


Valore economico
generato nel 2021:

2.460.032 €

rispetto al valore pre-pandemia

Trend valore economico generato. Triennio 2019 - 2021
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Per AIL ROMA la raccolta fondi € uno strumento di vitale importanza per sostenere la
struttura organizzativa e tutte le attivita che contribuiscono al raggiungimento della missione
e degli impatti positivi che I'organizzazione si impegna a perseguire ogni giorno.

Il valore generato Il risultato economico della raccolta fondi
- 0,
raccolta fondi 9 99 /o Risultato economico
: 5 principali indicatori FR (dati arrotondati)
La raccolta* Gli oneri Gli oneri per ROI
promozionalie | core-activity
di raccolta fondi
ritorno
€ € € investimento
2019 1.931.244 978.203 953.041 1,97
2020 1.628.650 851.517 777133 1,91
2021 2.433.306 1.100.891 1.332.415 2,21

* inclusi proventi per cinque per mille e liberalita e lasciti, riclassificati
separatamente nella tabella del valore.
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Tenendo conto sia dei proventi che degli oneri specifici per la raccolta fondi e ai fini promozionali,
la tabella fotografa il risultato economico nel triennio 2019-2021.

Il risultato economico della raccolta fondi. Triennio 2019-2021
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Il 2021 e stato un anno molto incoraggiante sotto il profilo dell’efficacia dell’attivita di
fundraising: rispetto al 2020, a fronte dell’aumento degli oneri promozionali e di raccolta fondi
del 29% (dovuti in gran parte alla ripresa delle attivita in piazza), i proventi generati da tale
raccolta registrano un aumento del 49%.

Cio dimostra la capacita di AIL ROMA di essere costante e resiliente nella programmazione e
nell’attuazione di misure atte a scongiurare gli effetti negativi che le minacce esterne possono
produrre sul sostentamento della struttura e delle attivita tipiche.

ROI - Il ritorno

dell’investimento )
della raccolta fondi 2 ,21% rispetto al 2020

Nel 2021 si rileva un importante aumento del
ROI, che dimostra come la raccolta abbia
prodotto piu del doppio di quanto speso.

Il potenziamento degli strumenti di raccolta, resosi necessario a seguito dell’emergenza
Covid-19, ha portato benefici non solo ai risultati del fundraising, ma anche alle azioni di
sensibilizzazione e al finanziamento dei progetti, che hanno assorbito rispettivamente il +29%
e il +8% rispetto all’anno precedente.
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Con specifico riferimento ai proventi, la tabella che segue illustra i dati
rilevati nel triennio 2019-2021 e la variazione percentuale degli stessi.

. . Var.%
Proventi da raccolta fondi Anno 2019 Anno 2020 Anno 2021 2021-2020
StellediNatale ] 522,618 | : 285048 | Sm08s | . 9%
YovadiPasqua e} OORTSD e i [
Natale AIL ROMA 86.185 109.843 132.256 20%
* Manifestazionivarie,dicui | 60.540 | 70.094 | 55.967 | -20%

- Mercatino Residenza Vanessa 7.751 = = n.a

- Lotteria solidale = 28.629 = -100%

- Confetti e pergamene 19.376 16.680 14.264 -14%

- Maratona Radio Rock - - 25.730 n.a.

- Manifestazioni diverse 59.058 24.785 15.973 -36%
e e wosses T R T
* Donazioni e contributi da privati, aziende, enti | 176.938 | 395413 | 378.840 | 4%
" Contributida campagne Al Nazionsle | - | o606 | esss0 | eow
LLaseiti L 421995 | na. .

Totale 1.931.244 1.628.650 2.433.306 49%
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L'aumento del valore economico generato nel 2021 & stato causato in

particolar modo da una ripresa delle attivita di raccolta fondi mediante

le manifestazioni di piazza:

= la campagna “Stelle di Natale” registra una variazione positiva del
79% rispetto all’anno precedente, riallineandosi con le cifre pre-
pandemiche;

= la campagna “Uova di Pasqua” ha prodotto un valore maggiore del
159% rispetto al 2020, sebbene si attesti comunque sotto i livelli
registrati nel 2019;

= la campagna “Natale AIL ROMA” risulta in costante aumento dall’inizio
del triennio, registrando un +20% rispetto al 2020 e +53% rispetto
al 2019.

Proventi da manifestazioni o
per raccolta fondi

rispetto al 2020

Di seguito si illustra il trend complessivo dei proventi della raccolta fondi per il
triennio 2019-2021.

Trend della raccolta fondi. Triennio 2019-2021
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Stelle Uova Natale  Manifestazioni 5 x Mille Donazioni Lasciti  gonributi
2020 di Natale di Pasqua AILROMA varie liberali da... da...
2021

Questi dati sono un ottimo indicatore che evidenzia come AIL ROMA abbia risposto
con flessibilita e in modo resiliente alle sfide portate dalla pandemia da COVID 19 e
quindi costituiscono prova della sua solidita e sostenibilita economica.

Sebbene, nel 2021, alcune manifestazioni di raccolta dell’anno precedente
(Mercatino Residenza Vanessa e Lotteria solidale) non siano state riconfermate,
e stata realizzata una nuova iniziativa, la “Maratona Radio Rock”, evento portato
avanti interamente on line, che ha permesso di raccogliere 25.730 Euro ed
ha quasi interamente compensato la diminuzione dei proventi complessivi delle
“Manifestazioni varie” che non supera il -20% rispetto al 2020.

Una parte dell’aumento cosi sostanzioso del valore economico generato nel 2021
inoltre & stato determinato dai lasciti testamentari, pari a 421.995 Euro.

Valore economico generato

Valore economico generato
al netto dei lasciti
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Nel complesso, i proventi raccolti nel corso del 2021 sono ripartiti nel seguente modo:

Composizione della raccolta 2021

Stelle di Natale o
e Uova di Pasqua ? 39 A’

Lasciti 9

Contributi da o,
campagne AIL Nazionale +3 A’

Donazioni liberali o
da privati, aziende e enti 16%

5 x Mille » 18%

Manifestazioni varie 9 2%

Natale AIL Roma & 5%

Le voci provengono principalmente dalle campagne delle Stelle di Natale e delle Uova di Pasqua,
che insieme rappresentano il 39% delle entrate dell’Associazione.

Per I'analisi delle singole voci si rimanda alla lettura dei paragrafi successivi.

48

3.1 > Le campagne
e le donazioni.

La strategia della raccolta fondi

Nel 2021, il protrarsi della situazione di emergenza, legata alla pandemia da Covid-19,
e la conseguente crisi economica, hanno imposto una riflessione sulle attivita di
raccolta fondi di AIL ROMA, anche alla luce dell’esperienza maturata nel 2020.

E stato necessario adeguarsi, in modo realistico, a uno scenario in continuo
cambiamento, trasformando, ove possibile, le criticita in opportunita. Le parole
d’ordine sono state: pianificazione, ma anche, in apparente contraddizione,
flessibilita e movimento.

AIL ROMA aveva gia dimostrato, nel 2020, di essere in grado di far fronte a questo
difficile periodo, continuando a svolgere attivita e attrarre donazioni, grazie alla sua
governance, al suo gruppo professionale, ai suoi volontari e sostenitori, tutti motivati
e competenti. E stato pertanto “aggiustato” il tiro rispetto alla strategia del 2020,
anche identificando nuove modalita di raccolta fondi e comunicazione.

La raccolta fondi di AIL ROMA si compone di proventi che derivano principalmente
dalle campagne delle Stelle di Natale e delle Uova di Pasqua, che rappresentano
circa il #0% delle entrate. La totale chiusura delle piazze (a Pasqua) o parziale (a
Natale), nel 2021, avrebbe potuto determinare una grave perdita economica che, al
contrario, € stata contenuta.

Lattivita di raccolta fondi di AIL ROMA si & focalizzata, pertanto, nel consolidare e
migliorare strumenti e canali non tradizionali per I’Associazione:

DIGITALE = Sono stati potenziati i canali social dell’Associazione Facebook e
Instagram. E stato attivato il canale Linkedin per un migliore rapporto con le aziende.
Il sito ha visto la modifica di alcuni contenuti ed e stato strumento fondamentale di
riferimento, con la messa on line di tutte le iniziative in tempo reale. E stato migliorato
il processo di donazione, riorganizzato e reso piu funzionale I'e-commerce “AlL
ROMA Shop”, ampliato il catalogo dei doni solidali.

PIAZZA E CONSEGNA A DOMICILIO =-£ stato siglato un accordo con la
“storica” societa di trasporti che ha ripreso, in parte, la consegna nelle piazze, pur
mantenendo la consegna a domicilio.

AZIENDE, BANDI, FONDAZIONI = Sono state consolidate le partnership
esistenti con alcune aziende e ne sono state instaurate di nuove. Sono stati applicati
due bandi di fondazioni per finanziare progetti specifici di attivita tipica.

RELAZIONE CON | SOSTENITORI E CON | VOLONTARI = Uno dei punti di
forza di AIL ROMA, nel 2021, la relazione e la cura dei sostenitori &€ stata mantenuta
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attraverso un dialogo costante, tramite mailing, newsletter, telefonate, messaggi
whatsapp, incontri diretti presso gli uffici. Le donazioni da privati e aziende hanno
avuto un notevole incremento.

LASCITI 2 ’Associazione & stata anche destinataria di importanti lasciti
testamentari, segno tangibile derivante dalla cura del rapporto con i sostenitori e
dalla trasparenza dell’operato dell’Associazione.

Le campagne di piazza

Uova di Pasqua

La campagna delle Uova di Pasqua si & svolta il 19, 20 e 21 marzo 2021 in pieno “lock
down” ed & stata trasferita sui canali digitali dell’Associazione. E stata mantenuta
la collaborazione con la catena di supermercati DOC* e la consegna delle uova a
domicilio. AIL ROMA, grazie ai volontari, ha avviato una catena di solidarieta,

Futuro volontario: la piazza dei ragazzi

Chi lo ha detto che per aiutare bisogna essere adulti?

Il progetto “Futuro Volontario: La piazza dei ragazzi”, ideato da Emanuela Luca,
volontaria AIL ROMA e promosso dall’Associazione, ha aperto nuovi scenari. Una nuova
e ambiziosa storia ha animato Piazza Buenos Aires in occasione della campagna delle
Stelle di Natale. Una storia con dei nuovi protagonisti, gli alunni della scuola media
dell’lstituto Comprensivo Via Volsinio/Esopo classe terza B. Un giovanissimo e pacifico
esercito di ragazzi, tutti pressoché dodicenni, desiderosi di mettersi alla prova. Non
semplici volontari, ma veri e propri organizzatori, responsabili della piazza. | ragazzi si
sono occupati di tutto: dalla vendita Stelle all’approvvigionamento, dagli aspetti della
comunicazione alle ricevute fiscali, dalla gestione dei permessi al racconto di cio che
accade attraverso foto, commenti social e interviste.

La piazza guarda lontano e, dopo questo esperimento, sogna di esportare il modello in
altre piazze, con la partecipazione del mondo della scuola di ogni ordine e grado.

I ragazzi hanno raccolto donazioni per oltre 7.500 Euro. La stessa piazza,

facendo perfino delle abitazioni private di ognuno, veri e propri centri di distribuzione
e di smistamento delle Uova AIL. Gli ordini online sono aumentati grazie ad appelli
su canali social, “sponsorizzate” e sito istituzionale. L'Ufficio Promozione AIL
ROMA in Via Rovigo 1A e ’Emporio Solidale in Via Benevento 2 hanno avuto un
ruolo strategico nel determinare la riuscita della manifestazione, diventando non
solo luogo di smistamento e di distribuzione, ma anche spazio di incontro

e vicinanza con i sostenitori. Oltre alle Uova, sono stati proposti anche le
colombe tradizionali e altri prodotti dedicati alla Pasqua.

abitualmente, raccoglieva circa 3.000 Euro.

Natale AIL ROMA

Liniziativa prevede la realizzazione di un catalogo di “Doni Solidali” che viene proposto ad
aziende e sostenitori. Nel 2021l catalogo e stato distribuito, in formato cartaceo, tramite
il giornale dell’Associazione, un invio mailing, di persona ai sostenitori, presso le sedi
dell’Associazione, oltre che in formato elettronico, tramite newsletter e sito, nella sezione
dedicata allo shop solidale. | doni proposti sono il risultato di una accurata selezione da
parte degli uffici che ha tenuto conto di costi di acquisto che consentissero di ricevere
una donazione netta che superasse di almeno il 50% il costo inziale di acquisto. Alcuni
“gadget” sono stati ottenuti a titolo gratuito con un ricavo netto del 100%.

€ 132.256

Totale raccolta da “Natale AIL ROMA”

N. volontari
coinvolti da remoto

Raccolta
fondi (lorda)

€ 441.430

Uova
distribuite

N. 32.020

N. piazze

PIAZZE CHIUSE

Stelle di Natale

La XXXIII edizione della campagna delle Stelle di Natale si e svolta nelle piazze il 3,
4 e 5 dicembre 2021, pur mantenendo la consegna a domicilio. La pianta Stella di
Natale é stata affiancata da una Stella di cioccolato, distribuita anche attraverso la -
catena di supermercati DOC*.

L'apertura delle piazze ha consentito lo svolgimento di iniziative a supporto, tra le
quali, il 5 dicembre, a Piazza del Popolo, il concerto della Banda musicale del Corpo
di Polizia di Roma Capitale e la realizzazione del progetto “Futuro volontario - la
piazza dei ragazzi”, in Piazza Buenos Aires.

Il 5 per mille

Ogni anno migliaia di persone decidono di destinare il 5 per mille all’AlL. Con orgoglio
possiamo affermare che I'AIL € riuscita a consolidare la sua posizione, 7° posto su oltre
60.000 beneficiari ammessi, confermando I'ottimo lavoro svolto in sinergia tra la Sede
Nazionale e le 82 Sezioni provinciali. La somma complessiva raccolta grazie al 5 per mille

a livello nazionale é stata di oltre 6 milioni di euro.
€ 426.053

Importo destinato ad AIL ROMA

Stelle di Natale Stelle
distribuite di cioccolato

N. 29.594 N. 17.076

Raccolta i .
fondi (lorda) N. piazze N. volontari

€ 511.085 148
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La quota destinata ad AIL ROMA & pari a 426.053 Euro e ha permesso di finanziare in parte
il personale per la Ricerca - borsisti, biologi e tecnici - il servizio di Cure Domiciliari, I'ospitalita
gratuita ai pazienti nella Casa AlL “Residenza Vanessa”, il supporto psicologico ai pazienti piu
fragili, il sostegno alla Clinica Ematologica di Via Benevento e alla Scuola in Ospedale.

Quota 5 per mille AIL ROMA: € 426.053

Casa AlL

€ 15-569 .............................. ser‘IiZio socio
Assistenziali
€ 11.245

Sostegno

Ematologia

€ 54.957 Ricerca
€ 230.000

Cure

Domiciliari

€ 114.282

Aziende, enti, fondazioni

Sono oltre 165 le aziende che hanno sostenuto AIL ROMA nel 2021. Le ragioni per
cui queste hanno scelto di essere al fianco di AIL ROMA sono: la reputazione, cioe
quell'insieme di elementi quali la fiducia, la fedelta e la lealta, che hanno generato un
legame emotivo tra I’Associazione e i rappresentanti delle aziende, le quali rinnovano
costantemente il patto fiduciario; la cura, intesa come I'interessamento e la premura con
cui AIL ROMA gestisce il rapporto con le aziende; la “responsabilita sociale d’impresa”
(CSR - Corporate Social Responsability), in quanto sono sempre pill numerose le aziende
socialmente responsabili, che scelgono di partecipare al progresso scientifico e sociale
affiancando alla propria strategia d'impresa una visione etica; la deducibilita, in quanto
le donazioni che provengono dalle aziende sono deducibili.

Molte aziende sostengono AIL ROMA in occasione delle campagne di piazza, ma
aumentano le partnership che prevedono un coinvolgimento piu ampio.

ot I ke

INCREMENTO NUMERO AZIENDE 2020/2021

Aziende 2020 Aziende 2021 %
99 165 +66%
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Eventi, contributi e altre attivita

Tra le diverse attivita di raccolta fondi realizzate nel corso dell’anno, un canale importante
e stato, come di consueto, quello costituito dai “Lieti eventi”. Con le “bomboniere solidali”, i
donatori condividono con I’Associazione i momenti piu importanti della loro vita, matrimoni,
cresime, battesimi e compleanni.

In tempi di emergenza pandemica, sono diminuiti gli eventi tradizionali (competizioni sportive,
spettacoli di arte e musica, mercati solidali, etc). E stata comunque realizzata la “Fitwalking
per AIL" a Villa Borghese ed & stato ideato un evento interamente on line, la “Maratona Radio
Rock per AIL ROMA”".

Evento digitale “Maratona Radio Rock”

I1 9 luglio 2021, alle ore 6:00, e partita la “Maratona Radio Rock per AIL ROMA” che ha
permesso di raccogliere fondi per acquistare un ecocardiografo di ultima generazione
per I'Ematologia del Policlinico Umberto | in Via Benevento 6.
Gli speaker di The Rock Show, programma in onda tutte le mattine su Radio Rock 106.6,
Emilio Pappagallo, Alessandro Tirocchi e Maurizio Paniconi, hanno condotto 27 ore di
diretta non stop.
Sulle note di We can be heroes just for one day di
David Bowie si & svolta una iniziativa, per varie ragioni,
straordinaria: la raccolta fondi con 25.730 Euro di
donazioni; 700 nuovi sostenitori; lo strumento di
raccolta - il “dona ora” del sito ailroma.it - con una
RQES Ianding.pag.e dedicata aII’inizigti\./a.; una campagna d!
h\‘m_ comunicazione solo su canali digitali con gli appelli
di vip, di fan di Radio Rock, di testimonial AIL ROMA.

e ey -Ty
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€ 55.967

Raccolta fondi complessiva da manifestazioni varie

LEmporio Solidale

I1 21 giugno, in occasione della Giornata Nazionale dell’AlL, & stato inaugurato PEmporio Solidale
in Via Benevento 2. Lidea ha preso forma durante la pandemia: creare uno spazio quale luogo
diincontro, di accoglienza, ma anche di raccolta fondi, per incrementare le entrate e far fronte
a tutti gli impegni di AIL ROMA nei confronti dei pazienti e dei progetti di ricerca.

Dalle 9 alle 13, dal lunedi al venerdi, le volontarie di AIL ROMA presidiano I'Emporio. La loro
presenza non si limita all’offerta dei prodotti solidali ma & molto di pit. LEmporio & diventato
uno spazio di vera condivisione anche per i pazienti del’lEmatologia di Via Benevento, che vi si
recano in occasione delle loro visite mediche, e si ritrovano a raccontare le loro storie, fatte di
sofferenze e di paure, ma anche di gioie, quando i controlli vanno bene o le terapie funzionano.
Dall’avvio della sua attivita ’'Emporio & diventato un punto di riferimento anche per la
distribuzione delle Stelle di Natale, delle Uova di Pasqua, delle bomboniere solidali.
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In collaborazione con

UniCredit

Il contributo di UniCredit a favore di AIL ROMA é stato reso possibile grazie a UniCreditCard Flexia Etica,
collegata a un progetto etico. La carta etica prevede che il due per mille delle spese effettuate dai clienti vada
ad alimentare, senza alcun onere a carico del titolare della carta, uno specifico Fondo le cui disponibilita
sono destinate dalla banca a diverse iniziative e progetti di solidarieta portati avanti da organizzazioni senza
scopo di lucro, che si prefiggono obiettivi socialmente utili. | fondi ricevuti hanno contribuito a rafforzare il
Servizio del’Ambulatorio di Psico-Oncologia Ematologica con una seconda figura professionale oltre che con
I'acquisto di nuovi ausili quali un computer, una stampante e sei IPAD destinati ai pazienti che possono svolgere
le sedute solo da remoto perché ricoverati o in cura presso la propria casa. Fondi ricevuti: Euro 15.000

Doc* Roma Supermercati. Vicini alle persone

Nel 2021 si € consolidata la collaborazione con i Supermercati Doc* iniziata durante la manifestazione delle
Uova di Pasqua nel 2019. Impossibilitati a scendere in piazza a causa del Covid, i supermercati Doc hanno
accolto I'appello di AIL ROMA ed in pochissimi giorni hanno ricevuto e venduto le Uova solidali. | Supermercati
Doc* sono, ad oggi, partner delle principali campagne di raccolta fondi di AIL ROMA ospitando nei loro scaffali
i doni solidali dell’Associazione. Una vicinanza straordinaria da parte di tutto il Personale Doc, di ogni singolo
dipendente che sostiene le campagne con grande coinvolgimento.

Stelle di cioccolato vendute: 622

Uova di Pasqua vendute: 3.524

Fondi anno 2021: Euro 49.760

Gioiellerie Raggi

INDOSSA LA SOLIDARIETA ¢ la partnership solidale tra AIL ROMA e le Gioiellerie RAGGI partita nel 2019.
La collaborazione prevede la realizzazione di piccoli gioielli realizzati appositamente per I’Associazione e
personalizzati con il logo AIL ROMA. Nel corso dell’anno i “gioielli solidali” vengono venduti nelle gioiellerie e
viene riconosciuta all’Associazione una donazione per ogni gioiello venduto. UAssociazione inoltre, inserisce
i gioielli nelle proposte solidali ai propri sostenitori trattenendo I'intero ricavato.

R7 Servizi Immobiliari

La Solidarieta ha trovato casa. R7 Servizi Immobiliari ha scelto di sostenere la Casa AlL “Residenza Vanessa”.
Per ogni compravendita o affitto effettuato dall’Agenzia, una percentuale va all’Associazione. Una idea
originale e solidale, un aiuto concreto da parte di chi ha voluto dare un senso profondo alla propria attivita
professionale ,offrendo uno sguardo a chi si trova in difficolta ed € accolto, a titolo completamente gratuito,
nella "Residenza Vanessa".

BIOS S.p.A.

Eccellenza e Solidarieta. Il Gruppo Bios S.p.A. nell’ambito del suo programma di Solidarieta, ha scelto AlL
ROMA per formalizzare una convenzione che permette ai dipendenti, volontari e sostenitori di AIL ROMA di
usufruire delle molteplici prestazioni diagnostiche con generosi sconti.

UNITELMA

Quando Cultura & sinonimo di Solidarieta. AIL ROMA ha stretto una convenzione con UNITELMA Sapienza -
Universita degli Studi di Roma. | sostenitori, in possesso della “CARD SOSTENITORE AIL ROMA”, che vorranno
intraprendere un percorso di studi presso la prestigiosa Universita, potranno usufruire di una significativa
riduzione delle tasse diiscrizione. In questo modo UNITELMA esprime la propria vicinanza all’Associazione,
offrendo una importante opportunita a tutti i sostenitori di AIL ROMA, permettendo di realizzare i progetti
a favore dei malati e delle famiglie.

ICCREA BANCA

L'attenzione allo sviluppo sociale e culturale &, da sempre, al centro della missione del Gruppo Bancario
Cooperativo Iccrea e delle Banche di Credito Cooperativo aderenti. Per tale ragione, da molti anni, Iccrea Banca
e al fianco di AIL ROMA sostenendo le attivita di ricerca e assistenza dell’Associazione. Nel 2021 AIL ROMA &
stata scelta, come Onlus di riferimento, nell’ambito del programma di fidelizzazione “PremiaTi Revolution”
consentendo cosi ai propri clienti di devolvere i punti accumulati attraverso una donazione all’Associazione.
Complessivamente sono state effettuate donazioni per un valore complessivo di Euro 8.070.

Grazie a

2°ROI, 4 FISH S.R.L., A. MALPASSI SNC, A.G. INFORMATICA S.R.L., A.GEN.SPE.CO. SRL, A.R.A. ONLUS, AT.0. S.R.L.,
ABBIGLIAMENTO ALFREDO TERRA, ACCORHOSPITALITY ITALIAS.R.L., ACCREDIA, STUDIO TECNOCASA PORTA PIA,
AGENZIA R7 SERVIZI IMMOBILIARI S.R.L, AGIC TECHNOLOGY, ALBARELLI WALTER S.R.L., ALLEVAMENTO CINQUE
STELLE, SOCIETA AGRICOLA A R.L ALLVERIA S.R.L, ALMAVIVA, AMERICAN EXPRESS SERVICES EUROPE LIMITED,
ANADEN SERVIZI SNC, ANGELO SPOSITO S.R.L., APPIA NUOVA MEDIAZIONI S.R.L., ARIETE FATTORIA LATTE SANO
S.P.A., ASSOCIAZIONE FREE EVENTS PRODUCTION, AVVOCATI AMMINISTRATIVI ASSOCIATI, AZ SERVICE S.N.C., B.
M. IMPIANTI ELETTRICI, BANCA INTESA SAN PAOLO, BANCO BPM, BAR IDEA, BE SMART S.R.L., BETONICA S.R.L.,
GRUPPO ROSSI, BROKER & BROKER ITALIA S.R.L., BURZACCHI S.R.L, C.O0.A. ORTOPEDIA, C.R.B. SRL, CAMELOT
2014 S.R.L., CAPRICCIOLI S.R.L., CARACCIOLO ANTONIO, CARTA LIS PAY SPA, CEFMECTP ORGANISMO PARITETICO,
FORMAZIONE E SICUREZZA, CELGENE S.R.L., CI.GI.ESSE SAS, CO.RI.DE. SOC. COOP, CONSORZIO RIVENDITORIA
AL DETTAGLIO, COGEA CONSULENTI PER LA GESTIONE AZIENDALE, COGEDA SISTEMI S.R.L., COHIBA DESIGN
DI GIUSEPPE MAZZIOTTA SAS, CONFEDERAZIONE NAZIONALE COLDIRETTI, CONSOB EUGENIA DELLA LIBERA,
CONSORZIO ICIGEST - COMMERCITY, COS.MET. S.R.L, COSMAR COSTRUZIONI EDILI S.R.L., D.B.A. INTERMEDIAZIONI
ASSICURATIVE S.R.L., DEAR CAMERA, DECIMO MIGLIO S.R.L., DIAMOND STYLE S.R.L.S., DIPENDENTI POLIGRAFICO
DELLO STATO, DOC*ROMA S.R.L., DOPPIOSEGNO SNC, EDILVERDE DI PIATTI MAURIZIO, ELLEGI S.R.L., ENGE
S.R.L., EUROCONSULT 2003 S.R.L., EUROSERVIZI AZIENDALI S.R.L., EVENTI COMUNICATION S.R.L., EXTRADATA
S.R.L.S., FARMACIA CAPRIA, FARMACIA COMUNALE DI MORLUPO, FARMACIA FATEBENEFRATELLI, FARMACIA IGEA,
FARMACIA PHARMAMEF PARCO LEONARDO, FASHION2.0 S.R.L., FONDIMPRESA, FORCONI S.R.L.S., FOTOTTICA
1860 S.R.L., FRANCELLINI S.R.L., FRUTTERIA PISA ROBERTO, GC SPOSITO S.R.L., GE.S.A. S.R.L., GEOWEB S.P.A.,
GIARDINI DI CORCOLLE, GIRAMONDO VIAGGI ROMA EUR, GIUSEPPE DAVOLA & ASSOCIATI, GO PROJECT S.R.L.,
ICI ITALIA CENTRO INGROSSO S.P.A., IMMOBILIARE AZZURRA 2004 S.R.L., IMPEL S.R.L., IN.VE.SCO S.R.L., INDAR
COSTRUZIONI S.R.L., INTERCOF 2000 S.R.L., KAFFE DI MAURO AIETA SAS, KENTIA S.R.L.S., LEASE PLAN ITALIA
S.P.A., LUDOVICA IMMOBILIARE S.R.L., M. ACHILLI SOCIETA A RESPONSABILITA, M.G. SRLS, MA.GI.CA. SNC, DI
MARIO E GIOVANNI RENZI, MACELLERIA ALIMENTARI DI SCIANNELLA LUCILLA, MACELLERIA BRUMAN S.N.C., MACI
S.R.L., MAISON SAN FILIPPO, MASSIMO CIMINI CONSULTING GARAGE INDUSTRIES, MICHETTI &C S.A.S. DIMICHETTI
MARIA GABRIELLA, MITO CARNI S.R.L.S., MIUT S.R.L., MYBANCO S.R.L., MYOPORUM DI MICHELANGELI STEFANO
E ALONGI CRISTINA, NSL PET ITALY SRL - CLINICA VETERINARIA, OA POINT GROUP S.R.L., OBIETTIVOMARKETING
S.R.L., OFFICINE CREATIVE MARKET, PALAZZO TORLONIA S.P.A., PAMOR S.R.L., PARAFARMACIA BASTIANINI,
PARAFARMACIA DEL PANTHEON DI SILVIA LO IACONO, PARAFARMACIA SAN PANCRAZIO, PARMEGIANI ELENA C/O
PALAZZO COLONNA, PELI E PIUME, PERLA COOP. SOCIALE ONLUS, PHARMAMEF S.R.L., PICA LA PASTA DELL'UOVO
S.R.L., PINHEAD S.R.L., PRIME S.R.L., PRO FORMAT COMUNICAZIONE S.R.L., PROSER S.R.L., RAGGI S.R.L., RE SOLE
S.R.L., REMAX, RISI LUMINARIE S.R.L.S., ROMAVERDE S.R.L., ROTARACT CLUB TIVOLI, ROTARY E-CLUB ROMA,
S.I.S.MA. SRL, SE.PA.FIN. S.P.A., SECURITY KEY SRLS, SEMGEC S.R.L.S., SILCEP S.R.L., SIVE S.R.L.S., SOCIALCOM
ITALIA S.R.L., SPAZIO 7D ENGINEERING S.R.L., SPEFIN FINANZIARIA S.P.A., SPLENDID ROYAL HOTEL, STANGONI
FRANCESCA C/O JEKO STORE BIKE CAFE, STRATEGIC ADVICE S.R.L DOTT. CIRIECO GABRIELE, "E" ROMA S.R.L.,
STUDIO COOPERATIVA SIMONETTA PACIFICO, STUDIO FERRI MINNETTI & ASSOCIATI S.R.L., STUDIO LEGALE DI
CECCO E ASSOCIATI, STUDIO LEGALE MARAZZITA & ASSOCIATI, STUDIO SESTITO S.T.P. A.R.L., STUDIO TUZII
S.R.L., SUPERBIKE S.R.L., SWEDISH ORPHAN BIOVITRUM SOBI S.R.L., TECNOFARMA S.R.L., UNDEFINED MASTER
FORNITURE S.R.L., UNIMED S.R.L. ROMINA MASTROSTEFANO, VERISURE ITALY S.R.L., VIDEO SOUND SERVICE
S.R.L., VILLA ADA WORLD MEDICINE S.R.L., VIVAIO EVOFLOR S.R.L., VMWARE, WINASS TEAM S.R.L.
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3.2 2 Il sostegno
derivante dai lasciti.

Con un lascito testamentario possiamo cambiare il destino dei pazienti affetti da un
tumore del sangue. Oggi un paziente - grazie ai progressi della ricerca - non solo
puo pensare ad un domani libero dalla malattia, ma puo tornare a sognare una vita
il pit possibile normale.

Disporre di una parte dei propri beni, piccola o grande che sia, a favore di AL ROMA
0O.d.V. e quindi un atto di grande solidarieta che da valore a cio che si possiede.

Secondo una indagine del Comitato Testamento Solidale “... aumentano I'attitudine
e la conoscenza e cresce il numero di quanti hanno gia predisposto un lascito
testamentario o sono orientati a farlo: tra gli ultracinquantenni sono il 22%, con
una crescita di ben 10 punti in 3 anni (erano il 12% nel 2018). E si puo decisamente
asserire che il Testamento solidale, ovvero quello nel quale la cosiddetta “quota
disponibile” include anche un lascito in favore di una causa benefica, non sia pit un
oggetto misterioso per gli italiani. Il 73% sa di cosa si tratta e la percentuale aumenta
di ben 10 punti (83%) tra chi ha pit di 60 anni”.

AIL ROMA, nel 2021 e stata destinataria di 3 lasciti.

Totale raccolta fondi da lasciti: 421.995 Euro.

Una parte dei proventi sono stati utilizzati nel 2021 e una parte accantonati per la
realizzazione di progetti che partiranno nel 2022.
| fondi utilizzati nel 2021 hanno permesso di realizzare:

Il Giardino di Silvana AVRAI MiGLIAIA p; £
Riqualificazione di uno spazio RED,
dell’Ematologia del Policlinico Umberto |

- Sapienza, situato trail civico 6 e il civico

8, che versava in condizioni di degrado.

Oggi c’e “ll giardino di Silvana”, luogo in

cui pazienti e familiari possono usufruire

di uno spazio verde, con comode sedute,

nell'attesa, spesso lunga, del proprio
turno di accesso all’Ematologia.

Finanziamento di un
Dottorato di Ricerca

in Scienze Ematologiche in convenzione
con I’'Universita La Sapienza di Roma.

3.3 2 Il rapporto con le Istituzioni.

11 2021 é stato caratterizzato da un lavoro intenso per aumentare la relazione con le Istituzioni
del territorio. AIL ROMA intende affermarsi come partner affidabile e paritario delle Istituzioni
anche nella pianificazione e nel cambiamento del sistema sanitario regionale.

Il Terzo Settore é stato determinante nell’affrontare la situazione di emergenza pandemica,
ha mostrato il proprio valore e il proprio potenziale, affiancando le Istituzioni attraverso le
migliaia di volontari, consentendo il superamento di situazioni altamente critiche. AIL ROMA é
stata un esempio di collaborazione e fattivita anche in questa occasione.

Il rapporto con le Istituzioni € stato caratterizzato da una serie di incontri e confronti su
tematiche associative. In particolare si segnalano:

é Incontro con I’Assessore alla Sanita della Regione Lazio, Alessio D’Amato, con il quale

sono stati affrontati temi riguardanti il sostegno alla campagna vaccinale dei pazienti affetti
da tumore del sangue, in trattamento presso I’Ematologia del Policlinico Umberto | di Roma,
per la somministrazione della seconda dose di vaccino anti Covid-19. L'incontro e stato
anche occasione per parlare del tema delle Cure Domiciliari, con particolare riferimento
all’accordo stipulato con il Policlinico Umberto I.

Tavolo di lavoro con il Direttore Generale del Policlinico Umberto 1, Fabrizio D’Alba, coniil
quale e stato stipulato un accordo quadro, relativo alle diverse attivita che vedono AIL ROMA
coinvolta a favore del’Ematologia, con particolare riferimento alle Cure Domiciliari.

Tavolo di lavoro con la ASL RM2 sul tema delle Cure Domiciliari, che oltre alla ASL RM2,
ha coinvolto il San Giovanni Addolorata, il Sant’Eugenio e AIL ROMA, per la definizione di
un progetto innovativo relativo alle Cure Domiciliari, per i pazienti residenti nella ASL RM2.

Partecipazione della dott.ssa Novella Luciani, della Direzione di Ricerca e Innovazione del
Ministero della Salute, alla manifestazione “Fitwalking per AIL”, per presentare il tema “Ricerca
e Covid”. Ne e seguita un’ampia intervista sul giornale dell’Associazione “NOI AIL ROMA”.

Nell’ambito dei rapporti con il mondo accademico, la Rettrice dell’Universita La
Sapienza di Roma, Prof.ssa Antonella Polimeni, ha rilasciato un’ampia intervista sul
giornale dell’Associazione “NOI AIL ROMA”, mentre con il Professor Antonello Folco
Biagini, Rettore dell’Universita Telematica UNITELMA, é stata stipulata una convenzione
tra le due realta.

Civile
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4 - Ci prendiamo cura
dei donatori.

Solo grazie ai sostenitori e ai volontari, AIL ROMA puo portare avanti, ogni giorno, la sua
missione. La relazione con il donatore & sempre stata di vitale importanza per I’Associazione,
ma nel 2021 questa ha assunto pilul che mai le caratteristiche della “cura”. Il rapporto é stato
quanto mai diretto, empatico, coinvolgente.

Il prolungato periodo della pandemia, seppur caratterizzato dalla chiusura totale o parziale
delle piazze in occasione delle campagne principali, ha creato tuttavia i presupposti per una
relazione diversa con il sostenitore, ancora pil personale. Gli uffici di Via Rovigo 1/A e I'Emporio
Solidale di Via Benevento 2, hanno accolto, infatti, centinaia di sostenitori, venuti per ricevere
le Stelle, le Uova e gli altri doni per supportare I’Associazione.

La modalita di rapporto con il donatore é stata integrata con un’attivita sistematizzata e
I'utilizzo di piu strumenti: sito, canali social, digital, e-mailing, telefonate, sms, whatsapp,
eventi digitali e sul territorio. Sono stati inviati mailing cartacei in tre occasioni-chiave: “Tessera
sostenitore 2021”7, “Appello speciale”, “Natale”.

NUMERO DEI SOSTENITORI ATTIVI 2020/2021

Donatori 2021 %
3285 5752 +75%

COINVOLGIMENTO DEI DONATORI 2021: 1 RISL

Manifestazioni di piazza
Passaparola in ospedale I principali modi in cui

Presenza dell’organizzazione i donatori sono venuti a
conoscenza di AIL ROMA

Campagne e manifestazioni d D :
. . C e Le occasioni preferite
Acquisto dei gadget solidali per donare

Stelle di Natale Le iniziative

e Uova di Pasqua CIETUE] [y #2:YA0), 1
piu apprezzate

100% dei donatori risponden Consiglierebbe a un parente
o a un amico di donare ad AIL ROMA
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4.1 1 valori che ispirano
il nostro operato:
trasparenza ed efficienza.

La trasparenza e I'efficienza sono gli elementi essenziali per creare fiducia nel
donatore e per mantenere e fortificare il legame nel tempo.

La trasparenza: i numeri e le attivita di AIL ROMA sono sotto gli occhi di tutti. Il
Bilancio dell’Associazione, certificato da una primaria Societa di revisione contabile,
la Crowe Bompani, € consultabile sul sito www.ailroma.it, nell’apposita sezione,
ed e diffuso, interamente o in parte, attraverso i diversi canali di comunicazione
dell’Associazione.

Lefficienza: AIL ROMA ha I'obbligo morale verso i propri donatori, verso i malati e le
famiglie, verso i volontari e nei confronti della societa civile tutta, di essere efficiente
al fine di investire quanti pit fondi possibile nei progetti di assistenza e di ricerca.

0,

alle attivita c
finanziame

La comunicazione

Offrire trasparenza e chiarezza sul proprio operato, informare sui nuovi traguardi
della ricerca e sui servizi di assistenza erogati, sensibilizzare sulla propria
missione e sui valori di solidarieta di cui essa e portatrice, sono le azioni alla base
della comunicazione di AIL ROMA con i soggetti interessati, al fine di coinvolgerli
e farli sentire parte sostanziale e integrata delle proprie attivita.

La comunicazione si attiva attraverso diversi canali: in occasione delle campagne di
piazza, sui canali digitali dell’Associazione, tramite mailing cartacei, la distribuzione
del giornale dell’Associazione “NOI AIL ROMA?”, e sui principali media (carta
stampata, radio, TV).

Aiuta la ricerca e la cura delle leucemie,

Le grandi campagne istituzionali:
le Stelle di Natale e le Uova di Pasqua

Le “Stelle di Natale” e le “Uova di Pasqua” sono le due campagne
simbolo dell’AlL e si svolgono sotto I’Alto Patronato della Presidenza
della Repubblica.

In occasione di queste campagne, la comunicazione di AIL ROMA si
allinea a quella proposta dall’AlL Nazionale su tutto il territorio, in
ottemperanza al principio di uniformita e riconoscibilita.

AIL ROMA realizza, parallelamente, mini campagne a supporto della
comunicazione nazionale, per informare sulle diverse iniziative che si
svolgono nelle piazze del territorio.

Per molti anni, le due campagne istituzionali sono state la
“comunicazione” di AIL ROMA e ancora oggi connotano I'identita
dell’Associazione e la rendono riconoscibile agli occhi della comunita.

Per sapere come sostenerci
e dove trovare le Stelle AlL
nel mese di dicembre,

vai su ailroma.it

o chiama 06 441639621

Per informazioni: Ufficio Promozione ROMAIL
Via Rovigo 1A - 00161 Roma

AIUTACI A REALIZZARLO

OGNI MALATO DI LEUCEMIA
HA LA SUA
BUONA STELLA.

3:4-5 dicembre

dei linfomi e del mieloma.

a o

l} {
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OGNI MALATO DI LEUCEMIA HA LA SUA BUONA STELLA

FUTURO VOLONTARIO AIL ROMA
LA PIAZZA DEI RAGAZZ

#IOSCENDOINPIAZZA.E TU?

VIENI & CERCARCI E LOTTA CON MNOI
CONTROG | TUMGREI DEL SANGLUE

Are

Rﬂmﬂ ACGUISTA UNMA STELLA Dl HATALE AlL.
AVAIREPAE IN PIAZZA BUENOS AIRES.
et 3-4-5 DICEMBRE 2021

e BT Hlapiarradeiragarri

farci sorridere. < m Roma

Vanessa Verdecchia - oov

Basta un rid per V A o o o

DIVENTA DONATORE o O o B A e e ot
REGOLARE DI ﬁ ’ l
AIL ROMA CHE SIA
UN BUON NATALE

LRACCONTO Roma PER TUTTI.

‘Vaneowvmdeoc/uhmy
ROBERTA SERGI' ASSOCIAZIONE ITALIANA
OGGI SOSTENITRICE CONTRO LEUCEMIE

LINFOMI E MIELOMA

REGOLARE DI AIL ROMA

d g

T ORE DN HRETTA
OALEE & .00 DEL # Gl

106.6
3ADI0IOCK o
meﬂmﬂ E LEUCEMIE LINFOM

“WE CAN BE HEROES
JUST FOR ONE DAY™.

SOSTIEM| LA NOSTRA LOTTA.
DM A,

Non lasciare che una leucemia
spezzi il mio sogno.

wmille

C.F. 80102390582

wwwallit

DONA PER LE MIE CURE.
DONA PER LA RICERCA.

ROMAIL
POLICLINICO
UMBERTO |
ematologia

Un’alleanza ancora piu forte
nellemergenza.

ASSISTENZA PROGETTO
iciL, TAC

RICERCA
EDOTTORATI

AMBULATORIO
DI PSICO-ONCOLOGIA|
EMATOLOGICA

CASA AIL
RESIDEN.

AZIENDA OSPEDALIERO-UNIVERSITARIA
POLICLINICO UMBERTO |

SAPIENZA

o o o

7T Roma

e Vanessa Verdecchia .o

DONA AMORE E SPERANZA.
Tl ASPETTIAMO AL NUOVO EMPORIO SOLIDALE.

D SOLIDALE - VIA BENEVENTO 2 - ROMA - TELEFONO 06 441 63 96 21
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“NOI AIL ROMA”
il giornale
dell’Associazione

“NOI AIL ROMA” arriva nelle case
dei sostenitori e dei volontari, nelle
aziende, negli ospedali, e presso le
Istituzioni. E il piui tradizionale veicolo
di comunicazione che I’Associazione
utilizza, da oltre un decennio, per
informare sui progressi della ricerca,
sull’esperienza di vita dei malati, dei
volontari, dei medici, degli infermieri,
per raccontare ai donatori come
viene investito il loro contributo, per
divulgare le attivita, per promuovere
il sostegno e la solidarieta. La rivista,
semestrale, stampatain 20.000 copie,
esce in occasione delle campagne delle
Uova di Pasqua e delle Stelle di Natale.

| Media

In occasione delle campagne nazionali, e di altri eventi, sono stati realizzati articoli
e interviste radio e TV.

Unincontro stampa é stato organizzato in occasione della Campagna vaccinale dei
pazienti con tumore del sangue in trattamento presso I’Ematologia del Policlinico
Umberto | di Roma. | pazienti hanno ricevuto la seconda dose di vaccino anti
Covid-19, sabato 10 e domenica 11 aprile presso I'lstituto Eastman (Viale Regina
Elena, 287/b). AIL ROMA ¢ stata presente per manifestare la sua vicinanza ai pazienti
e ai loro familiari in un momento cosi significativo, considerata la loro particolare
situazione di fragilita. | volontari dell’Associazione hanno donato a tutti i pazienti
vaccinati, una piccola piantina fiorita, simbolo di speranza e di rinascita. Il 10 aprile
alle ore 12, per rimarcare I’alleanza tra Policlinico Umberto | e AIL ROMA, si sono
incontrati: Alessio d’Amato, Assessore alla Sanita della Regione Lazio, Fabrizio
d’Alba, Direttore Generale Policlinico Umberto I, Maurizio Martelli, Direttore UOC
Ematologia Policlinico Umberto |, Maria Luisa Vigano, Presidente AIL ROMA, Claudio
Cartoni, Responsabile Unita Cure Domiciliari UOC Ematologia Policlinico Umberto I.

La stampa ha accolto ’Assessore alla Sanita della Regione Lazio, Alessio D’Amato,
in visita al’Emporio Solidale di AIL ROMA in Via Benevento 2, il 2 dicembre alle ore
11.30, inaugurando cosi le attivita natalizie dell’Associazione.

Il Corriere della Sera Edizione di Roma ha dedicato un ampio articolo al’Emporio
Solidale.

Radio Rock, partner di AIL ROMA, ha dato voce all’Associazione con una maratona
radiofonica dedicata, durata 27 ore non stop.

4.2 - | canali
di comunicazione digitali.

Con I’emergenza Covid-19 il futuro € diventato presente. AIL ROMA ha accelerato la
“digitalizzazione” delle proprie attivita utilizzando gli strumenti digitali per la raccolta fondi
e per la comunicazione. Di seguito i report annuali (01 gennaio 2021 / 31 dicembre 2021)
dimostrano la vitalita degli strumenti utilizzati.

Il sito
E stato completato il restyling del sito, arricchito di contenuti, create nuove sezioni come quella
relativa alle testimonianze di pazienti e volontari, migliorata sia la grafica che la user experience

dell’e-commerce inserito all'interno del sito.

STATIS

Utenti Sessioni

141.897 00:02:27 31.716  43.942

Un anno di social: FB, Instagram, Linkedin

| canali social sono diventati un canale fondamentale per la comunicazione di AIL ROMA. FB nel
2021 ha registrato +1434 fan con un incremento pari a +39,47%. Instagram ha registrato
+360 fan con un incremento pari a +57,23%. E stato inoltre attivato il canale Linkedin di AIL
ROMA per una migliore relazione con le aziende.

Fanb
gagement n gag?, e;::a l

448 3.538.952 54.334 6.056 l
E )

oni da 3633 a 5067 (+1434, +39,47%)

Impressioni Interazioni

pagina

274 2.906.496 2.885.353 3.434.103  45.653

zioni da 629 a 989 (+360, +57,23%)

Impressioni
pagina Engagement

198 92.885 597 104.849 9.597

ni da 629 a 989 (+360, +57,23%)

alizzazioni Interazioni

post totali
87 79 13.662 517
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5. % Come abbiamo
distribuito valore.

Nel 2021il valore distribuito dall’Associazione, complessivamente pari a 2.601.724
Euro, e superiore di 141.692 Euro rispetto al valore economico generato, pari
complessivamente a 2.460.032 Euro.

Nonostante le difficolta incontrate a seguito del’emergenza pandemica, AlL
ROMA nel 2021 aumenta i finanziamenti per i progetti strategici e riparte con la
raccolta fondi nelle piazze. Come dimostra il grafico seguente, nel 2021 il valore
distribuito @ maggiore rispetto ai livelli pre-pandemici, segno che lo shock causato
dall’emergenza ha messo in moto meccanismi positivi nella gestione della struttura
e ha innescato un effetto circolare a favore dei pazienti e del territorio.

Valore economico distribuito 2021 2020 2019
Finanziamento progetti* 965.433 835.604 822.104

Attivazione campagne promozionali

e di raccolta fondi 1.041.415 851.517 978.203
~ Gestione e mantenimento della struttura | 310.583 | 232.748 | 236.996
CAtro* | 284293 | 279.695 | 290.827
~ Totale valore economico distribuito | 2.601.724 | 2.199.564 | 2.328.130

* | dati delle colonne 2019 e 2020 divergono da quanto indicato nel bilancio sociale 2020 a causa di una
diversa riclassificazione della voce relativa agli ammortamenti.

Trend valore economico distribuito. Triennio 2019 - 2021

2.700.0008---------------- - oo -
2.600.000 -
2.500.000 -
2.400.000 -
2.300.000 -
2.200.000 -
2.100.000 - = - --------- SR co - - - - - R oo oo oo -
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Lefficienza della struttura

Attraverso il grafico che segue, & possibile evidenziare il grado di efficienza del
valore distribuito, che risulta cosi composto:

=» 11 35% del valore & stato destinato alla realizzazione dei progetti afferenti alle
finalita statutarie dell’Ente;

=» 11 42% del valore & stato destinato alla realizzazione di attivitd promozionali
strumentali alla raccolta fondi e all’attivazione delle campagne, ivi inclusa quella
per il 5x1000;

= 1112% del valore & stato destinato alla gestione e al mantenimento della struttura.

Valore economico distribuito

12%

Gestione e
mantenimento
della struttura

35%

Finanziamento
progetti

42%

Attivazione
campagne
promozionali e
di raccolta fondi

87%

del valore economico distribuito e destinato
alle attivita tipiche dell’Associazione*

*|l valore & stato calcolato al netto della voce “Altro”.

Le tabelle che seguono illustrano la destinazione dei proventi con riferimento alle
finalita statutarie e gli oneri sostenuti per la raccolta fondi.

La destinazione per obiettivo strategico

Assistenza e Cure Domiciliari ® 32%
Finanziamento ricerca e dottorati » #3%
Supporto Ematologia Umberto | 9 18%
Casa AIL Residenza Vanessa 9 1 %

Oneri sostenuti per le attivita di raccolta

Promozione - volontari - quota AIL 9 48%
Costi AIL 5x1000 % 5%

Stelle di Natale % 22%

Uova di Pasqua= 16%
Natale AIL ROMA 6%
Manifestazioni varie % 3%

Gestione e mantenimento della struttura

Servizi » 59%

Personale 9 27%
Oneri diversi di gestione 9 6%
Imposte dell’esercizio ¥ 8%

Per 1€ raccolto
solo 0,12 €

vengono destinati alla gestione e
al mantenimento della struttura
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5.1 9 L’assistenza
e le Cure Domiciliari.

Al fine di perseguire la propria missione, AIL ROMA si occupa dell’assistenza socio-sanitaria
in favore di persone con un tumore del sangue e altre emopatie e delle loro famiglie mediante
il servizio di Cure Domiciliari, I’assistenza psico-oncologica, I’accoglienza residenziale
temporanea, oltre che con I'offerta di beni, servizi e supporto economico.

Le Cure Domiciliari:
un’esperienza che si consolida negli anni

Il Professor Mandelli e il Professor Papa, pionieri dell’'umanizzazione delle cure, agli inizi
degli anni 90 diedero vita al primo progetto di Assistenza Domiciliare con il Policlinico
Umberto | - Sapienza Roma. Dal 2009 il servizio € stato esteso anche ad altri ospedali, tra i
quali ’AO San Giovanni Addolorata.

Da oltre 35 anni AIL ROMA “Vanessa Verdecchia” OdV sostiene il programma di Assistenza
Domiciliare specialistica per pazienti afferenti a diverse Ematologie romane.

9.117 pazienti seguiti a domicilio
115.345 accessi infermieristici
50.947 visite mediche
3.358 consulenze specialistiche

impegno di spesa complessivo

pari a 14.020.000 euro

Le persone con malattie ematologiche presentano caratteristiche cliniche che hanno
solitamente un forte impatto sulla qualita della vita: una condizione di fragilita per I'eta
avanzata, la mancanza di energie, il dolore, la disabilita legata alle fratture ossee, I'anemia e
la presenza di gravi infezioni.

La possibilita per tali pazienti di accedere alle cure specifiche di supporto e antineoplastiche in
un setting ambulatoriale € percio in diversi casi ostacolata dalla presenza di tali problematiche,
che possono presentarsi non solo all’esordio della malattia, ma anche durante il suo decorso.

Nel 2021il programma di continuita assistenziale per cure palliative e domiciliari ematologiche

si e svolto grazie al significativo contributo di AIL ROMA presso I'Ematologia dell’Azienda
Policlinico Umberto | e presso I’lEmatologia dell’Ospedale San Giovanni Addolorata.
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In termini di efficienza e di impatto sulla sanita pubblica, le Cure Domiciliari registrano

una serie di vantaggi:

=) uso piu appropriato dei posti letto dei reparti di Ematologia, grazie a una riduzione
delle giornate di degenza per i pazienti curati a casa;

=) risparmio in termini di costi di assistenza, grazie ai giorni di ricovero ordinario evitati;

=» elevata soddisfazione dei pazienti e dei loro familiari in termini di qualita della vita,
perché preferiscono certamente la propria casa quale luogo di cura;

=» riduzione del disagio organizzativo ed economico delle famiglie, non piu costrette
a trasportare in ospedale un paziente fragile e disabile, obbligato per di pit a lunghe
attese.

In merito a tale argomento, & stato condotto uno studio che ha
visto coinvolto, tra gli altri, il Dott. Claudio Cartoni, dal titolo
“Early Palliative Home Care versus Hospital Care for Patients with
Hematologic Malignancies: A Cost-Effectiveness Study” pubblicato
il 19 maggio 2021 sul “Journal of Palliative Medicine Vol. 24, No. 6”.

Claudio Cartoni
(Cure palliative e domiciliari Ematologia -
Policlinico Umberto | Sapienza)

OBIETTIVO DELLO STUDIO

Mettere a confronto i costi, I'uso delle risorse e gli esiti clinici tra un programma di
Cure Domiciliari palliative precoci e I'assistenza ospedaliera standard per pazienti con
neoplasie ematologiche in fase attiva/avanzata o terminale.

RISULTATO

Dei 119 pazienti, 59 curati a casa erano pil debilitati e avevano una sopravvivenza piu breve
rispetto ai 60 pazienti del gruppo ospedaliero (p =0,001). Tuttavia, il carico dei sintomi era
simile in entrambi i gruppi. A casa il numero medio settimanale di trasfusioni (1,45) era
inferiore a quello in ospedale (2,77). Un tasso pil alto di infezioni si € verificato in ospedale
(54%) rispetto a casa (21%; <0,001). Il MWC (costo medio settimanale) per il ricovero in
ospedale era significativamente piu alto in un rapporto 3:1 rispetto all'assistenza a casa.
Rispetto all'ospedale, I'assistenza domiciliare ha prodotto un risparmio settimanale di
€ 2.314,9 per I'operatore sanitario, con un addebito di € 85,9 per la famiglia, ed é stata
economicamente vantaggiosa con un ICER (rapporto costo-efficacia incrementale) di €
-7.013,9 grazie alla prevenzione dei giorni di cura per le infezioni evitate.

| dati nel 2021

L’'importo che AIL ROMA ha destinato in supporto del Policlinico Umberto | e
dell’Ospedale San Giovanni Addolorata é di 292.473 Euro, di cui 161.910 Euro sono stati
spesi per il Policlinico e 130.563 Euro per il San Giovanni.

Oltre ai costi per il personale sanitario, figurano le spese per mantenere la gestione del
progetto Clinic on-line (cartella clinica informatizzata), nonché della Certificazione di
Qualita ISO 9001 del servizio svolto presso entrambi gli Ospedali.
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Cure Domiciliari per i pazienti
del Policlinico Umberto |

Nel 2021 sono stati spesi

161.910 Euro

per 'impiego di 10 medici, 4
infermieri, 1 psichiatra, 1
fisioterapista,

1ortopedico e 1 assistente sociale,
i quali hanno erogato a 86 pazienti

le seguenti prestazioni di Assistenza
Domiciliare:

643 visite mediche e
254 emotrasfusioni

1.387 accessi infermieristici
comprensivi dei prelievi, terapie
endovenose e cure igieniche;

675 consulenze specialistiche.
Sono state inoltre acquistate e
donate al Policlinico Umberto |,

per il servizio di Cure Domiciliari,
2 vetture ibride Panda.

Totale contril
161.910 €

+25,5% rispetto al 2020
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Cure Domiciliari per i pazienti
del San Giovanni-Addolorata

Nel 2021 sono stati spesi
complessivamente 130.563 Euro
per finanziare il servizio svolto
direttamente dall’Ospedale, per
I'impiego di 2 medici professionisti
dedicati al servizio, per il rinnovo
della certificazione di qualita,

sia dell’Assistenza Domiciliare che
dell'intero Reparto di Ematologia
(Servizi Certificazione di Qualita e Clinic
On-line).

Nel corso dell’anno, il team composto
complessivamente da 2 medici

e 3 infermieri, ha erogato

a 35 pazienti le seguenti prestazioni:

160 visite mediche e
297 emotrasfusioni;

373 accessi infermieristici,

comprensivi dei prelievi, terapie
endovenose e cure igieniche.

Totale contrik
130.563 €

+18,6% rispetto al 2020

Casa AlL “Residenza Vanessa”

La Casa AlL “Residenza Vanessa” nasce dal desiderio di Vanessa Verdecchia, una giovane
paziente che aveva visto, con i propri occhi, famiglie, impossibilitate economicamente a pagare
un alloggio durante i lunghi mesi di terapie, vivere in macchina per far curare i propri cari. Il
pensiero comune del Prof. Mandelli e di Vanessa porto alla realizzazione di una Casa per
accogliere i malati e le famiglie in difficolta.

| pazienti che risiedono lontano dal proprio centro di cura sono costretti a spostamenti disagevoli
e costosi, data la necessita di trovare un alloggio, anche per periodi molto lunghi. La Casa AIL
“Residenza Vanessa” € un luogo di rifugio e di conforto, dove si &€ supportati dai volontari
dell’Associazione. Il malato, e la persona che I’accompagna, sono accolti gratuitamente
nell’ambiente protetto e familiare della “Residenza Vanessa”, per continuare le cure, vicino
al Centro di Ematologia Policlinico Umberto .

La Casa si compone di 15 stanze, ognuna delle quali dotate di un proprio bagno, e di diversi
spazi comuni.

| dati nel 2021
Limporto destinato da AIL ROMA alla Casa AIL “Residenza Vanessa”
e di 66.030 Euro, con un incremento del 19,4% rispetto al 2020.

rispetto al 2020

120 ospiti

Le spese di gestione sono aumentate di
10.748 Euro rispetto al precedente esercizio, Grado di soddisfazione pazienti
principalmente per il maggior numero di ospiti, e caregivers del servizio Casa
per il sostegno economico offerto ai pazienti AIL nel 2021

indigenti, e a causa di un aumento delle spese
per il materiale di consumo.

Le 15 stanze della Residenza hanno accolto 120 ospiti tra pazienti e familiari, 39 ospiti in piu
rispetto all’anno precedente. Per tali ospiti AIL ROMA ha interamente coperto i costi di vitto
e alloggio, oltre che quelli per I'acquisto dei dispositivi di protezione individuale, del materiale
igienico-sanitario e i costi di sanificazione. Per la Casa sono stati acquistati 3 televisori e 2 lavatrici.

La Scuola in Ospedale

La scuola e un diritto che la malattia non deve cancellare. Il servizio della “Scuola in Ospedale”
coniuga il diritto alla salute con il diritto allo studio per i ragazzi ricoverati, principi entrambi
sanciti dalla nostra Costituzione.

Da piu di venti anni AIL ROMA ospita, nella sua struttura di Via Rovigo 1, la “Scuola in
Ospedale” per i pazienti pediatrici in cura presso I'lstituto di Ematologia del Policlinico
Umberto . Si tratta di pazienti ricoverati lungodegenti o di pazienti che vengono da altre citta
e seguono le terapie in day hospital alloggiando presso la “Residenza Vanessa”.
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La presenza di un servizio scolastico € fondamentale per i ragazzi, in quanto mitiga i traumi
rappresentati dalla condizione di malattia, consentendo il mantenimento del contatto con
la normalita, altrimenti totalmente compromesso dalla realta ospedaliera. |l contatto diretto
con gliinsegnanti e con la scuola facilita, soprattutto in rapporto con I'eta degli alunni degenti,
la crescita affettiva e 'autostima, fondamentali per la serenita di pazienti gia sufficientemente
provati dalle proprie condizioni di salute.

Sono presenti tutti gli ordini di scuola: la scuola primaria, la scuola secondaria di primo grado
e la scuola secondaria di secondo grado. Le sezioni della “Scuola in Ospedale” afferiscono
a istituti statali e garantiscono anche lo svolgimento degli esami di stato: licenza media e
maturita.

A causa del protrarsi dell’emergenza pandemica Covid-19, la “Scuola in Ospedale” ha svolto
le sue attivita didattiche a distanza, motivo per il quale nel 2021 AIL ROMA non ha ospitato le
lezioni presso la propria sede, se non in minima parte.

LAmbulatorio di Psico-Oncologia Ematologica

La diagnosi di malattia onco-ematologica ha un forte impatto emotivo e modifica
profondamente la vita di una persona, sia concretamente sia a livello di significati, di fantasie,
di progettualita. Percio I'incontro con lo psico-oncologo diventa fondamentale e ha I'obiettivo
di costituire un sostegno in tutto il percorso assistenziale e in particolare nei momenti piu
critici, affinché nel paziente possano emergere e potenziarsi le risorse utili a fronteggiare ed
elaborare un’esperienza cosi complessa.

La costituzione dell’Ambulatorio nasce dall’imperativo etico di mantenere I’'assistenza alla
globalita dei bisogni somato-psichici del paziente con malattia onco-ematologica.

LAmbulatorio di Psico-Oncologia Ematologica & un servizio offerto da AIL ROMA, gratuito,
specificamente rivolto ai pazienti ematologici e ai loro familiari in cura nei Centri di ematologia di
Roma e provincia. Per usufruirne ci si puo rivolgere all’ematologo curante o scrivere all’'indirizzo
ambulatoriopsicologico@romail.it

LAmbulatorio si trova nella sede di AIL ROMA in Via Rovigo 1, al piano terra, e vi si accede da
un ingresso dedicato. Lambiente, curato nei particolari, intende offrire ai pazienti il massimo
senso di tutela e incoraggiamento.

| dati nel 2021

LAmbulatorio, ha preso in carico 154 pazienti in eta pediatrica e adulta, occupandosi anche dei
caregivers e dei familiari, per un totale di 1.200 colloqui in presenza e 147 colloqui da remoto.

+105%
+438%

Pazienti seguiti 154
Colloqui 1.347 250

ri a circa 37.230 Euro.
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5.2 2 |l supporto al Centro
di Ematologia del Policlinico
Umberto | - Sapienza.

Al di la del mio incarico attuale, penso di poter affermare che ho visto I'lstituto
di Ematologia e AIL ROMA crescere anno dopo anno. Ho cominciato esattamente
42 anni fa, ero studente del quinto anno e volevo fare il ginecologo o il chirurgo.
Andai ad una lezione di Ematologia tenuta dal Professor
Franco Mandelli e dal dottor Maurizio Tribalto sul mieloma.
Rimasi entusiasta e percepii che 'Ematologia era qualcosa di
nuovo, ancora tutta da conoscere e sviluppare. Mi avvicinai
al Professor Mandelli e gli chiesi: “Come si fa a diventare
ematologi?” Lui mi guardo, mi sorrise e mi disse: “Se hai
voglia, ti metti un camice e domani vieni in reparto.”

Maurizio Martelli

Direttore UOC Ematologia
Azienda Policlinico Umberto 1- Sapienza Roma

La storia e la missione dell’Associazione non possono essere pienamente raccontate
e comprese se non si tiene in considerazione il suo legame storico, economico e
personale con I’Ematologia del Policlinico Umberto | di Roma.

Il sogno del Prof. Mandelli, di combattere le malattie del sangue, e stata la spinta
propulsiva per la costituzione di AIL ROMA nel 1984 e poi, nel 1985, di un Centro
dedicato esclusivamente al trattamento, alla cura e alla ricerca sulle malattie
del sangue. Oggi questo stesso “Centro” & meglio conosciuto come la UOC del
Policlinico Umberto | ed & anche la piu grande Ematologia d’Italia.

Dietro I'ambizione di un uomo visionario e determinato, sono seguiti la passione
e I'impegno di AIL ROMA nel proporsi come un punto di riferimento proprio per
quei pazienti ematologici, ai quali tutti i punti di riferimento vengono a mancare nel
momento della diagnosi della malattia.

Un proposito cosi importante non pud prescindere dal supporto concreto al
personale sanitario, che prende in cura i pazienti ematologici, e alla UOC del
Policlinico Umberto I, un supporto che ogni anno si traduce in interventi ordinari
(finanziamento del personale, manutenzione delle infrastrutture) e interventi
straordinari (acquisto di macchinari tecnologici, fornitura di materiale e interventi
strutturali per fronteggiare 'emergenza epidemiologica).
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| dati nel 2021

Per il supporto diretto all’Ematologia sono stati spesi 159.419 Euro.

Tra le principali realizzazioni:

=» donazione di un ecocardiografo di ultima generazione che permette una diagnosi
per immagini immediata, attraverso la quale si pud controllare la funzione del
cuore, delle valvole del pericardio e di altri organi. Questo permette di verificare
la tossicita che spesso si riversa sul cuore durante i trattamenti ai quali i pazienti
sono sottoposti e quindi di monitorare al meglio i farmaci utilizzati;

=» donazione di un ecografo portatile wireless dotato di doppia sonda per la
produzione di immagini ad altissima risoluzione messo a disposizione del
servizio di Cure Domiciliari;

=» donazione di un monitor per la registrazione dei parametri vitali e del tracciato
elettrocardiografo messo a disposizione dell’intero Istituto;

=) messa in opera di lavori di ristrutturazione della sala di attesa del Pronto
Soccorso;

=» riqualificazione di un’area esterna tra il civico 6 e il civico 8 di Via Benevento
che versava in condizioni di degrado. Nello spazio e stato realizzato il “Giardino
di Silvana”, un gradevole luogo di attesa per pazienti e familiari;

=» avvio dei lavori di ristrutturazione dell’entrata del Pronto Soccorso.

Grado di soddisfazione pazienti
e caregivers del supporto
al’Ematologia nel 2021
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5.3 2 ll sostegno alla ricerca.

AIL ROMA ha mantenuto il sostegno alla ricerca scientifica con attivita che ne hanno favorito
la diffusione e lo sviluppo.
Quattro le aree di maggior impegno:

Dottorati Progetti Sostegno

Laboratori

di Ricerca di Ricerca a GIMEMA

Per la ricerca sono stati destinati complessivamente 388.035 Euro.

Le ricerche sviluppate dai dottorandi

Da oltre venti anni AIL ROMA finanzia progetti di Dottorato di Ricerca con borse di studio
per I’'Universita “La Sapienza”: gli attuali cicli di dottorato di ricerca in Scienze Ematologiche,
il XXXVI (2020-2023) e il XXXVII (2021-2024), finanziano un dottorando ciascuno.

| PROGETTI DI RICERCA CHE AIL ROMA HA SOSTENUTO NEL 2021

“Next Generation Sequencing in Chronic
Lymphocytic Leukemia to identify predictive

TITOLO DELLA RICERCA markers of efficacy/resistance to Venetoclax™

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

SOGGETTI CHE BENEFICERANNO Tutti i pazienti affetti da Leucemia Linfatica Cronica
DEI RISULTATI DELLA RICERCA candidati a trattamento con Venetoclax

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Personalizzazione della terapia, fornendo al paziente
un trattamento scelto sulla base del profilo biologico
IMPATTO O PRODOTTO ATTESO della sua LLC.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Engagement dei dottorandi: la testimonianza

“Pur esistendo altre possibili fonti di finanziamento (enti pubblici o privati, AIRC),
comunque non facilmente accessibili, grazie al supporto di AIL ROMA é stato
possibile aumentare il numero dei dottorandi di ricerca che operano presso
il nostro Istituto di Ematologia, Universita La Sapienza di Roma, sviluppando
progetti di ricerca traslazionale su Leucemie, Linfomi e Mielomi.”
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TITOLO DELLA RICERCA

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

SOGGETTI CHE BENEFICERANNO
DEI RISULTATI DELLA RICERCA

oooooooo

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

| PROGETTI DI RICERCA CHE AIL ROMA HA SOSTENUTO NEL 2021

“Minimal residual disease evaluation in

adult patients with Ph+ Acute Lymphoblastic
Leukemia using two molecular markers:
comparison of the results obtained using BCR/
ABL1 and IG/TR and potential prognostic and
therapeutic implications.”

pazienti adulti affetti da LAL-B Ph+.

Progressi nel monitoraggio della MMR del paziente
LAL-B Ph+ che rappresenta il piu importante
indicatore prognostico in tale patologia, in grado
di indirizzare e guidare direttamente la scelta

IMPATTO O PRODOTTO ATTESO terapeutica.

oooooooo

Informazioni piti approfondite sugli stati di avanzamento delle ricerche possono essere trovate

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Engagement dei dottorandi: la testimonianza

“AIL ROMA getta le sue fondamenta nella grande missione di aiutare chi soffre di
patologie ematologiche attraverso un’assistenza completa e duratura. La ricerca
Sarantisce speranza e consente di raggiungere obiettivi fondamentali verso la
cura e il miglioramento della vita del paziente. L'impegno di AIL ROMA attraverso
un supporto tecnico, logistico e finanziario permette lo svolgimento di una ricerca
seria e costante.”

nelle schede di progetto in Appendice Ill.
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Importo destinato nel 2021:

€ 42.000

rispetto al 2020

Progetti di ricerca

Finanziamento di un DATA MANAGER
per un progetto con I’Universita La Sapienza di Roma

“Valutazione dell'efficacia del FVIIl a emivita prolungata
(EHL) rispetto al trattamento precedente con FVIII

a emivita standard (SHL) in pazienti con emofilia A
congenita (CHA): confronto tra beneficio clinico, sicurezza
e parametri di laboratorio della profilassi.”

Importo destinato 30.000 Euro

Finanziamento di un BIOLOGO
per un progetto di ricerca di medicina traslazionale
con I’Universita La Sapienza di Roma

Titolo :
del progetto :

“Valutazione prospettica del rischio trombotico ed
emorragico nei pazienti affetti da policitemia vera e
con forme secondarie di poliglobulia attraverso studio
del profilo coagulativo e applicazione di test globali di
coagulazione.”

€ 60.000

Importo destinato nel 2021

Titolo :
del progetto

Laboratori

Presso la sede di AIL ROMA in Via Rovigo 1, i 4 piani (Piano interrato, Piano
seminterrato, Piano terra e Piano primo) ospitano gratuitamente i laboratori di
ricerca della U.0.C Ematologia del Policlinico Umberto |, rispettivamente:

=» Laboratorio di Diagnostica Malattie Linfoproliferative;
=» Diagnostica Molecolare delle Patologie Mieloidi;

=» Diagnostica Molecolare delle Leucemie Acute Linfoidi;
=» Laboratorio di Colture Cellulari e Criopreservazione.

| dipendenti di AIL ROMA che lavorano in tali spazi sono 6, rispettivamente 2 biologi
e 4 tecnici di laboratorio, con un costo annuo di 250 mila Euro, cosi ripartiti:

=» 90 mila Euro per 1biologo e 1tecnico nel Laboratorio di Citogenetica;
=» 75 mila Euro per 2 tecnici nel Laboratorio Inmunofenotipo;
=» 85 mila Euro per 1biologo e 1tecnico nel Laboratorio di Diagnostica Molecolare.
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Il sostegno al GIMEMA
Gruppo Italiano Malattie EMatologiche dell’Adulto

“Una grande lezione ce I’ha data Franco Mandelli, grande ematologo. La sua scelta,
fatta negli anni ‘80, e stata di promuovere e coordinare una grande rete, basata
sui reparti e sui laboratori del Ssn, in alleanza con l'industria farmaceutica... L'idea
di rete degli ematologi portava cosi a cancellare di fatto il confine tra ricerca e
assistenza, salendo di livello. Il progetto € unico, con il paziente al centro, perché
fonde assistenza - offrire la miglior procedura diagnostica e terapeutica disponibile
ai pazienti in qualsiasi centro in Italia - e ricerca - curare i pazienti secondo protocolli
che consentano di raccogliere le informazioni necessarie a comprendere la malattia
e l'efficacia delle cure scelte.”

Marco Vignetti - Presidente Fondazione GIMEMA

GIMEMA-ALLLANCE
Miara § peim Sistoma

i ‘pesishenia paroria digitale
in Moo dodic ol

£ [arainh 1U|H,|I|,|lq,rur;,|
e ol bora miosdici

Lo

AIL ROMA, nella palazzina di Via Rovigo 1, ospita il Gruppo “Working Party Quality
of Life”, diretto dal Dott. Fabio Efficace, della Fondazione GIMEMA - Gruppo Italiano
Malattie EMatologiche dell’Adulto.

Oggi la “Fondazione GIMEMA Franco Mandelli” presieduta dal Prof. Marco Vignetti,
€ una realta consolidata che coordina un network nazionale a cui partecipa la
quasi totalita dei centri ematologici italiani e gestisce numerose collaborazioni
internazionali.

Al nucleo operativo centrale del GIMEMA, il Centro dati, viene affidata la
realizzazione dei progetti di ricerca clinica. Il Centro Dati & una struttura di
eccellenza, certificata e riconosciuta a livello internazionale per la sua attivita di
gestione delle sperimentazioni cliniche.

Il progetto: GIMEMA ALLIANCE

AIL ROMA ha destinato 30.000 Euro per il progetto “GIMEMA-ALLIANCE”
promosso e realizzato dalla “Unit Quality of Life” della Fondazione Gimema.

GIMEMA-ALLIANCE e il primo sistema di assistenza sanitaria digitale in Italia
dedicato ai pazienti ematologici e ai loro medici. Uno strumento che consente
ai pazienti di condividere in tempo reale informazioni sul proprio stato di salute
e permette ai medici di fare scelte terapeutiche sempre piu personalizzate. La
peculiarita del progetto € che un esponente di AIL ROMA partecipa al tavolo di
lavoro portando I'esperienza dell’Associazione relativamente ai bisogni dei pazienti.

€ 350.000

Fondi stanziati
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6. - Prospettive future.

Il percorso intrapreso da AIL ROMA nell’adeguamento alla nuova normativa di Riforma del
Terzo Settore, nonché il successivo adempimento agli oneri di trasparenza, & proseguito nel
2021 con una visione prospettica e strategica.

| processi di coordinamento, monitoraggio e valutazione propedeutici alla rendicontazione
sociale infatti sono stati riletti dall’Associazione in chiave di opportunita di crescita e sviluppo
interno: cio al fine di aumentare sempre di piu I'impatto positivo dell’Associazione sul
territorio e di migliorare la qualita dei servizi erogati ai pazienti ed alle loro famiglie.

Al fine di delineare le prospettive, le criticita e gli elementi da valorizzare che fungono da guida
per la pianificazione delle azioni future, AIL ROMA ha utilizzato la matrice dell’analisi SWOT
come di seguito illustrata: tale strumento permette di rappresentare in modo chiaro punti di
forza, punti di debolezza, opportunita e minacce (Strenghts, Weaknesses, Opportunities e
Threats).

MATRICE SWOT

= PUNTI DI FORZA =» PUNTI DI DEBOLEZZA

Credibilita e autorevolezza Non ancora consolidati gli

] . :  strumenti di analisi per
Sostegno alla Ricerca Scientifica :  la misurazione del coinvolgimento

dei soggetti interessati

Campagne :
e manifestazioni di piazza i  Assenzadipercorsi di formazione

. . . . er i volontari
Vicinanza ai pazienti P

nel percorso di cura

.
........................................................... Qeeeeecescesceccescescscescoscoscsscssessoscescescsccscosces
.

=» OPPORTUNITA => MINACCE

Partnership e coinvolgimento Evoluzione shock pandemici

di attori rilevanti sul territorio
Crisi economica e conflitti

Ampliamento attivita su altri ! internazionali
Centri di Ematologia del territorio :



Appendici

Appendice | - Identificazione e presidio dei rischi

Tema materiale

Benessere fisico ed
emotivo del personale
a contratto e volontario

®0000000000000000000000000000000000d

Prevenzione contagi e
mantenimento del contatto
con i donatori fidelizzati,
attraverso modalita

“non tradizionali”

Potenziamento canali
digitali e consegna a
domicilio

Smart working

®0000000000000000000000000000000000d

Trasparenza e
accuratezza nella
rilevazione dei dati

®0000000000000000000000000000000000d

Integrita dei dati e
efficienza dei sistemi
informativi

Tutela della privacy

Nomina di un DPO
(Data Protection Officer)

®0000000000000000000000000000000000d

Sostenibilita ambientale
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Tipologia di rischio

Rischi in materia di salute
sicurezza e incolumita
durante I'attivita lavorativa
(rischi che si verifichino
incidenti o infortuni nei
luoghi di lavoro, situazioni
tali da compromettere
prestazioni fisiche e
psichiche dei lavoratori e/o
dei volontari)

®ec0cccccccccc000000000000000000 00

Rischi in materia di salute,
con particolare riferimento
al tema del Covid-19

®ec0cccccccccc000000000000000000 00

Rischi amministrativo-
contabili, di natura
finanziaria e operativa

®ec0cccccccccc000000000000000000 00

Rischi informatici e di
trattamento dei dati
sensibili

®ec0cccccccccc000000000000000000 00

Impatti negativi
sull’ambiente delle attivita

Principali presidi di controllo

= Documento di Valutazione dei Rischi,
adottato ai sensi del D. Lgs. n. 81/2008

= Nomina medico competente

= Coperture assicurative per lavoratori e
volontari

= Specifici dettagli circa le misure di
prevenzione e di protezione ritenute
adeguate sono contenute nel Manuale delle
Risorse Umane, nonché nel Documento
di Valutazione, ai quali si rimanda per una
panoramica globale sui rischi, sui presidi e
sui temi materiali

000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Adozione protocollo di sicurezza anti-contagio

Covid-19 e sospensione totale o parziale delle

attivita rischiose, quali:

= eventi territoriali

= iniziative con assembramenti di persone

= accoglienza dei sostenitori negli uffici

= presidio del’Ematologia con i volontari

- campagne di piazza per raccolta fondi (es.
Stelle di Natale, gadget natalizi)

000000000000000000000000000000000000000000000000000000

» Sistemi di rilevazione contabile e bilancio

» Rendicontazione dei finanziamenti

= Organo di Controllo per lo svolgimento
dell’attivita di vigilanza e monitoraggio con
riferimento all’assetto amministrativo,
organizzativo e contabile

= Soggetto esterno incaricato della Revisione
Legale per lo svolgimento delle attivita
richieste ex art 31 CTS

= Revisione del Bilancio Sociale ad opera di
una societa di revisione specializzata nel
settore Non Profit

000000000000000000000000000000000000000000000000000000

= Supporti applicativi informatici

= Misure di sicurezza idonee a garantire la
riservatezza e la sicurezza dei dati

= Nomina di un DPO e tracciamento dei flussi
dei dati personali trattati e indicazione degli
stessi in apposito registro trattamenti

= Procedure finalizzate a garantire la tutela
dei diritti degli interessati, la gestione del
data breach e data retention

= Formazione del personale sulla privacy

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000

= Applicazione del principio di precauzione
nella pianificazione delle attivita e dei servizi

Appendice Il - Gli Organi Sociali

Assemblea dei Soci AIL ROMA “Vanessa Verdecchia” al 31/12/2021

Riunioni 2021

:scoooqmm.nmm—\

Composizione

Alimena
Angeloni

Annino

Anselmo del Prete
Baratta
Berardelli Bilotti
Calo

Cappiello
Cartoni

Diverio

Efficace

Elia

Girelli
Grattarola
Lanari Righetti
Morbilli

Passeri

Piro

Ronconi

Rossi Vigano
Saltari

Spalice

Tafuri

Tomassini Verdecchia
Vignetti

Paola
Beatrice
Rosa Luciana
Anna Paola
Eva

Paola
Eugenia
Vincenzo
Claudio
Daniela
Fabio
Loredana
Gabriella
Maria Rita
Rosa
Laura
Marcello
Cesare
Daniela
Maria Luisa
Claudio
Rosalba
Agostino
Anna
Marco

Nel corso del 2021 I'organo si & riunito 2 volte in

seduta ordinaria il 29/01/2021 e il 19/05/2021.

Le principali questioni trattate nel corso delle

assemblee ordinarie hanno riguardato:

= lavori di ristrutturazione locali per “Emporio
Solidale” e la sua apertura;

= donazione all’Azienda Policlinico Umberto | di Roma
di una TAC di ultima generazione;

» collaborazione dell’AIL ROMA con il Policlinico
Umberto | Sapienza per la campagna vaccinale a
favore dei pazienti ematologici;

« 'importanza dell’incremento delle attivita
e-commerce e digital;

= report sul’Ambulatorio di Psico-Oncologia
Ematologica con dati in forte incremento;

= rinnovo delle convenzioni per le Cure Domiciliari con
I’Azienda Policlinico Umberto | di Roma e Azienda
Ospedaliera San Giovanni Addolorata;

- fidejussione per il 36° ciclo di dottorati di ricerca in
Scienze Ematologiche;

= realizzazione primo Bilancio Sociale 2020.

Le decisioni piu rilevanti sono state:

= approvazione del preventivo economico per I’'anno
2021 (art. 14.6 statuto);

» nomina del consiglio di amministrazione (art. 13.1
lettera a statuto) fino al 28/01/2024;

= nomina del presidente;

= approvazione del bilancio al 31 dicembre 2020 e
relativa nota integrativa;

= relazione di missione 2020;

= approvazione della donazione di due vetture per le
Cure Domiciliari.

Esse hanno visto la partecipazione rispettivamente di

n. 15 Soci e n. 16 Soci, in proprio e per delega.

In base al D.L. 17 marzo 2020, n. 18, Titolo V, art. 73
Semplificazioni in materia di organi collegiali e vista
la straordinaria necessita e urgenza di contenere

gli effetti negativi del’emergenza epidemiologica
Covid-19, parte dei soci hanno partecipato alle sedute
assembleari da remoto.
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Consiglio di Amministrazione AIL ROMA “Vanessa Verdecchia” al 31/12/2021
Data di prima nomina: 22/10/2020

Scadenza mandato: 28/01/2024

Composizione

-—t

Rossi Vigano

N

Tomassini Verdecchia

Annino
Baratta
Calo
Cappiello
Spalice

NooEWnN

Maria Luisa
(Presidente)
Anna
(Vicepresidente)
Rosa Luciana
Eva

Eugenia
Vincenzo
Rosalba

Riunioni 2021

Nel corso del 2021 il Consiglio si € riunito 2 volte in
sede ordinaria il 26/02/2021 e il 09/05/2021 con la
presenza di rispettivamente 6 e 7 partecipanti.

Le principali questioni trattate sono state:

= campagna delle Uova di Pasqua;

= lavori di ristrutturazione dei locali per la
realizzazione dell’*Emporio Solidale”;

= restyling del sito e del logo per passaggio da Onlus
ad OdV;

= servizio gratuito di Ambulatorio di Psico-Oncologia
Ematologica;

= stipulazione di un accordo per le Cure Domiciliari
e la donazione all’azienda Policlinico Umberto | di
Roma di una TAC di ultima generazione;

= Bilancio Sociale 2020: prima realizzazione, elaborato
con la collaborazione della Crowe Bompani spa;

= relazione dell’organo di controllo.

Le decisioni piu rilevanti sono state:

= homina del vice presidente;

- nomina del tesoriere;

= procura per lasciti testamentari;

= approvazione del bilancio al 31 dicembre 2020 e
relativa nota integrativa;

- relazione di missione 2020;

= stipula fidejussioni per dottorati di ricerca:
per il 36°ciclo di dottorati di ricerca in scienze
ematologiche;

= approvazione della donazione di due vetture per le
Cure Domiciliari.

Nel corso del 2021’organo si & riunito una volta

in seduta straordinaria in data 23/07/2021, al fine
dell’accettazione di un lascito, della redazione
dell’inventario dei beni e di tutte le procure e gli atti a
questo collegati.

Comitato Scientifico AIL ROMA “Vanessa Verdecchia” al 31/12/2021
Data di prima nomina: 06/06/2018

Scadenza mandato: 06/06/2023 (lo statuto vigente all'epoca, quello del 2017, prevedeva una durata di 5 anni per la carica)

Composizione

1. Angela Santoni
2. Claudio Cartoni
3. Fabio Efficace

Riunioni 2021

Nel corso del 2021 non é stato necessario riunire il
Comitato Scientifico.

Appendice lll - Schede dei dottorati di ricerca

COGNOME RUOLO RICOPERTO
(IN RIFERIMENTO AL PROGETTO DESCRITTO DI SEGUITO)

BELDINANZI DOTTORANDO DI RICERCA

Minimal residual disease evaluation in adult patients with Ph+ Acute Lymphoblastic
Leukemia using two molecular markers: comparison of the results obtained using BCR/
TITOLO DEL PROGETTO ABL1and IG/TR and potential prognostic and therapeutic implications.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Monitorare la malattia minima residua (MMR) utilizzando due differenti marcatori molecolari
mediante digital droplet PCR (ddPCR) in pazienti adulti affetti da Leucemia Linfoblastica
OBIETTIVO GENERALE Acuta-B Philadelphia + (LAL-B Ph+) arruolati nel protocollo clinico GIMEMA LAL2820.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Valutare quale tra i due marcatori biologici in esame, livelli del trascritto del gene BCR/ABL1

e riarrangiamenti IG/TR, rappresenti il miglior marcatore molecolare per la valutazione della

MMR in termini prognostici e terapeutici in pazienti LAL-B Ph+ arruolati nel protocollo clinico

GIMEMA LAL2820. La metodica utilizzata, ddPCR, permettera inoltre una valutazione in
OBIETTIVI SPECIFICI termini tecnici dell’applicabilita di questa tecnica in tale setting.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Analisi, mediante la metodica Multiplex Ligation-dependent Probe Amplification (MLPA), del

profilo IKZF1-plus per la stratificazione del paziente al trapianto su 19 pazienti; ddPCR per

il rilevamento di mutazioni del gene ABL1in grado di conferire resistenza ai nuovi farmaci
RISULTATI RAGGIUNTI biologici inibitori delle tirosin-chinasi in 3 pazienti.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

L'obiettivo principale del progetto € comprendere quale marker molecolare sia piu

vantaggioso in termini di specificita e sensibilita al fine di determinare: una correlazione tra
RISULTATI i valori di MMR ottenuti o, in caso di non corrispondenza, valutare quale marker fornisca
DA RAGGIUNGERE risultati maggiormente rilevanti.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

PARTNER DI PROGETTO Fondazione AIRC per la Ricerca sul Cancro

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

1 SOGGETTI CHE
BENEFICERANNO DEI
RISULTATIDELLARICERCA  Pazienti adulti affetti da LAL-B Ph+.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Progressi nel monitoraggio della MMR del paziente LAL-B Ph+ che rappresenta il piu
IMPATTO importante indicatore prognostico in tale patologia, in grado di indirizzare e guidare
0 PRODOTTO ATTESO* direttamente la scelta terapeutica.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

*Declinare in funzione dei soggetti (pazienti) su cuila ricerca avra i principali effetti e spiegare in che modo sara utile per la comunita scientifica.

Costo complessivo del progetto Supporto economico ricevuto da AIL ROMA
Non applicabile Borsa di studio per lo svolgimento del Dottorato di Ricerca in
“Innovation in Inmune-mediated and Hematological Disorders”

Coma valuta I'impegno di AIL ROMA

AIL ROMA getta le sue fondamenta nella grande missione di aiutare chi soffre di patologie ematologiche attraverso
un'assistenza completa e duratura. La ricerca garantisce speranza e consente di raggiungere obiettivi fondamentali
verso la cura e il miglioramento della vita del paziente. Limpegno di AIL ROMA attraverso un supporto tecnico,
logistico e finanziario permette lo svolgimento di una ricerca seria e costante.

Se non ci fosse stata AIL ROMA quali sarebbero state le alternative per ottenere un supporto
sul progetto?

Pur esistendo altre possibili fonti di finanziamento (enti pubblici o privati, AIRC), comunque non facilmente accessibili,
soltanto grazie al supporto di AIL ROMA é stato possibile aumentare il numero dei dottorandi di ricerca che operano
presso il nostro Istituto di Ematologia, Universita di Roma “La Sapienza”, sviluppando progetti di ricerca traslazionale
su Leucemie, Linfomi e Mielomi.
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NOME COGNOME RUOLO RICOPERTO
(IN RIFERIMENTO AL PROGETTO DESCRITTO DI SEGUITO)

MATTIA COLA DOTTORANDO DI RICERCA

Next Generation Sequencing in Chronic Lymphocytic Leukemia to identify predictive
TITOLO DEL PROGETTO markers of efficacy/resistance to Venetoclax

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Applicare la tecnologia Next Generation Sequencing (NGS) per il sequenziamento del cell-

free DNA (cf-DNA) estratto dal plasma di pazienti affetti da Leucemia Linfatica Cronica

(LLC) in diversi timepoint in corso del trattamento con Venetoclax e Rituximab, in modo
OBIETTIVO GENERALE tale da identificare varianti correlate con la efficacia oppure resistenza al Venetoclax.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

1. Identificare sul cf-DNA raccolto pre-terapia la presenza di mutazioni che possono predire

la efficacia o la resistenza al farmaco Venetoclax, mediante il sequenziamento NGS di 25

geni noti per essere spesso mutati nella CLL.

2. Confrontare le mutazioni identificate sul cf-DNA con quelle rilevate nel DNA genomico

(gDNA) cioé estratto dalle cellule leucemiche con il medesimo approccio NGS.

3. Monitorare sul cf-DNA le mutazioni identificate pre-terapia nel corso del trattamento e
OBIETTIVI SPECIFICI correlarle con la malattia minima residua (MRD).

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Al momento sono stati studiati campioni di cf-DNA di 24 pazienti affetti da LLC prima

dell’inizio della terapia con il Venetoclax, e al mese 7 dall’inizio di tale trattamento. In

4 pazienti, il cf-DNA ha rilevato la presenza di mutazioni, sia al campione basale che

al mese 7, potenzialmente associate a resistenza, che non sono state riscontrate nel
RISULTATI RAGGIUNTI sequenziamento del gDNA mediante lo stesso approccio.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

1.Continuare a studiare tali pazienti anche nei campioni di cf-DNA in successivi time point
(mese 15 e 22) per seguire I’evoluzione nel tempo delle varianti gia riscontrate.

RISULTATI 2. Valutare I’eventuale insorgenza di nuove mutazioni.

DA RAGGIUNGERE 3. Correlare i risultati ottenuti con il valore della MRD, misura di efficacia della terapia.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

PARTNER DI PROGETTO Fondazione AIRC per la Ricerca sul Cancro

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

1 SOGGETTI CHE
BENEFICERANNO DEI
RISULTATIDELLARICERCA  Tutti i pazienti affetti da Leucemia Linfatica Cronica candidati a trattamento con Venetoclax

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

IMPATTO Personalizzazione della terapia, fornendo al paziente un trattamento scelto sulla base del
O PRODOTTO ATTESO* profilo biologico della sua LLC.

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

*Declinare in funzione dei soggetti (pazienti) su cui la ricerca avrai principali effetti e spiegare in che modo sara utile per la comunita scientifica.

Costo complessivo del progetto Supporto economico ricevuto da AIL ROMA
Non applicabile Borsa di studio per il dottorato di ricerca

Coma valuta I'impegno di AIL ROMA

AIL ROMA lavora con determinazione, al fianco di tutto il personale sanitario per il raggiungimento di obiettivi
sempre pil importanti nella cura e nell’assistenza del malato ematologico. Lo fa sostenendo economicamente
molti progetti all’interno dell’Istituto, non soltanto attraverso le borse di studio.

Se non ci fosse stata AIL ROMA quali sarebbero state le alternative per ottenere un supporto
sul progetto?

Pur esistendo altre possibili fonti di finanziamento (enti pubblici o privati, AIRC), comunque non facilmente
accessibili, grazie al supporto di AIL ROMA é stato possibile aumentare il numero dei dottorandi di ricerca che
operano presso il nostro Istituto di Ematologia, Universita Sapienza di Roma, sviluppando progetti di ricerca
traslazionale su Leucemie, Linfomi e Mielomi.
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Nota metodologica

Nella redazione del presente Bilancio Sociale, AL ROMA si &€ adeguata alle Linee Guida del
Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali di cui al Decreto del 4 luglio 2019 (G.U. Serie
Generale n. 186 del 9 agosto 2019), e pil in generale alla normativa contenuta all’interno
del Codice del Terzo Settore (D. Lgs. n. 117 del 3 luglio 2017), alle quali 'organizzazione si &
conformata anche mediante I'acquisizione della qualifica di Organizzazione di Volontariato
nel febbraio del 2021.

Il percorso di rendicontazione che ha portato alla redazione del documento, non solo
risponde all’esigenza di ottemperare alle specifiche norme in tema di trasparenza (art.
14 CTS comma 1), ma ha consentito di acquisire maggiore consapevolezza da parte
dell'organizzazione dei risultati raggiunti e degliimpatti prodotti. A tal fine € stato realizzato
un processo partecipativo e condiviso attraverso un coinvolgimento dei soggetti interessati
interni ed esterni nonché mediante la creazione di un gruppo di lavoro interno.

Il perimetro di rendicontazione delle informazioni di natura non finanziaria corrisponde a
quello del bilancio di esercizio del 2021 di AIL ROMA supportato da ogni altra informazione
utile, comparabile e necessaria alla comprensione dell’Ente, dei suoi risultati e dell'impatto
delle sue attivita. Non si registrano cambiamenti significativi nelle dimensioni, nella
struttura, nell’assetto proprietario, nel metodo di misurazione, negli obiettivi e nel perimetro
di rendicontazione nel periodo analizzato.

Sebbene il 2021 sia soltanto per AIL ROMA il secondo esercizio oggetto di sustainability
reporting, 'organizzazione prosegue il percorso intrapreso nel 2020 adeguandosi alle linee
guida di rendicontazione di sostenibilita del Global Reporting Initiative GRI-Standards e
redigendo il presente bilancio in conformita all’'opzione CORE e ispirandosi alle informative
dedicate specificatamente al Terzo Settore del “GRI NGO Sector Supplement”.

Il valore economico diretto generato e distribuito contenuto nel documento, € frutto diuna
riclassificazione dei dati esposti nei bilanci d’esercizio approvati con cadenza annuale dal
Consiglio di Amministrazione e dall’Assemblea dei Soci, soggetti alla revisione legale affidata
alla societa Crowe Bompani Spa e pubblicati sul sito internet https://www.ailroma.it

Il presente Bilancio Sociale costituisce per AIL ROMA una parte del percorso intrapreso
nel 2020 di consolidamento del dialogo gia sviluppato con i soggetti interessati che
permettera di ottimizzare la capacita di raggiungere gli obiettivi statutari e rafforzare
la capacita di fare rete a livello territoriale, oltre che a migliorare la qualita della ricerca
scientifica, incrementare I'assistenza domiciliare e sviluppare ulteriormente le azioni di
sensibilizzazione.

Nel corso dell’'ultimo esercizio, AIL ROMA ha acquisito una maggiore consapevolezza dei
processi interni e incrementato I'attenzione verso la qualita della rendicontazione dei temi
sociali oggetto di trattazione, ritenuti rilevanti sia per I'organizzazione che per i soggetti
interessati come di seguito rappresentati nella “Matrice di Materialita”.

Per maggiori informazioni contattare, in qualita di referente del processo di rendicontazione
sociale, amministrazione@romail.it.
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RILEVANZA PER | SOGGETTI INTERESSATI

RILEVANZA DEGLI IMPATTI ECONOMICI, AMBIENTALI E SOCIALI

Credibilita
ed affidabilita

Sostenibilita
ambientale

= Volontariato

Psico-oncologia
ematologica

Integrazione
servizio pubblico

= Gratuita servizi

Supporto ai pazienti
ed alle famiglie

= Casa AlL

Assistenza domiciliare
ematologica

GRI Content Index €22

GRI Standard

GRI102:
informativa
generale 2016

Informativa

Informativa 102-8 Informazioni sui dipendenti
e gli altri lavoratori

Informativa 102-10 Modifiche significative
all'organizzazione e alla sua catena di fornitura

Informativa 102-16 Valori, principi,
standard e norme di comportamento

Informativa 102-24 Nomina e selezione
del massimo organo di governo

Informativa 102-26 Ruolo del massimo organo di
governo nello stabilire finalita, valori, e strategie

Informativa 102-29 Identificazione e gestione degli
impatti economici, ambientali e sociali

Informativa 102-32 Ruolo del massimo organo
di governo nel reporting di sostenibilita

Informativa 102-21 Consultazione dei soggetti interessati
su temi economici, ambientali, e sociali

Informativa 102-42 Individuazione
e selezione dei soggetti interessati

Informativa 102-43 Modalita di coinvolgimento
dei soggetti interessati

Riferimento

Note o omissioni

Informativa 102-46 Definizione del contenuto
del report e perimetri dei temi




GRI103:
modalita
di gestione 2016

GRI 201: performance
economiche 2016

GRI302:
energia 2016

GRI 303: acqua
e scarichi idrici 2018

GRI 306:
rifiuti 2020

GRI 401:
occupazione 2016

GRI 403:

salute e sicurezza
sul lavoro

2018

GRI 404:
formazione e
istruzione 2016

GRI 405: diversita e
pari opportunita
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Informativa 102-52 Periodicita della rendicontazione

Informativa 102-53 Contatti per richiedere
informazioni riguardanti il report

Informativa 102-54 Dichiarazione sulla rendicontazione
in conformita ai GRI Standards

Informativa 103-1 Spiegazione
del tema materiale e dei relativi perimetri

Informativa 201-1 Valore economico direttamente
generato e distribuito

Informativa 403-1 Sistema di gestione
della salute e sicurezza sul lavoro

Informativa 403-2 Identificazione dei pericoli,
valutazione dei rischi e indagini sugli incidenti

Informativa 403-4 Partecipazione e consultazione dei lavoratori
e comunicazionein materia di salute e sicurezza sul lavoro

Informativa 403-7 Prevenzione e mitigazione degli impattiin
materia di salute e sicurezza sul lavoro all'interno
delle relazioni commerciali

Informativa 404-2 Programmi di aggiornamento delle
competenze dei dipendenti e programmi di assistenza
alla transizione

Informativa 405-1 Diversita negli organi di governo

e traidipendenti

Nota metodologica

Indice contenuti di cui al D.M. 4 luglio 2019

Di seguito I'indice dei contenuti del bilancio sociale richiesti a norma del DM 4 luglio 2019 e
relativa posizione all’interno del presente documento.

Sezione DM CONTENUTI PARAGRAFO
Sezione Meto_dolo_gla adqttata per la redazione Nota Metodologica
: del Bilancio Sociale

Informazioni generali sull'Ente Seconda di copertina; Cap.1

Struttura, governo e amministrazione Par 2.1, Par. 2.2, Par. 2.4

Persone che operano per I'Ente Par. 2.3; Par. 2.4

! Obiettivi e attivita Cap.1.1Cap.5

Situazione economica finanziaria Cap.3,Cap 5

Altre informazioni Par.1.5, Appendice I; Appendice Il

Monitoraggio svolto dall'organo di controllo

: (modalita effettuazione ed esiti) Relazione Organo di Controllo
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VERBALFE DI VERIFICA DEL BILANCIO E DEGLI ALLEGATI DOCUMENTI
ESERCIZI( 2021

AlL ROMA Vanessa Verdecchia ONI1.US, ha prodotto ailo scrivente organo di controllo, il bitancio
di esercizio completo degli allegati di seguito citati, per sottoporle all’atenzione del Consiglio
Direttive in ordine alla sua approvazione.

La documentazione consta di un bilancio di esercizio corredato da una relazione di missione entrambi
i documentt redatti nella nuova formulazione statuita dal decreto del Ministere det Lavoro pubblicato
il 5 marso 2020, 1 bilancio & eostituito da uno stato patrimoniale strulturato a sezioni sovrapposte per
le attivitd/passivitd a liquidita crescente ¢, rolativamente alle voci di entrate ¢ uscite. un rendiconio
gestionale strutturato secondo o arce di attivitd che al loro interno rilevano le voci di cntratafricavo ¢
uscita‘costo suddivise per tipologie speciliche e valutate con il criterio delia competenza temporale.
La formulazione documentale come sopra rinvenuta ¢ perfettamente rispondente al nuove dehtare
normalive del gid sopra citatc Decreto e supporata dall’adozione del principie contabile 35 di
reeenke emanazione da parte dell"CHC, guamio pure al nuove Codice Unico del terzo settore (D Lgs.

1172017

BREYE NOTA DI INQUADRAMENTO DELL'ENTE

ROMAHR, "Vangssa Verdecchia” ONILUS, ¢ un Ente del Terzo settore gid appartencnte al registry
delle Onlus aveate ticonoscimento giuridico con delibera Regionale risalerte al 1990 ¢ iscrita presso
il Tribunale di Roma el registro delle persone Giuridiche. A tal riguardo si rende contezea del faito
che I'Ente, nato nella forma di associazione, ha intrapreso il percorso evoluiivo previsto dal Codice
del Terzo Setrore secondo il quale lo stesso Ente da ONLUS ¢ migrato nella categoria degh Organismi
di Volontariato {OTXV) atiraverso I'approvazione del auove stateto e della presentazione della
domanda di iscrizionc presso le struttwe informatiche deila Regione Lazio con accettaziong
delivistanya medesima,

L'knte ha come scopo quelle dello sviluppo e la diffusione delle ricerche scientifiche sulle leucemic
ed altre emopatie dci bambini e degli adulti, 1| migloramento dei servizi ¢ dell assistenza socio-
sanitaria in favore dei leucentici ed aliri emopatici ¢ delie loro famiglie, priviiegiando ii velontariato
senza fine di lucro, in annonia con o finalita statsarie ed operative dell’All. nazionale di cw

costituisee presidio locale sul territorio della Capitale.
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Le attivith deli*associazione soro fondamentaimente riconducibili alla assistenza domiciliare de
pazienli leucemici per conlo del Policlhinice Umberto | ¢ delf’ ospedale San Giovanni Addolerata; ad
altivitd di supporto della struituiy sanitaria Ematologica del Policlinico Umberto [; alla gestione della
casa di accoglienza per pazicnti e familiari aventi nceessita di assistenza materiale e morale;
lormazione di giovani medici ¢ infermieri; finansiamenty di dottorati di ricerca e borse di stedio in
scienze ematologiche.

bi generale dall analisi dei dat di bilancio ¢ delle relzziont dt missionc si evince come sua prendendo
maggiormente spazio Matlivita di supporto alle strutture di Ematologia ospedaliere rispello all attivita
di assistenza domictliare. la quale risulia comungue supporlata grazic all’impiego di risorse
professionali messe a disposizione per lale aiivita.

Infine, I'l:nte, ancorché in possesso di una partita IVA, non ha mai esercitalo e continua a non
esercitare alcuna atlivitd connessa con il carettere di commercialita ovvers, in linea con 1a nuova
dicitura normativa, non svolge alcuna attivitd “diversa™ da quetle di interesse generale e tipiche degli
ETS.

Pertanto, per guanto di interesse al sottoscritte organe di contrallo, continuaro a nan sussistere
proventi di nalura cammerciale da assoggcttare a imposte dicette c/o indirette come pure specific

adempiment] fiscali attinenti alle {non presenid) attivila di impresa.

ESAMIE DELLA STRUTTURA DELL’ENTE F VERIFICA DELLA SUA RISPONDENZA
a struttura dell associazione, rimasta sostanzizlmenle invariata {a meno di alconi avvicendamenti
tra i membri del Consiglio), vede, come primario organo, quello deil assemblea dei soci. Esso organo
composto da una molteplicita di soct eftettivi (nell ordine di quas! trentad ha cn roole determinante &
il sottoscriito, partccipande alle assemblee, ne attesta "elfettivo e reale Tunzionamenlo. Con la
riforma statutaria che I'Ente ha intcso darsi per vispondere picnamente alle prescrizioni del 1. [Lgs.
11772007, organo in csame ha ampliato le propric compelenze ed € stata siabilita la non lemporaneid
delle status di socio e la qualifica a lempo indeterminato. Cid al {ine di rendere eccezionalmente
pregnante il carattere democratico della strutiuea della Gdv.

E presente un Consigho di Amministrazione composto sia da personalita del mondo scientifico-
sanitario ¢he da personalita di profonda competenza nel mondo del sociale. Tutte con comprovala ¢
nota esperiensa pestionale che operano gratuitamente al servizio dellassociazione. [ sottoseritto
atiesta la corretla operativita dell’organo che ha condotto I'linte verso gli obicttivi per i gquali & stato

fondato.
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i pol corrcttamente ed effettivamente funzionante 'organo Comitato Scientifico composto da 3

membri molte qualificati nel campo della ricerca cmatologica. A lale organo viene chiesto

correnternente it parere cirga il corretio indirizzamento delle aitivitd dell’ente rispetto agli obiettivi da -

conseguire.

L'organizzazione & complctata da una strittura composta da personale dipendente di natura tcenico-
sanitaria ¢ personale dipendente di natura amwministrativa oltre a numervst volontari che coadinvano
attivamente in moitc delle attivita svohic.

Seno infatti presenti 7 impicgati amministrativi, 4 tecntci di laboratorio, 2 biologl ¢ un collaboratore
parasubordinalo,

Oltre al personale sono presenti deile collaborazioni prolessionali per la gestione contabile e (iscale.
collaborazioni contraddistinle da comprovata csperienza e indubbie compeiense delle quali it
sottoseritio detieneg piena conascetiza € considera estremamente affidabili.

La struttura come sopra descritta & u purere dello scrivente. adeguata alle necessita dell'Ente sia in
termini di attivita tipica sia in termini di adempimenli contabili ¢ fiscali per Patlivita (ino ad oggi
spiegata.

L'amministrazione ha in uso uno strumento contabile adeguato che consente la pumaie disaming delle
attivita espletate dall’ente in termini ¢i centri di costofricavo,

A tal proposito si gindica molto positivamente il risultate di detta conaabilita analitica come risulia
dalla relazione di missione con il quale vengono evidenziatl tutti i risultati precipui di ogni singola
atlivila svolta indicati nel rendiconlo gestionate,

Lal punto di vista delia solidia finanziaria, si & potuto verificare che la stessa & certamente rispondente
al sostenimento delle attivitd fino ad oggi svolic e in corso di evoluzions. Gli eventi di emergenza
sanitaria del contesto nazionale ¢ addirittura mondiule pur concorrendo ad una significativa riduzione
di alcunc aftivitd di finanziamento tipichc cui PEnte ricorre, non sembrano al momento

comprometterne {a continuitd ¢ la proficua attivita lipica dell’ Associazione.

ANALISIE YERIFICA DELLE AFTTIVITA’ SYOLTE NEL L ANNO 2021
Come sopra rilevato, la rappresentazione conlabile unitamene alla relazione di missiong concarrone
ad va quadro esemplarmente chiaro delle attivitd statutaric svolte ¢he hannu generalo delle uscite ¢
di yuelle che hanno generato risurse con ke guali *Ente sostiene le prime.
in generale ¢ possibile dire che le attivitd tipiche detiente le guali. ribadiamo, riguardano
principalmente 1"assistenza domiciliare. il sostenimento delle altivith sanitarie dell’ emalologia del

Policlinico, il servizio della Residenza Vanessa ¢ il finanviamento della ricerca anche attraverso il

ANTONO CACAREA
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sostegno di dottorati sono esclusivamentc generatori di uscite non essendo per esse previsto alcun
contribute (sono, in sostanya, totaimente gratuite). Per tali progetti, infatti, non esistono delle (ool
particulart quali i contributi specificamente destinati da terzi per le dette singalar tntrapresc.
L'i:nwc continua dunque ad atiingere ke propric disponibilitd daile fonu primaric delle Jonazioni
derivanti dalla scelta dei contribuenti per la quota de!)irpef ¢ dagli cventi di piazza c altel evenli con
i quali | sostenitori erogano in manicra liberale delle disponibilita e sostengana 'ente per il complesso
deile attivita svolte.
Marginali risultano lc entrate di natura tinanziaria derivanti da alcunc forme di investimento che
caisentono all’ente di con perdere il valere deila liguiditd immediata af momento inwtilizeata,
Il sopra commentato assetio ativitd-oneri-entrate vende, per il wecessario commento da parle
dell’organo scrivente, del tei (nsussistenle ogni rischio di confusione delle attivitd tipiche con
corvelal: (inesistent) servizi gencrator] di remunerarivne,
Bi seguito il commento at contollo efferuata di aloene delle singole auivita tipiche condotie nel
2021,
Erogazioni di cuve domiciliari. 1.’ Associazione ha impicgato risorse pari a circa 236,000 euro
per le prestazioni di personaie sanitario e altre diverse spese di servizi aventi tale scopo.
Dato di estrema considerazione positiva da parte dell’organo scrivente & la dunazione al
reparto pronto snccorse ematolopgicn di attrezzature ¢ materiali di eonsumeo di rilevante valore
oltre che s donuzione di dug autovetture ibride al Policlinico 4 supporto delic cure domiciliarn.
Come potrd essere stato ben appreso dal ketlore interessato alla presente verifica, 'Fate ricsee a
realivzare gh scopl per i quali & stale costituito grazie alle entrate derivanti 1anto da alcuni eventi di
piazsa quanto dai contributi che per liberalita sono ofVerti da donanti di varia natura, F pertanto
perfettamente in hinea la mole di spese clie lo stesso Ente € costretto ad investire per mantencre alta
la propria visibilita ossia te spese promozionalt ¢ per ta raccolta fondi anche se il dato, alla luce di un
allentamento della situasione di emergensa pandemica, sia corlamente miglioramndo.
Una pota particelarmente positiva deve essere spesa 0 relazione alla verifica degh onen di mera
gestione dell’Ente rispetto al complesso delle spese sustenute per be attivitd interesse generale: tali
oneri hanno incidenza nolevalmente ridolta, nell’ordine di up decimo, La cid € possibile commentare
come |'Chte risponde pienaumente ai suoi obiewtivi di solidarietd soctale minimizzando gli impieghi

per la propria sopravyvivenza,

VERIFICA SULLA CONTINUITA
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Una breve nota si vuole rilasciare da parte dell’organo sottoscritto in merite alla continuitd della vita
detl’Ente. In particolare, si voole attestare che il disavanzo segnato s n¢l comente anno € ancor piki
nell"anno precedente, non possano minimamenie essere considerati minaccia di continuitg di vila e
i sulidita dell'ente. Cib sia in considerazione del palritmonio di cui lo stesso ¢ dotato, sia, ¢ ancor pid,
per Ia indubbia rilevanza che lo stesso Ente possiede nel contesto sociale, culturale, scientilico e
umanitario nel quale & immerso od ¢ riconoscibile stante, aila base, I'imperitura memoria di chi ha

intesn

VERIFICA SULLA FISCALITA
Come gia trateato, I'Ente non conseguc alcun reddito di natura commerciale, ancorché occasionale,
e gssoggetta ad imposte direite (IRES) soltanio imponibile costituito dalla resudita astralla
derivante dagli immobili di propricta desunta dal compendio catastale.
in linga con il dettatv del decreto Legislativo istitutiva dell” Imposta Regionale sulle Attivita
Produttive, I'Ente corrisponde detta imposta sulla base costituita dai costi del personale dipendente,

assimilato ovvero occasionalmente prestante Javoro autonomo o d'impresa.

CONCLUSIONI
Per tutto guanto sopra verificato ¢ riportalo, questo organo di controllo csprime sul bilancio i
esercizio il seguente parere positive.
I principi di redazione del bilancio sono conformi ai necessari eritent di:
- verita: in quanio lutle le voci soro rappresenlative di fatti gestionali accaduni e quantificati
welta loro eftcttiva manifestazione,
- continuitd: in guanto tutie ke voci che riguardanio aspetti di gestione con orizzonte temmporale
pluricnaale sono stati corretiamente contabilizzati.
- chiarezza: in quanto rappresentativo ed espiicativo di tutti | particolari aspetti di gestione.
In relazionc alla dovula vigilanza sull'Ente si esprime parere positivo per i motivi sotto specificati.
La gustione dell’ Bnle avvicne nel pieno rispetto detla legge. dell’atto costiutivo e dello statuto,
I.’Ente conserva in conlinuita e pignamcente le sue caratteristiche di Ente del Terzo Settore avente
come attivitd esclusiva quelia di interesse generale ¢ appartenente alla specifica famiglia degli
Oy,
Noun si rilevano punti di criticita nei processi pestionali,
Non si rileva alcuna criticita o rischio neila struttura organizzativa ¢ funzionale.
Nessuna segnalazione & da riferire per la verifica di chiusura annuale in merito| a) bilancio ¢ alla

vigilanza effettuati dal sotioscritto.
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RELAZIONE DELLA SOCIETA DI REVISIONE INDIPENDENTE

All'Assemblea dei Soci
della ROMAIL “VANESSA VERDECCHIA" ODV

Abbiamo svolto un esame limitato (“limited assurance engagement”) del Bilancio Sociale della
ROMAIL "VANESSA VERDECCHIA” ODV (di seguito “l'associazione”) per I'esercizio chiuso al 31
dicembre 2021.

Responsabilita del Consiglio di Amministrazione per il Bilancio di Sociale

Il Consiglio Di Amministrazione & responsabile per la redazione del Bilancio Sociale in conformita
alle linee guida GRI STANDARDS, definite nel 2016 dal GRI - Global Reporting Initiative, nonché
alle Linee Guida di cui al Decreto Ministeriale del 4 luglio 2019 emanato dal Ministero del Lavoro e
delle Politiche Sociali (MLPS), indicate nel paragrafo “Nota metodologica” del Bilancio Sociale. E’
responsabile altresi di quella parte del controllo interno che ritiene necessaria al fine di consentire
la redazione di un Bilancio Sociale che non contenga errori significativi, anche dovuti a fradi o a
comportamenti o eventi non intenzionali. Il Consiglic Di Amministrazione é inoltre responsabile per
la definizione degli obiettivi della ROMAIL “VANESSA VERDECCHIA" ODV in relazione alla
performance di sostenibilita e alla rendicontazione dei risultati consequiti, nonché per
lidentificazione degli stakeholder e degli aspetti significativi da rendicontare,

Responsabilita della societa di revisione

E’ nostra la responsabilita della redazione della presente relazione sulla base delle procedure
svolte. Il nostro lavoro & stato svolto secondo i criteri indicati nel principio “International Standard
on Assurance Engagements 3000 - Assurance Engagements other than Audits or Reviews of
Historical Financial Information” (di seguito “ISAE 3000 Revised"), emanato dall'International
Auditing and Assurance Standards Board per gli incarichi di limited assurance.

Tale principio richiede il rispetto dei valori etici e di indipendenza previsti dalle disposizioni di legge
e regolamentari applicabili in Italia e dai principi di revisione vigenti, il mantenimento di un sistema
complessivo di controllo della qualita ISCQ (ltalia) n.1. nonché la pianificazione e lo svolgimento
del nostro lavoro al fine di acquisire una sicurezza limitata che il Bilancio di Sociale non contenga
errori significativi.

Le procedure svolte sul Bilancio Sociale hanno compreso collogui, prevalentemente con il
personale dell’Associazione responsabile per la predisposizione delle informazioni presentate nel
Bilancio Sociale, analisi di documenti, ricalcoli ed altre procedure volte all'acquisizione di evidenze
ritenute utili.

Le procedure svolte sul Bilancio Sociale hanno riguardato il rispetto dei principi dello Standard
“GRI 101: Foundation 2016" nonché NGO Sector Disclosures per la definizione del contenuto e
della qualita del Bilancio Sociale, e sono riepilogate di seguito:

= comparazione tra i dati e le informazioni di carattere economico-finanziario riportati nel
Bilancio Sociale € i dati € le informazioni inclusi nel bilancio d'esercizio dell’Associazione al
31 dicembre 2021, sul quale abbiamo emesso la relazione, in data 17 maggio 2022;

¢ analisi, tramite interviste, del sistema di governo e del processo di gestione dei temi
connessi allo sviluppo sostenibile inerenti la strategia e I'operativita dell’Assaociazione;
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e analisi del processo di definizione degli aspetti significativi rendicontati nel Bilancio Sociale,
con riferimento alle modalita di identificazione in termini di loro priorita per le diverse
categorie di stakeholder e alla validazione interna delle risultanze del processo;

e analisi delle modalita di funzionamento dei processi che sottendono alla generazione,
rilevazione e gestione dei dati quantitativi inclusi nel Bilancio Sociale. In particolare,
abbiamo svolto:

o interviste e discussioni con il personale della Direzione della ROMAIL “VANESSA
VERDECCHIA" ODV, al fine di raccogliere informazioni circa il sistema informativo,
contabile e di reporting in essere per la predisposizione del Bilancio Sociale, nonché
circa i processi e le procedure di controllo interno che supportano la raccolta,
I'aggregazione, I'elaborazione e la trasmissione dei dati e delle informazioni alla
funzione responsabile della predisposizione del Bilancio Sociale;

o analisi a campione della documentazione di supporto alla predisposizione del
Bilancio Sociale, al fine di ottenere evidenza dei processi in atto, della loro
adeguatezza e del funzionamento del sistema di controllo interno per il corretto
trattamento dei dati e delle informazioni in relazione agli obiettivi descritti nel
Bilancio Saciale;

» analisi della conformita e della coerenza interna delle informazioni qualitative riportate nel
Bilancio Sociale rispetto alle linee guida identificate nel paragrafo “Responsabilita del
Consiglio di Amministrazione per il Bilancio Sociale” della presente relazione;

« analisi del processo di coinvolgimento degli stakeholder, con riferimento alle modalita
utilizzate, mediante I'analisi dei verbali riassuntivi o dell'eventuale altra documentazione
esistente circa gli aspetti salienti emersi dal confronto con gli stessi;

« ottenimento della lettera di attestazione, sottoscritta dal legale rappresentante di ROMAIL
“VANESSA VERDECCHIA" ODV, sulla conformita del Bilancio Sociale alle linee guida
indicate nel paragrafo “Responsabilita del Consiglio Di Amministrazione per il Bilancio
Sociale”, nonché sull'attendibilita e completezza delle informazioni & dei dati in esso
contenuti.

| dati e le informazioni oggetto dell'esame limitato sono riportati, come previsto dagli standard “"GRI
Sustainability Reporting Standards”, nella tabella del “GRI Content Index” inclusi nel Bilancio
Sociale 2021.

Il nostro esame ha comportato un’estensione di lavoro inferiore a quello da svolgere per un esame
completo secondo I'ISAE 3000 Revised (‘reasonable assurance engagement’) e,
conseguentemente, non ci consente di avere la sicurezza di essere venuti a conoscenza di tutti i
fatti e le circostanze significativi che potrebbero essere identificati con lo svolgimento di tale
esame.

L'esame inoltre ha avuto luogo con riferimento alla verifica dei contenuti rispetto alle Linee Guida
del Bilancio Sociale degli Enti del Terzo Settore (decreto 4 luglio 2019), in quanto obbligatori a
partire dall'anno 2020.

Conclusione

Sulla base del lavoro svolto, non sono pervenuti alla nostra attenzione elementi che ¢i facciano
ritenere che il Bilancio Sociale della ROMAIL "VANESSA VERDECCHIA" ODV al 31 dicembre
2021 non sia stato redatto, in tutti gli aspetti significativi, in conformita agli standard “GRI
Sustainability Reporting Guidelines” definiti nel 2016 dal GRI - Global Reporting Initiative, nonché
alle Linee Guida del Bilancio Sociale degli Enti del Terzo Settore di cui al DM 04.07.2019 come
descritto nel paragrafo “Nota metodologica” del Bilancio Sociale.

Roma, 17 maggio 2022
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