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RELAZIONE MORALE DEL CONSIGLIO D’ AMMINISTRAZIONE
ALL’ ASSEMBLEA ORDINARIA DEI SOCI
SULLE ATTIVITA’ SOCIALI NELL’ESERCIZIO 2008

INTRODUZIONE

Questa relazione del Consiglio di Amministrazione alla Assemblea dei Soci dell’Associazione
SIMBA Onlus intende riassumere — in parallelo al Bilancio Economico e Patrimoniale

dell’anno 2008 — i risultati piu significativi delle varie attivita in cui si articola la vita
dell’Associazione, tenendo presenti gli scopi istituzionali riportati nell’Art.3 dello Statuto. Tali scopi
si possono, in breve, cosi richiamare: 1) prestare assistenza sociale e sanitaria agli ammalati e alle
loro famiglie; 2) diffondere la conoscenza della m. di behcet 3)incentivare la diagnosi e la cura della
m. di behcet.

Simba nacque il 18 marzo 2007 grazie alla volonta ed ai sogni dei primi soci,adesso, a distanza di
qguasi due anni, abbiamo raggiunto obiettivi difficilmente immaginabili:abbiamo 120 soci effettivi ed
oltre140 pazienti iscritti alla nostra lista di discussione internet.

Le nostre aeree di intervento sono state molte:

1. RAPPORTI ISTITUZIONALI

Rientrano in questa Sezione le attivita riguardanti i rapporti con le ASL delle province italiane e

con gli Enti pubblici a livello regionale, provinciale e locale, nonché con I istituto superiore di sanita
di cui siamo associazione accreditata. | rapporti con tali Enti riguardano

principalmente il sostegno e la diffusione della conoscenza della M. di behcet , la creazione di centri
di riferimento in ogni regione ed il coinvolgimento degli Enti locali nelle problematiche di interesse
dell’Associazione.

Simba é riuscita a far somministrare i farmaci biologici ove strettamente necessario in ogni regione
e ad ogni paziente, garantendo cosi assistenza e continuita territoriale.
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In Toscana siamo riusciti ad ottenere la prima delibera regionale italiana che indica chiaramente I
indicazione terapeutica degli anti TNF in corso di gravi complicazioni della M. di Behcet.

Le usuali relazioni con gli Enti Locali sono state mantenute tramite l'invio di varia documentazione
informativa (Bilancio, Notiziario, etc.) e con la richiesta di contributi economici.

In particolare il comune di Pontedera, di Magliano dé marsi e la banca di credito cooperativo di
celano hanno inviato un contributo economico.Da segnalare anche la collaborazione con la ditta
farmaceutica Shering Plought .

Siamo stati invitati a partecipare al tavolo di lavoro istituito presso la camera concernente le
malattie rare ed i farmaci orfani

2 Rapporti con la FEDERAZIONE Europea Malattie rare EURORDIS ed altre ass.ni

La nostra associazione,ormai da due anni € confederata con EURORDIS per essere
rappresentativa a livello europeo In tale veste la nostra Associazione partecipa

alle iniziative organizzate dal Consiglio di Amministrazione della Federazione come il convegno
organizzato a Parigi a cui ha partecipato Ouarda Fareh.

Simba € altresi stata accettata ai tavoli di lavoro denominati TASK FORCE istituiti da eurordis e
volti ad implementare la conoscenza delle malattie rare e dei farmaci orfani in tutta europa cui
partecipiamo nella persona di Cappi Stefano.

Simba & entrata a far parte del COORDINAMENTO NAZIONALE ASSOCIAZIONI MALATI

CRONICI - Chamc —istituito da cittadinanza attiva.

3 COMUNICAZIONE E PROMOZIONE IMMAGINE

Queste attivita si pongono I'obiettivo di diffondere I'immagine e I'operato dell’Associazione,
informando I'opinione pubblica sugli scopi istituzionali e promuovendo la cultura delle malattie rare..
Lo strumento principale & stato internet attraverso la creazione e I'aggiornamento del sito web
www.behcet.it che assicura massima diffusione delle informazioni anche attraverso la gestione
della lista di discussione (mailing list)

. Le altre iniziative promosse nell’anno sono state:

-organizzazione della conferenza stampa tenutasi a Roma il 13 Marzo 2008 grazie alla quale,
SIMBA ha avuto risalto nazionale su ogni testata giornalistica ed in varie trasmissioni televisive
come: TG5, 1 Mattina ed altre

-raccolta firme correlata con la conferenza stampa volta ad ottenere I'erogazione dei farmaci anti
tnf in ogni regione italiana

Distribuzione di materiale informativo sia tramite posta ordinaria che tramite consegna diretta a tutti
i centri di riferimento italiani

Preparazione e diffusione di volantini e locandine di sponsorizzazione dell’'ass.ne

-Distribuzione di materiale informativo a molte testate giornalistiche locali e nazionali, con
conseguente pubblicazione

Simba é stata invitata a partecipare attivamente a moltissimi convegni, congressi, manifestazioni
organizzate dai vari ospedali, associazioni,enti.

4 RACCOLTA FONDI

Le attivita facenti capo alla Sezione Raccolta Fondi sono orientate a progettare e realizzare
iniziative promozionali per sollecitare contributi economici. In linea generale tutte le attivita
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dell’Associazione — dall’assistenza ai malati alle iniziative di comunicazione — favoriscono l'afflusso
di donazioni da parte della popolazione. Si preferisce tuttavia distinguere la raccolta dei contributi
spontanei da quella conseguente ad iniziative mirate; queste ultime, nel 2008, sono state:
-Richiesta di sovvenzionamento accolta dalla ditta Shering Plought

-richiesta di sovvenzionamento accolta dai comuni di Pontedera e Magliano dé Marsi

-Mercatino gestito da Belvini Andrea a Treviso grazie al lavoro anche di Simone Fiorio,Giulia
Petrova e Nadia di Bergamo

Nel 2008 ¢é stata inoltrata richiesta sia alla regione toscana ( cesvot) sia alla CR Volterra per la
realizzazione di un progetto dal titolo: “un nuovo paio d’ali aviazione diversamente leggera “ volto
alla creazione di un campo scuola di volo essenzialmente rivolto ai disabili e che garantisca a
Simba un introito economico stabile.

Rispetto all’anno precedente, le donazioni liberali a favore di Simba da parte di soggetti privati, &
stata decisamente piu rilevante grazie all’ impegno di tutti i soci e del passaparola da essi
promosso.

5 SEGRETERIA

I lavori della Segreteria sono proseguiti nelle attivita ordinarie di gestione della corrispondenza,

dei flussi delle donazioni, di gestione degli archivi e di tenuta dei libri sociali.

L’attivita di segreteria si &€ completata fornendo continua assistenza sia telefonica che tramite posta
elettronica, a chiunque ne facesse richiesta.

6 AMMINISTRAZIONE

Le attivita di amministrazione si sono svolte consolidando le procedure di contabilita e di controllo
gestione, con particolare riguardo alle raccolte fondi.

Da quest’anno Simba si & adeguata alle disposizioni di legge in materia di volontariato, contraendo
una polizza assicurativa con la societa Allianz Ras di Pisa per responsabilita civile volta a tutelare
quei soci ( la polizza € stata stipulata per 10 persone) che facciano di volta in volta, attivita pubblica
di volontariato.

7 PROGETTI

In questo primo anno di attivita Simba ha deciso di focalizzare la propria attenzione sulle aeree piu
urgenti di intervento:

-Prendere contatto personale con tutti gli specialisti operanti sul territorio nazionale e dediti alla
diagnosi ed alla cura della m. di behcet,nell’'ottica di creare un clima di reciproca fiducia
indispensabile alle future collaborazioni.

-progetto psicologico: €& stata avviata la seconda fase del progetto con la messa online del
questionario psicologico e I'invio dello stesso ai malati che non hanno accesso ad internet

-Simba durante il 2008 ha mantenuto rapporti e collaborato con il laboratorio di genetica molecolare
dellospedale di S.Giovanni rotondo (FG) nella persona del Dott D’Agruma destinando 2000 euro al
progetto genetico sulla m. di behcet esistente presso tale laboratorio (67 campioni ematici) e
purtroppo fermo a causa di mancanza di fondi.

CONCLUSIONE



L’esposizione precedente ha indicato in maniera sintetica le principali aree di attivita
dell’Associazione nel 2008. Il quadro che ne risulta &€ quello di una realta estremamente vitale e
differenziata, tesa a realizzare al meglio gli scopi istituzionali, pur in presenza di difficolta e criticita
di vario genere, in primo luogo quelle legate al fabbisogno finanziario dell’ass.ne e dalla mancanza
di volontari che coadiuvino nel lavoro in maniera stabile e sistematica.

Il Consiglio di Amministrazione esprime comunque la convinzione che tali difficolta potranno
essere superate se si riuscira a mantenere ed accrescere lo spirito di serena collaborazione e
impegno dimostrato da tutti i Soci, a cui va il piu vivo ringraziamento e augurio di buon lavoro, e se
verra mantenuto e accresciuto il contributo dei Sostenitori del’Associazione, a cui va la nostra
particolare gratitudine.

Il Presidente di Simba onlus per il CDA

Del Bianco Alessandra



