondo pro-
muove e gestisce camp di vacanza appositamente
strutturati per ospitare gratuitamente bambini af-

fetti da patologie gravi e croniche.

I bambini e le loro famiglie sono stati seguiti in
modo superlativo da tutto lo staff di volontari
del Camp, 1 Dynamici, e dal gruppo di medi-
cl a supporto dei partecipanti formato dalle
dottoresse del Policlino Gemelli, Domenica
Battaglia, Michela Quintilani, Elisa Musto e
quest’anno, in via eccezionale dalla dottoressa
Charlotte Dravet che ha seguito con attenzione
tutte le attivita svolte ed ha trasferito ai parteci-
panti questo significativo messaggio:

“I ragazzi vanno sempre stimolati, anche da adulti. Ri-
spetto al passato il migloramento degli interventi tera-
peutict e la maggiore consapevolezza delle famigle ha
sicuramente portato ad un aumento cognitivo con con-
diziont di vita pil accettabili per le persone affette da
Sindrome di Dravet...”

lo ti sostengo

La nascita di un bambino con una malattia rara in mol-
L cast rappresenta un evento traumatico che modifica le
prionita, riduce le occasiomi relazionali e sociali dv una
normale vita quotidiana e condiziona le aspettative del-
la famigha, determinando quindi importanti modifiche
nello stesso_funzionamento familiare. La letteratura ha
evidenziato come accettazione di una diagnosi comporti
net genitori varie fasi e passaggi, ognuno det quali con-
notati da emozioni e atteggiamenti diversi.. Esperienze
quali Uentrata alla scuola materna, elementare ¢ media
possono essere deludent, possono aggiungere problemi in-
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LA DIVERSITA

i T RICCHEZZA:

vece di risolverl, richiedendo aiv genitort riaggiustamentt
¢ passaggt dolorosi. Fonte PKUInfo.it

Con 1l progetto “IO TT SOSTENGO” la no-
stra Associazione intende dare un aiuto concre-
to alle famiglie che ne hanno fatto richiesta, nel
difficile percorso di convivenza della malattia.
offrendo un supporto economico alle famiglie
che abbiano la necessita di ricorrere ad un aiuto
psicologico. Il progetto ¢ attivo da gennaio 2014
e st rivolge, oltre alle persone affette da Sindro-
me di Dravet, anche ai genitori e ai fratelli e
sorelle delle stesse.

Pianeta dravet

Il progetto, completato nell’anno 2016 e aperto
nel mese di gennaio 2017, intende diffondere
la cultura del valore della diversita nella scuola,
trattando il tema della disabilita, nello specifi-
co della Sindrome di Dravet, ed ha come base
il racconto “Il pianeta di Dravet” di Daniela
Larentis ed il relativo cartone animato, messi
a disposizione dall’Associazione. Per lo svilup-
po nella scuole saranno utilizzate metodologie
attive, che prevedono la diretta partecipazione
di insegnanti, bambini, ragazzi e genitori sia al
fine di dare concretezza alle proposte sia al fi-
ne di contribuire a costruire originali percorsi
di apprendimento in cooperative learning con
successiva condivisione nel gruppo. I laboratori
sono stati pensati e ideati per poter essere adat-
tati a tutte le fasce di eta e livelli scolastici.

PROGETTI FUTURI

I principali obiettivi che il Gruppo Famiglie
Dravet si pone per ’'anno 2017 sono 1 seguenti:

Ricerca scientifica

Entro la fine del mese di marzo 2017 sara lancia-
to un bando per il finanziamento di un progetto
di ricerca internazionale, come gia descritto nel-
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la precedente sezione I nostri progetti — ricerca
scientifica. Proseguira inoltre lattivita della as-
sociazione per I'identificazione ed il sostegno di
progetti di ricerca di eccellenza e per promuove-
re la sperimentazione in Italia di nuovi farmaci.

Miglioramento della qualita di vita

Devices e dispositivi di monitoraggio delle crisi
nel sonno: I'associazione si occupera di verificare
ed identificare strumenti convalidati che possa-
no essere utilizzati per il monitoraggio delle crisi
notturne. Progetto “lo ti sostengo™: il progetto,
gia descritto nella sezione I nostri progetti — pro-
getti sociali, sara attivato anche nell’anno 2017.
Progetto “Pianeta Dravet” sara messo a dispo-
sizione delle famiglie che ne faranno richiesta e
sara fornito il supporto necessario per lo svilup-
po del progetto, nella fattispecie il racconto ed il
cartone animato nonché il supporto necessario
per 'organizzazione in loco delle attivita. Libro
bianco per la sindrome di Dravet I’associazione,
in collaborazione con un team di professionisti e
di altre associazioni per la sindrome di Dravet,
continuera la sua attivita per la realizzazione di
un documento condiviso che raccolga le migliori
prassi nella gestione della malattia e, nella prati-
ca, possa essere utile a chi affronta la vita quoti-
diana con la Sindrome di Dravet.

Raccolta fondi

Saranno rafforzate e consolidate le attivita di
raccolta fondi al fine di sostenere le crescenti
attivita dell’associazione.

Attivita di sensibilizzazione

Proseguira T'attivita di sensibilizzazione sulla
malattia, anche attraverso la distribuzione del
libro Lettera al figlio che rappresenta la testi-
monianza scritta di un genitore nel momento
dell’impatto con la malattia.
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Bilancio d'esercizio

I’Associazione chiude I'esercizio 2016 con un
risultato gestionale positivo di € 33.449,30.
Tale risultato deriva dallo shilancio tra proventi
per un totale complessivo di € 90.712,29 e spese
per lattivita istituzionale e generale ammini-
strativa pari a complessivi € 57.262,99.

| proventi

Rispetto all’esercizio precedente registrano un in-
cremento complessivo di € 26.497,36 pari al 41%
e dovuto sia ad un incremento dei provent: da do-
nazioni e raccolta fondi, sia all’ incremento della
quota 5x1000 attribuita alla nostra associazione
nelle dichiarazioni dei redditi presentate nell’an-
no 2014. Si riporta di seguito una analisi dei prin-
cipali proventi raffrontata per tipologia ed anno di
competenza:

Proventi

M 205
I 2016

52.564

5x1000

Raccolte
fondi

Donazioni

Nel corso dell’anno 2016 1 costi sono ammontati
complessivamente a € 57.262,99 con un incre-
mento rispetto al precedente esercizio del 97%.
Principalmente I'incremento ¢ relativo alla rea-
lizzazione di nuovi progetti quali “Il pianeta Dra-
vet”, il progetto scientifico per la validazione di un
nuovo modello murino ed il secondo versamento
effettuato per il progetto in corso con I'universita
di Genova. Inoltre, ricadono nella gestione 2016
anche 1 costi per la realizzazione e gestione del
bando 2016. Di seguito viene riportata un‘analisi
dei costi sostenuti nel corso dell’esercizio 2016.

Analisi dei costi

(importi espressi in Euro)

€ 21764

€15000

I Ricerca scientifica

™ comitato promotore FIE
I Promozione e raccolta fondi
[ Pianeta Dravet

M incontro famiglie

B scnsibilizzazione

M Altro
Milano, 20 marzo 2017

Simona Borroni - Presidente
Gruppo Famiglie Dravet Associazione Onlus



STATO PATRIMONIALE AL 31.12.2016

B) Immobilizzazioni

I -Immobilizzazioni immateriali
1)software

II -Immobilizzazioni materiali
l)stampanti

TOTALE ATTIVO

A) Patrimonio netto
III-patrimonio libero
1) risultato gestionale esercizio in corso
2) eccedenza esercizi precedenti

D) Debiti
4) debiti verso fornitori
7) altri debiti

5.137,67
5.137,67
211,20
211,20

172.386,24
33.449,30
138.936,94

477,76
897,30

5.348,87

173.761,30

172.386,24

1.375,06

7.706,50
7.706,50

138.936,94
35.173,62
103.763,32

386,46
355,00

7.706,50

139.678,40

138.936,94

741,46

TOTALE PASSIVO 173.761,30 139.678,40
CONTI D'ORDINE
- Impegni da Bando ricerca 2016 50.000,00 -




GESTIONALE

1. Oneri da attivita tipiche
11 Acquisti
1.2 Servizi
1.3 Godimento beni di terzi
14 Personale
1.5 Ammortamenti
1.6 Oneri diversi di gestione
1.7 Altri oneri

2.0neri promozionali e di raccolta fondi
21 Raccolta

2.2 Attivita ordinaria di promozione

3.0neri da attivita accessorie
31 Acquisti
3.2 Servizi
3.3 Godimento beni di terzi
3.4 Personale
3.5 Ammortamenti

3.6 Oneri diversi di gestione

4.0neri finanziari e patrimoniali
41Su rapporti bancari/postali
4.2 Su prestiti
4.3 Da patrimonio edilizio
4.4 Da altri beni patrimoniali

4.5 Oneri straordinari

5.0neri da supporto generale
51 Acquisti
5.2 Servizi
5.3 Godimento beni di terzi
54 Personale
5.5 Ammortamenti
5.6 Altri oneri

Totale oneri
Risultato gestionale
TOTALE A PAREGGIO

25



1. Proventi e ricavi da attivita tipiche
1.1 Da contributi su progetti
1.2 Da contratti con enti pubblici
1.3 Da soci ed associati
14 Da non soci

1.5 Altri proventi e ricavi

2.Proventi da raccolta fondi
2.1 Raccolta fondi biscotti
2.2 Altri

3.Proventi e ricavi da attivita accessorie
3.1 Da attivita connesse e/o gestioni
commerciali accessorie
3.2 Da contratti con enti pubblici
3.3 Da soci ed associati
3.4 Da non soci

3.5 Altri proventi e ricavi

4. Proventi finanziari e patrimoniali
4.1 Da rapporti bancari
4.2 Da altri investimenti finanziari
4.3 Da patrimonio edilizio
4.4 Da altri beni patrimoniali

4.5 Proventi straordinari

Totale proventi e ricavi










Nota integrativa

Premessa

Gruppo Famiglie Dravet Associazione ONLUS
¢ stata costituita, dai soci fondatori, 1l 10 dicem-
bre 2012, nella forma giuridica di associazione
non riconosciuta, regolata dagli artt. da 36 a 38
del Codice Civile. [associazione ha assunto, fin
dalla sua nascita, la qualifica di ONLUS ai sensi
dell’art.10, D.Lgs.460 del 04/12/1997 pubbli-
cato in G.U. 11 02/01/1998, avendo presentato
comunicazione alla Direzione Regionale dell’A-
genzia delle Entrate della Lombardia entro 30
giorni dalla registrazione dell’atto costitutivo ed
essendo stata iscritta, per silenzio-assenso, all’A-
nagrafe Unica delle ONLUS decorsi 40 giorni
dall'invio della comunicazione.

Le operazioni poste in essere nel periodo di ge-
stione sono espresse con compiutezza ed anali-
ticita tramite la rilevazione di scritture contabili
cronologiche e sistematiche ai sensi dell’art.20
bis, comma 1, del D.PR. 600/73.

Poiché TI’Associazione svolge unicamente atti-
vita istituzionali ed eventualmente attivita di-
rettamente connesse a quelle istituzionali, ai
fini delle imposte dirette, 1 relativi proventi non
concorrono alla formazione del reddito impo-
nibile (reddito d’impresa). Inoltre, sempre ai
fini delle imposte dirette, I’Associazione non ¢
titolare di altre categorie di reddito (redditi fon-
diari, redditi di capitale, redditi diversi). Ai fini
Irap, ’Associazione ¢ esentata dal pagamento
ai senst dell’art.1, comma 7 e 8 della legge re-
gionale della Lombardia n.27/2001, cosi come
confermato dall’art.77, comma 1 e 2 della legge
regionale della Lombardia n.10/2003, in quanto
ONLUS ai sensi dell’art.10, D. Lgs. 460/1997.
Al fini IVA, poiché I’Associazione non pone in
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essere attivita d’impresa, ossia non esercita per
professione abituale attivita commerciali nonché
attivita organizzata in forma d’impresa diretta
alla prestazione di servizi, ¢ prevista I’esclusione
da IVA delle operazioni attive eventualmente
poste in essere; dal lato delle operazioni passive,
viceversa resta I’assoggettamento all’imposta.
Data la qualifica di ONLUS assunta dall’Asso-
ciazione, le erogazioni liberali in denaro (non si
considerano tali le quote associative), fino ad un
massimo di € 30.000 annui, effettuate dalle per-
sone fisiche, sono detraibili dal’IRPEF nella mi-
sura del 26% cosi come previsto dall’art.15, c.1.1
del TUIR. L’agevolazione compete a condizione
che 1l versamento sia eseguito tramite banca o
ufficio postale, con carte di credito, di debito e
prepagate o tramite assegni bancari e circolari.
Le erogazioni liberali in denaro delle imprese
sono invece deducibili dal reddito d’impresa per
un importo non superiore a € 30.000 o al 2%
del reddito d’impresa in base all’art.100, comma
2, lettera h) del TUIR. In alternativa alle pre-
cedenti agevolazioni, 'art.14 del D.1..35/2005
permette di portare in deduzione dal reddito
complessivo del donante le erogazioni liberali, in
denaro o in natura, a favore delle ONLUS nel li-
mite del 10% del reddito complessivo dichiarato
e comunque nella misura massima di € 70.000
annui. I soggetti beneficiari di quest'ultima di-
sposizione sono sia le persone fisiche che gli enti
soggetti al'IRES.

I’Associazione chiude I’esercizio al 31/12/2016
con un risultato positivo pari ad € 33.449,30.

Attivita svolte
Le attivita svolte nel corso dell’anno 2016 vengo-
no esaurientemente descritte nella Relazione di



Missione, a cui si rimanda, e che costituisce parte

integrante del Bilancio al 31/12/2016.

Criteri di formazione

I Codice Civile non contiene disposizioni sul bilan-
cio delle associazioni, e in generale, degli enti non
profit. Con Patto di indirizzo dell’l 1 febbraio 2009
“Linee guida e schemi per la redazione del bilancio
di esercizio degli enti non profit”, I’Agenzia per le
Onlus ha proposto uno schema di bilancio com-
posto dai seguenti documenti: Stato Patrimoniale,
Rendiconto Gestionale, Nota Integrativa e Rela-
zione di Missione. I’Associazione ha elaborato il
proprio bilancio al 3/12/2016 adottando gli sche-
mi proposti dall’Agenzia per le Onlus.

Lo Stato Patrimoniale ¢ redatto secondo quanto
previsto per le societa dall’art.2424 del codice civile,
con alcune modifiche e aggiustamenti che tengano
conto delle peculiarita che contraddistinguono la
struttura del patrimonio degli enti non profit.

Per quanto attiene il Rendiconto Gestionale, re-
datto a proventi/ricavi e costi/oneri, evidenzia
come le risorse sono state acquistate ed impe-
gnate nel periodo con riferimento alle cosiddette
“aree gestionali”, ovvero, attivita tipica, attivita
di raccolta fondi, attivita accessoria, attivita di
gestione finanziaria/patrimoniale e attivita di
supporto generale. Nel Rendiconto Gestionale 1
valor1 sono rappresentati a sezioni contrapposte,
1 proventi sono classificati in base alla loro ori-
gine mentre 1 costi sono ripartiti, ove possibile,
per aree gestionali. Sia per lo Stato Patrimoniale
che per il Rendiconto Gestionale 1 valori dell’anno
sono affiancati a quelli dell’anno precedente.

Criteri di valutazione

La valutazione delle voci di bilancio avviene
sulla base de1 principi di prudenza e competen-
za, definiti nell’art. 2423 bis del Codice Civile,

nella prospettiva della continuazione dell’attivi-

ta. La continuita di applicazione dei criteri di
valutazione nel tempo, cosi come previsto dal
medesimo articolo, rappresenta elemento indi-
spensabile ai fini della comparabilita dei bilan-
ci. Non sono state effettuate deroghe ai criteri di
valutazione sopra richiamati.

In particolare 1 criteri di valutazione adottati
nella formazione del bilancio al 31/12/2016

sono stati 1 seguenti:

Immobilizzazioni immateriali

Sono iscritte al costo storico di acquisto ed espo-
ste al netto del relativo fondo ammortamento.
Gli ammortamenti sono determinati in base
alla vita utile dell'immobilizzazione e rappre-
sentano la partecipazione del cespite alla for-
mazione del risultato economico dell’esercizio.

Immobilizzazioni materiali

Sono iscritte al costo storico di acquisto ed espo-
ste al netto del relativo fondo ammortamento.
Gli ammortamenti sono determinati in base
alla vita utile dell'immobilizzazione e rappre-
sentano la partecipazione del cespite alla for-
mazione del risultato economico dell’esercizio.
Non sono stati fatti ammortamenti anticipati ne
rivalutazioni.

Debiti e crediti

I debiti sono rilevati al loro valore nominale, 1
crediti sono rilevati al valore di presumibile re-
alizzo.

Ricavi

I'ricavi derivanti dalle quote versate e dalle libe-
ralita ottenute vengono rilevati in base al criterio
della competenza temporale. Prudenzialmente,
nel caso di indeterminatezza dell’lammontare o
della data di sopravvenienza, 1 ricavi vengono
iscritti solo al loro effettivo incasso. In questa



logica il contributo del 5 per mille viene iscritto
solo nell’esercizio in cul viene incassato.

Costi

I costi sono contabilizzati in base al principio
del costo storico d’acquisto secondo il crite-
rio della competenza economica e temporale.
Sono classificati in base alla destinazione per la
tipologia di attivita e non in base alla natura dei
conti per poter meglio riflettere la valenza degli
impegni dell’Associazione.

Conti d’ordine
I costi sono contabilizzati in base al principio
del costo storico d’acquisto

Analisi delle principali voci
dello stato patrimoniale

Attivita
B. Immobilizzazioni
I - Immobilizzazioni immateriali

€ 513767 €7706,50 € 256883

La voce si riferisce principalmente al softwa-
re “Dravet Care”, commissionato alla societa
G.PI. S.p.A. di Trento. Il software ha lo scopo
di raccogliere alcuni dati clinici a corredo dei
campioni biologici conservati nella Biobanca,
istituita in seguito ad accordo con il Network
delle Biobanche Genetiche di Telethon e la
Biobanca dell’Ospedale Galliera di Genova
del 2 maggio 2013. Nei primi mesi del 2014
il software ¢ stato ultimato ed ¢ entrato in uso.
Nel 2015 sono state sostenute ulteriori spese
incrementative volte a migliorare la funziona-
lita del programma che non hanno comunque
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portato a modificare 1 tempi previsti per il pro-
cesso di ammortamento.

Il costo complessivo del software ¢ stato pari
a € 12.078,00, di cul spese incrementative per
€ 2.440,00. II processo di ammortamento del
software si svolge nell’arco di 5 anni ed ¢ stato
avviato nell’anno 2014. La voce risulta essere
esposta al netto del fondo ammortamento pari
a €7.002,80. Il saldo della voce comprende an-
che il software Flip PDF Professional, acquista-
to nell’anno 2014 al costo di € 156,16 ed am-
mortizzato per € 93,69.

II - Immobilizzazioni materiali

€ 211,20 €000 €21120
C. Attivo circolante
II - Credit1

€000 € 500,00 € 500,00

Al 31/12/2016 non st rilevano crediti a favore
dell’Associazione.

IV - Disponibilita liquide

€168.314,83 €13133430 € 36.980,53

Il saldo ¢ cosi suddiviso:

CC Bancario 162.111,.94 126.396 42
Conto Pay Pal 37538 558,05
Cartasi prepagata 500,00 1000,00
CC Postale 508880 313440
Denaro in cassa 238,71 24543
Totale 168.314,83 131.334,30




Accanto al conto corrente bancario e postale,
I’Associazione ha reso operativo anche un conto
PayPal per la raccolta fondi in sicurezza tramite
internet. ’apertura di diversi canali attraverso 1
quali raccogliere donazioni ha lo scopo di soddi-
sfare le diverse esigenze di chi volesse sostenere
finanziariamente I’Associazione.

D. Ratei e risconti attivi

Saldoal 31122016 Saldo al 31122015
€ 9760 €9760 -

Variazione

Come lo scorso anno, la voce comprende il ri-
sconto attivo del canone annuale di gestione ed
hosting del sito internet che ha la sua competen-
za economica nel periodo maggio 2016 - aprile
2017 ma che ha avuto interamente la sua mani-
festazione finanziaria nel 2016.

Passivita
A. Patrimonio netto
Saldoal 31122016  Saldo al 31.12.2015 Variazione
€172.386.24 €138.936,94 € 3344930

Il saldo della voce ¢ costituito dai risultati gestio-
nali positivi accantonati nei precedenti esercizi,
reimpiegati integralmente ed esclusivamente
nell’attivita sociale, e dal risultato positivo dell’at-
tuale esercizio.

Di seguito sono riepilogati i movimenti interve-

nuti nell’esercizio 2016.

e Risto Ge_stF.Ie
Descrizione esercizi G p“é.\':g; Totale
precedenti Negauve
dell'esercizio
Saldo
01012015 103.763.32 3125039 103.763.32
Destinazione
risultato
gestionale anno
2015 come da 3517362 (3517362 -
delibera
assembleare
del 03042016
Risultato
gestionale - 3344830 334438,30
esercizio corrente
Saldo
213112.2016 138.936,94 3344930 172.386,24
D. Debiti
Saldo al 31122016  Saldo al 31.12.2015 Variazione
€137506 € 74146 € 63360

La voce ¢ costituita da debiti verso fornitori per
€ 477,76. Tali debiti sono stati saldati nei primi
mesi del 2017 sulla base degli accordi contrattuali.
A questt st aggiungono debiti diversi per € 350,00
quale contributo relativo al progetto “Io ti sosten-
go” che I’Associazione ha versato nei primi giorni
del 2017 agli aderenti all'miziativa, € 360,00 per
fatture da ricevere ed €187,30 quali debiti verso ter-
z1 per spese sostenute per conto dell’Associazione e
che la stessa ha saldato all'inizio del 2017.

Conti d’ordine

Nella voce risulta iscritto I'impegno assunto
dall’Associazione per il finanziamento di € 50.000
messo a bando con la Call for proposals 2016. 11
bando, indetto dall’Associazione nei primi mesi
del 2016, si ¢ chiuso con la proclamazione del
progetto vincitore il 2 ottobre 2016. La conven-
zione tra I’Associazione ed il Centro di Ricerca
responsabile del progetto ¢ stata stipulata a feb-

braio 2017.



Analisi delle principali voci
del rendiconto gestionale

Oneri

1. Oneri da attivita tipiche

Saldo al 3112.2016
€5292200

Saldo al 3112.2015
€ 2583470

Variazione
€ 2708730

D1 seguito vengono esposti 1 principali progetti che
I’Associazione ha avviato o continuato nel corso
del 2016 e che hanno contribuito alla formazione
di questa voce.

Progetti Oneri
Pianeta Dravet € 471998
Biobanca - Dravet Care € 337192
Incontro famiglie € 634420
Bando progetto di ricerca 2016 € 714216
Video di sensibilizzazione giornata internazionale

sindrome di Dravet 2016 € 412010
Comitato promotore FIE € 1500000
Borsa di studio € 625000
Progetto “Mouse model” € 500000
lo ti sostengo € 35000

Nel 2016, I’Associazione ha avviato un nuovo
progetto denominato “Pianeta Dravet”. Il pro-
getto, destinato alle scuole di ogni ordine e gra-
do, ha lo scopo di favorire leffettiva inclusione
scolastica dei bambini e ragazzi affetti dalla sin-
drome di Dravet, promuovendo il rispetto delle
diversita. Il costo, sostenuto per realizzare questa
nuova iniziativa comprende Euro 3.476,94 per la
realizzazione e pubblicazione sul canale Vimeo
di un cartone animato che costituisce il supporto
di base per tutte le attivita previste nel progetto,
€ 893,04 per la realizzazione delle brochures di
accompagnamento ed € 350,00 per la consulen-
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za fornita da uno psicologo nella progettazione
dell’iniziativa.

Rientrano nella voce Biobanca — Dravet Care le
spese sostenute per la prosecuzione del progetto
relativo alla Biobanca, avviato nel 2014 e realiz-
zato presso l'ospedale Galliera di Genova. Per il
2016 le spese sono cosi suddivise: € 3.273,26 qua-
le canone di manutenzione del software “Dravet
Care” e quota di ammortamento per 'anno 2016,
€ 70,16 quali spese di trasporto dei campioni da
mviare all’ospedale Galliera di Genova tramite
DHL ed € 28,50 per spese di invio documenta-
zione e viaggio per incontro presso G.P1. Sp.A,,
societa che ha realizzato il software “Dravet Care”
di supporto alla Biobanca.

Al fine di favorire I'incontro delle famiglie, nell’ot-
tica di promuovere lo scambio di esperienze ed il
reciproco sostegno, I’Associazione ha organizzato,
anche per I'anno 2016, I'incontro annuale tenu-
tosi a Pistoia nelle giornate dall’l al 3 aprile. In
particolare, I’Associazione ha sostenuto un costo
di € 1.700,00 per offrire, nella giornata di sabato 2
aprile, il pranzo a tutte le famiglie intervenute, allo
scopo di mitigare le spese che le stesse hanno do-
vuto affrontare per partecipare all’incontro e favo-
rire cosl una maggiore partecipazione all’evento.
Sono inoltre stati sostenuti costi, per € 3.150,00,
allo scopo di garantire la presenza di un adegua-
to team di educatori che ha intrattenuto 1 ragazzi
con varie attivita. Il costo per rimborso spese viag-
gio e pernottamento a favore degli ospiti interve-
nuti all'incontro ¢ stato di € 796,70 mentre il costo
per materiale di supporto ¢ stato di € 697,50.
L’anno 2016 ha visto, per la prima volta, I’Asso-
ciazione impegnata nella predisposizione ed asse-
gnazione di un Bando per il finanziamento della
ricerca scientifica sulla sindrome di Dravet. Trova-
no accoglimento in questa voce le spese sostenute
per la realizzazione del Bando denominato “Call
for proposals — 2016, mentre, come gia esposto



in precedenza, il controvalore del finanziamento
messo a bando ¢ stato iscritto, per 'anno 2016,
nei conti d’ordine, alla voce impegni per Bando di
ricerca 2016. La spesa comprende € 6.100 quale
costo per consulenza nella stesura, realizzazione,
gestione e chiusura del Bando ed € 1.042,16 per
rimborso spese viaggio ed oneri sostenuti a favore
del Comitato Scientifico.

In occasione dalla Giornata Internazionale del-
la Sindrome di Dravet, che ricorre il 23 giugno,
anche per 'anno 2016, I’Associazione ha rea-
lizzato un video promozionale di sensibilizza-
zione. Il video, le cui riprese sono state girate
in occasione dell'incontro famiglie, ha avuto
un costo di € 4.120,10, di cui € 3.454,10 offerti
pro-bono dalla ditta Bucci Comunicazione che
ha realizzato il video. La quota di servizio eroga-
to gratuitamente ¢ stata iscritta tra 1 proventi da
attivita tipiche al punto 1.5 Altri proventi e ricavi.
Nel 2015 I’Associazione, unitamente ad altri sog-
getti promotori, ha costituito il “Comitato pro-
motore della FIE Fondazione Italiana Epilessie”
impegnandosi a versare per due annualita I'im-
porto di € 15.000 ciascuna. Il principale scopo
del Comitato ¢ quello di promuovere e sostenere
la cura delle persone con epilessia. La quota per
la seconda annualita, versata a favore del Co-
mitato nell’anno 2016 ed inclusa nella presente
voce del Rendiconto Gestionale, ammonta ad
€ 15.000,00.

Nel 2016, I’Associazione ha provveduto a versa-
re 'ultima tranche della Borsa di studio erogata
a favore dell’Universita di Genova - DINOGMI,
per un ammontare di € 6.250 che si ¢ aggiunta
al precedente versamento, avvenuto nel 2013, di
€ 25.000,00.

Con riferimento al progetto “Mouse model” si
precisa che ’Associazione, nel corso dell’eserci-
z10, ha co-finanziato, insieme ad altre 5 associa-
zioni europee e tramite la Federazione Europea

per la Sindrome di Dravet, il progetto, condot-
to dalla Dravet Foundation Spain, “Validation
of the Dravet syndrome mouse model”. A tale
scopo I’Associazione ha versato € 5.000 a favore
della Federazione Europea per la Sindrome di
Dravet,.

E proseguito, anche nel 2016, il progetto “Io t
sostengo”, nel corso dell’esercizio I’Associazione
ha riconosciuto a due famiglie socie richiedenti
un contributo per un totale di € 350.

Infine, rientra in questa voce, il canone del sito
internet di € 292,80 ed il costo per 1 rimborsi
spese viaggio per un totale di € 330,84. La som-
ma comprende il rimborso delle spese di viaggio
sostenute dal Presidente dell’Associazione per la
partecipazione all’Assemblea Generale della Fe-
derazione Europea per la Sindrome di Dravet e
al 32° Congresso Europeo di Epilettologia tenu-
tosi a Praga dal 13 al 15 settembre 2016, nonché
il rimborso delle spese di viaggio sostenute per
partecipare all’incontro preparatorio per il pro-
getto di raccolta fondi della Federazione Italiana
Epilessie.

Alcuni dei progetti qui descritti sono stati soste-
nuti da liberalita ad essi espressamente destinate,
come meglio illustrato nella sezione Proventi e
ricavi da attivita tipiche.

Si rinvia alla Relazione di Missione per una piu
accurata disamina dei progetti compresi in que-
sta voce.

2. Oneri promozionali e di raccolta fondi

€173454 €94610 € 78844

Gli oneri promozionali sono principalmente re-
lativi alla ristampa del libro “Le ricette della spe-
ranza” per € 701,50, all’attivita di promozione
delle iniziative dell’Associazione su Facebook per

o



€ 488,12 e all’acquisto del materiale necessario
per la realizzazione delle bomboniere solidali per
€ 483,92.

5. Oneri da supporto generale

€ 240878 €207882 € 32996

Nella voce sono comprese tutte le spese generali
sostenute per lo svolgimento dell’attivita dell’ Asso-
ciazione, tra di esse la spesa per la realizzazione e
la stampa del bilancio 2015 (€ 1.210,96), 1 costi per
P'acquisto di servizi quali spedizioni postali e spe-
dizioni tramite DHL (€ 468,19), la quota associa-
tiva annuale alla FL.E e all’associazione europea
Dravet Syndrome European Federation - DSEF
(€ 200,00) e gli ammortamenti per stampante e
software FLIP pdf Professional (€ 84,03).

Ricavi e proventi

1. Proventi e ricavi da attivita tipiche

€7801449 € 4498825 € 3302624

Il saldo della voce si compone delle quote as-
sociative (€ 1.180,00), delle liberalita raccolte
dall’Associazione nel corso dell’esercizio 2016
(€ 52.564,04) e della somma ottenuta tramite
le scelte “Cinque per mille” formulate in di-
chiarazione dei redditi 2014 per anno 2013 (€
24.270,45). Tra le liberalita raccolte, sono stati
iscritti 1 contributi che I’ Associazione ha ottenuto
per sostenere specifici progetti avviati dalla stes-
sa, qui esposti nel dettaglio:

Progetto sostenuto Liberalita
Incontro famiglie € 310633
Pianeta Dravet € 300000
Video di sensibilizzazione giornata internazionale

sindrome di Dravet 2016 € 345410

o

In ottemperanza al principio della prudenza,
stante 'impossibilita di formulare una stima atten-
dibile della somma che potra essere ottenuta tra-
mite le scelte “Cinque per mille”, per 'anno 2016,
I’Associazione ha deciso di non contabilizzare tali
ricavi e procedere alla loro rilevazione contabile
solo al momento del loro effettivo conseguimento.

2. Proventi da raccolta fondi

€ 1268800 €1913780 € 644980

La voce rappresenta il risultato della raccolta fon-
di annuale che I’Associazione ha svolto nel mesi
di ottobre/novembre 2016 tramite l'offerta di
biscotti. L'iniziativa, a cui hanno aderito diverse
famiglie socie e non, si ¢ svolta in varie citta d’I-
talia attraverso la realizzazione di banchetti o il
passaparola.

Eventi successivi alla chiusura del bilancio

Si ritiene opportuno segnalare che in data 22
febbraio 2017 I’Associazione e I'Istituto di Neu-
roscienze del Consiglio Nazionale delle Ricerche
hanno sottoscritto la convenzione relativa al ban-

do di finanziamento per Call for proposals 2016.

Proposta di approvazione del bilancio

Il presente bilancio composto da Stato Patrimo-
niale, Rendiconto della Gestione, Nota Integrati-
va e Relazione di missione, rappresenta in modo
veritiero e corretto la situazione patrimoniale e
finanziaria nonché il risultato economico dell’e-
sercizio e corrisponde alle risultanze delle scritture
contabili. Il Consiglio Direttivo propone quindi
all’Assemblea di approvare tale bilancio e di desti-
nare 1l risultato gestionale positivo dell’esercizio, di
€ 33.449,30 alla voce di patrimonio netto “Ecce-
denza esercizi precedenti”, che conseguentemen-
te si incrementera a € 172.386,24.
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