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L'assemblea generale annua é& sempre occasiona per informare i soci sullattivita svolta nellanno
precedante.

Il 2013 & stato segnato soprattutto da un'intensa attivita che definiamo ordinaria, di seguito illustrata nel
dettaglio per singoli settori. 5i tratta del contatto quotidiano con | malati,i familiari, gli specialisti dell'intero
territorio italiano, della rilevazione delle loro richieste & necessitad nonché della tutela dei rispettivi interessi,
primi fra tutti I'erogazione gratuita di farmaci off label & da banco.

Cose forse soltanto all'apparenza ordinarie perché ci & ormai chiaro quanto indirizzare verso centri di
riferimento funzionanti, sostenare | pazienti,dare risposte chiare @ semplici, crei | migliori presupposti par un
futuro serend.

In questi anni di attivith abbiamo assistito ad una sensibile riduzione sia dei dei tempi necessari alla
formulazione della diagnosi, che delle complicanze pid temibili della malattia, grazie all’ instaurarsi sempre
pit precoce di terapie adeguate.

Cuesto, pil di qualsiasi altro risultato ottenibile, ci dimostra che stiamo percorrendo la strada giusta e ci
motiva ad andare avanti.

La nostra associazione conta, in sei anni di attivita circa 600 pazienti e familiari che ci hanno contatto
telefonicamente o tramite email @ di cui 340 sono diventati soci, oltre a migliaia di visite attraverso il nostro
sito internet che & stato completamente rinnovato ed ampliato.

Mel 2013 & stato mantenuto aperto anche il gruppo face book che conta oltre 100 iscritti @ che si é
consolidato come gruppo attivo di auto aiuto ed informazione, veramente importante.

Simba nel 2013 & stata molto impegnata tramite i suoi referenti, nel parecipare a convegni @ manifestazioni
svoltesi sia in Italia che all'estero:

=\ari convegni organizzati a Roma sui temi delle malattie rare, farmaci orfani disabilita in cui ci hanno
rappresantato i sig.ri Moretti Massimo e Elio Ciarleglio.

=wari convegni ed interventi organizzati in Abruzzo in cui ci ha rappresentato la sig.ra Marini M.Beatrice.

= in ttto il 2013 simba ha proseguito il suo costante impegno relazionandosi direttamente con assessor
regionali assistenti sociali @ farmacie temitoriali per garantire ovungue il diritto all' erogazione dei farmaci
prescritti nei piani terapeutici, & con molti medici di base per wtelare la comretta applicazione dell” esenzione.

Limpegno di Simba per garantire in cgni regione e pid adeguate metodiche sia di diagnosi che di terapia,
nel 2013 ha ottenuto importanti risultati:

=grazie alla sig.ra Claudia Zanardini, nel 2013 Simba ha iniziato una profonda e proficua collaborazione con
I'U0 di Reumatologia degli Spedali Civili di Brescia

=grazie alla sig.ra Del Bianco, Simba ha iniziato una collaborazione con 'UO di reumatologia del
Policlinico le Scotte di Siena

-grazie alla sig.ra Teresa Mistretta, Simba ha iniziato a collaborare con 'UO di reumatologia del Policlinico
di Catania

=grazie alle sig.re Monica Muntoni @ Micoletta Sarritzu. Simba ha iniziato a collaborare con F'UO di
reumatologia del Policlinico di Cagliari
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L’assemblea generale annua & sempre occasione per informare i soci sull’attivita svolta nell’anno
precedente. Il 2013 é stato segnato soprattutto da un’intensa attivita che definiamo ordinaria, di seguito
illustrata nel dettaglio per singoli settori. Si tratta del contatto quotidiano con i malati,i familiari, gli specialisti
dell’intero territorio italiano, della rilevazione delle loro richieste e necessita nonché della tutela dei rispettivi
interessi, primi fra tutti 'erogazione gratuita di farmaci off label e da banco. Cose forse soltanto
all’'apparenza ordinarie perché ci € ormai chiaro quanto indirizzare verso centri di riferimento funzionanti,
sostenere i pazienti,dare risposte chiare e semplici, crei i migliori presupposti per un futuro sereno. In questi
anni di attivita abbiamo assistito ad una sensibile riduzione sia dei dei tempi necessari alla formulazione
della diagnosi, che delle complicanze piu temibili della malattia, grazie all’ instaurarsi sempre piu precoce di
terapie adeguate. Questo, piu di qualsiasi altro risultato ottenibile, ci dimostra che stiamo percorrendo la
strada giusta e ci motiva ad andare avanti. La nostra associazione conta, in sei anni di attivita circa 600
pazienti e familiari che ci hanno contatto telefonicamente o tramite email e di cui 340 sono diventati soci,
oltre a migliaia di visite attraverso il nostro sito internet che & stato completamente rinnovato ed ampliato.
Nel 2013 ¢ stato mantenuto aperto anche il gruppo face book che conta oltre 100 iscritti e che si &
consolidato come gruppo attivo di auto aiuto ed informazione, veramente importante.

-Rapporti istituzionali Rapporti istituzionali Rapporti istituzionali Rapporti istituzionali

Simba nel 2013 & stata molto impegnata tramite i suoi referenti, nel partecipare a convegni e manifestazioni
svoltesi sia in Italia che all’estero:

-Vari convegni organizzati a Roma sui temi delle malattie rare, farmaci orfani,disabilita in cui ci hanno
rappresentato i sig.ri Moretti Massimo e Elio Ciarleglio. -vari convegni ed interventi organizzati in Abruzzo in
cui ci ha rappresentato la sig.ra Marini M.Beatrice. - in tutto il 2013 simba ha proseguito il suo costante
impegno relazionandosi direttamente con assessori regionali ,assistenti sociali e farmacie territoriali per
garantire ovunque il diritto all’ erogazione dei farmaci prescritti nei piani terapeutici, e con molti medici di
base per tutelare la corretta applicazione dell’ esenzione.

L’'impegno di Simba per garantire in ogni regione le pit adeguate metodiche sia di diagnosi che di terapia,
nel 2013 ha ottenuto importanti risultati:

-grazie alla sig.ra Claudia Zanardini, nel 2013 Simba ha iniziato una profonda e proficua collaborazione con
'UO di Reumatologia degli Spedali Civili di Brescia -grazie alla sig.ra Del Bianco, Simba ha iniziato una
collaborazione con I'UO di reumatologia del Policlinico le Scotte di Siena -grazie alla sig.ra Teresa
Mistretta, Simba ha iniziato a collaborare con I'UO di reumatologia del Policlinico di Catania -grazie alle
sig.re Monica Muntoni e Nicoletta Sarritzu. Simba ha iniziato a collaborare con I'UO di reumatologia del
Policlinico di Cagliari
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La nostra associazione,fin dalla sua nascita, & confederata con EURORDIS per essere rappresentativa a
livello europeo.

Dal 2010 siamo stati accettati come Director member di Eurordis ottenendo ancor pill voce in capitolo a
livello europeo.

Simba ormai da anni grazie al lavoro ded suoi interpreti mantiena attivi rapporti con le associazioni Behcet
francesa, inglese,spagnola ed americana.

Simba ha partecipato anche nel 2013 , alla prima piattaforma web multilingua e sovranazionale per
pazienti rari Rare Connect.

Durante il 2013 & proseguito il nostro impegno quale associazione accreditala presso il dipanimento delle
malattie rare dell’lstituto Superiore di Sanita.

E’ proficuamente proseguita la nostra aitivitd in seno al COORDINAMENTO NAZIONALE ASSOCIAZIONI
MALATI CRONICI - Cnamc =istituito da cittadinanza attiva, con i quali abbiamo presentato proposte per il
piano nazionale malattie rare , per la revisione delle tabelle dell' invalidita civile ed ottenendo anche
linserimento di 109 nuove malattie rare nei LEA assicurando un'esenzione a tanti malati.

Dal 2012 Simba ha decizo di confederarsi a livello nazionale con la Consulta Mazionale delle Malattie
Rare.

in Lombardia abbiamo preso parte al lavoro di CAMAR Coordinamento Associazioni Malattie Autoimmuni e
Reumatiche e dello Sportello malattie rare di Milano. In Vista della prossima giomata dedicata alle
malattie rare, 28 Febbraio, grazie alle Sig.re Alessandra Gaggero e Susy lovieno, abbiamo preso contatti la
ove possibile, con altre associazioni @ soprattutto Uniamo  per partecipare in modo massivo alle iniziative
della giornata.

Grarie alla sig.ra Claudia Zanardini, mel 2013 @& iniziata una proficua collaborazione con la casa per la
salute dell' azsociazione Abar di Brescia.

Grarie alle sig.re Claudia Zanardini, Susy lovieno ed al sig. Luca Taricona, Simba ha partecipato agli eventi
promossi dal comitato marcia malatti rari:

-2 marzo : milano marcia del malati rari

=13 novembre : partecipazicne all' udienza pubblica di Papa Francesco

La crisi economica che ha colpito il paese, si & purtroppo ripercossa anche su tanti pazienti, simba onlus ha
collaborato nel corso dell’ anno con Caritas ed Auser di varie localitd italiane cercando di dare appoggio e
supporto ai pid disagiati
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La nostra associazione,fin dalla sua nascita, &€ confederata con EURORDIS per essere rappresentativa a
livello europeo. Dal 2010 siamo stati accettati come Director member di Eurordis ottenendo ancor piu voce
in capitolo a livello europeo. Simba ormai da anni grazie al lavoro dei suoi interpreti mantiene attivi rapporti
con le associazioni Behcet francese, inglese,spagnola ed americana. Simba ha partecipato anche nel 2013
, alla prima piattaforma web multilingua e sovranazionale per pazienti rari Rare Connect.

Durante il 2013 & proseguito il nostro impegno quale associazione accreditata presso il dipartimento delle
malattie rare dell'lstituto Superiore di Sanita.

E’ proficuamente proseguita la nostra attivita in seno al COORDINAMENTO NAZIONALE ASSOCIAZIONI
MALATI CRONICI - Cnamc —istituito da cittadinanza attiva, con i quali abbiamo presentato proposte per il
piano nazionale malattie rare , per la revisione delle tabelle dell’ invalidita civile ed ottenendo anche
l'inserimento di 109 nuove malattie rare nei LEA assicurando un’esenzione a tanti malati.

Dal 2012 Simba ha deciso di confederarsi a livello nazionale con la Consulta Nazionale delle Malattie Rare.

in Lombardia abbiamo preso parte al lavoro di CAMAR Coordinamento Associazioni Malattie Autoimmuni e
Reumatiche e dello Sportello malattie rare di Milano. In Vista della prossima giornata dedicata alle malattie
rare, 28 Febbraio, grazie alle Sig.re Alessandra Gaggero e Susy lovieno, abbiamo preso contatti la ove
possibile, con altre associazioni e soprattutto Uniamo per partecipare in modo massivo alle iniziative della
giornata. Grazie alla sig.ra Claudia Zanardini, nel 2013 & iniziata una proficua collaborazione con la casa per
la salute dell’ associazione Abar di Brescia.

Grazie alle sig.re Claudia Zanardini, Susy lovieno ed al sig. Luca Taricone, Simba ha partecipato agli eventi
promossi dal comitato marcia malatti rari: -2 marzo : milano marcia dei malati rari -13 novembre :
partecipazione all’ udienza pubblica di Papa Francesco

La crisi economica che ha colpito il paese, si &€ purtroppo ripercossa anche su tanti pazienti, simba onlus
ha collaborato nel corso dell’ anno con Caritas ed Auser di varie localita italiane cercando di dare appoggio e
supporto ai piu disagiati
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Clueste attivitd si pongono l'obiettivo di diffondere MNmmagine e 'operato dell’ Associaziona, informandao
l'opinione pubblica sugli scopi istituzionali @ promuovendo la cultura delle malattie rare.. Lo strumento
principale é stato internet attraverso I aggiomamento del sito web www behcet.it che assicura massima
diffusione delle informazioni disponibili.

Grazie alla redazione di articoli @ materiale vario dai sig.ri Nuccio Loconsole, Mistretta Teresa, Del Bianco
Alessandra, Claudia Zanardini, Francesco Lena, nel 2013 & proseguita la pubblicazione delle rivista
elettronica di Simba chiamata “Simba e dintorni” che raggiunge sia in formato elettronico che caraceo,
quanti si sono a noi rivolti in questi anni in modo da mantenerli costantemente informati ed aggiornati.
Durante il 2013 il direttivo di simba onlus si & preoccupato di mantenere aggiornato anche il gruppo presente
su facebook dedicato alla malattia e/o sindrome di behcet.

Grande visibilith nel bresciano & stata data a simba grazie al lavoro della Sig.ra Claudia Zanardini che,
insieme all'associazione Lions ha organizzato una giornata informativa sulla malattia di behcet , &
partecipato a varia trasmissioni televisive quali Pomeriggio insieme di Teletutto, @ la conferenza stampa
organizzata il 15 Maggio 2013 insieme a Gabriele Pezzini, Agostino Braga, Roberto Benevenia, Polo Aird,
Franceschini Franco, Ottavio di stefano, Rocco Furfari.

Grarie all’ impegno,la passione ed alla fantasia del nostro socio Lino Acco, & proseguita la nostra visibilith
anche nel mondo automobilistico attraverso un'auto da rally completamente sponsorizzata Simba.
Grarzie alla sig.ra Lorena Politi, giormalista e responsabile dell' ufficio stampa di Simba, abbiamo  ottenuto
maggiore visibilith mediatica grazie a vari articoli sia su giornali online che cartaced

Le attivith facenti capo alla Sezione Raccolta Fondi sono orientate a progettare e realizzare iniziative
promozionali per sollecitare contributi economici. In linea generale tutte le attivita dell’Associazions —
dall'assistenza ai malati alle iniziative di comunicazione = favoriszcono l'afflusso di donazioni da parte della
popolazione. 5i preferisce tuttavia distinguere la raccolta dei contributi spontanei da quella conseguente ad
iniziative mirate:

* A Livorno grazie a Rachela Morini & stata organizzata una cena il 23 giugno ed una raccolta fondi
organizzata tramite stand in festa rionale

+ giomnate di sensibilizzazione @ raccolta fondi ad Avezzano (AQ) realizzate da marini m.beatrice

+ |l gruppo Unicredit ha donato a Simba, grazie al concorso online, circa 2.000 €

+« Simba & stata inserita fra le associazioni afferenti al portale “IL mio dono™ creato dalla banca
Unicredit, tramite cui ci & stato possibile ottenere donazioni anche online senza pagamento di
commissioni.

+ A Borgosatollo (BS) grazie alla sig.ra Claudia Zanardini durante la festa del cacciatore & stata
effettuata una raccolta fondi
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Queste attivita si pongono l'obiettivo di diffondere 'immagine e I'operato dell’Associazione, informando
I'opinione pubblica sugli scopi istituzionali e promuovendo la cultura delle malattie rare.. Lo strumento
principale é stato internet attraverso I aggiornamento del sito web www.behcet.it che assicura massima
diffusione delle informazioni disponibili.

Grazie alla redazione di articoli e materiale vario dai sig.ri Nuccio Loconsole, Mistretta Teresa, Del Bianco
Alessandra, Claudia Zanardini, Francesco Lena, nel 2013 & proseguita la pubblicazione delle rivista
elettronica di Simba chiamata “Simba e dintorni” che raggiunge sia in formato elettronico che cartaceo,
quanti si sono a noi rivolti in questi anni in modo da mantenerli costantemente informati ed aggiornati.
Durante il 2013 il direttivo di simba onlus si &€ preoccupato di mantenere aggiornato anche il gruppo presente
su facebook dedicato alla malattia e/o sindrome di behcet.

Grande visibilita nel bresciano ¢ stata data a simba grazie al lavoro della Sig.ra Claudia Zanardini che,
insieme all'associazione Lions ha organizzato una giornata informativa sulla malattia di behcet , e
partecipato a varie trasmissioni televisive quali Pomeriggio insieme di Teletutto, e la conferenza stampa
organizzata il 15 Maggio 2013 insieme a Gabriele Pezzini, Agostino Braga, Roberto Benevenia, Polo Airo,
Franceschini Franco, Ottavio di stefano, Rocco Furfari.

Grazie all’ impegno,la passione ed alla fantasia del nostro socio Lino Acco, & proseguita la nostra visibilita
anche nel mondo automobilistico attraverso un’auto da rally completamente sponsorizzata Simba. Grazie
alla sig.ra Lorena Politi, giornalista e responsabile dell’ ufficio stampa di Simba, abbiamo ottenuto maggiore
visibilita mediatica grazie a vari articoli sia su giornali online che cartacei

RACCOLTA ED UTILIZZO DEI FONDI RACCOLTA ED UTILIZZO DEI FONDI RACCOLTA ED
UTILIZZO DEI FONDI RACCOLTA ED UTILIZZO DEI 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 dell’Associazione —
dall’assistenza ai malati alle iniziative di comunicazione — favoriscono I'afflusso di donazioni da parte della
popolazione. Si preferisce tuttavia distinguere la raccolta dei contributi spontanei da quella conseguente ad
iniziative mirate:

* A Livorno grazie a Rachele Morini & stata organizzata una cena il 23 giugno ed una raccolta fondi
organizzata tramite stand in festa rionale
« giornate di sensibilizzazione e raccolta fondi ad Avezzano (AQ) realizzate da marini m.beatrice

« Il gruppo Unicredit ha donato a Simba, grazie al concorso online, circa 2.000 €

+ Simba €& stata inserita fra le associazioni afferenti al portale “IL mio dono” creato dalla banca Unicredit,
tramite cui ci & stato possibile ottenere donazioni anche online senza pagamento di commissioni.

» A Borgosatollo (BS) grazie alla sig.ra Claudia Zanardini durante la festa del cacciatore ¢ stata effettuata
una raccolta fondi
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Contributi dalla BCC agro bresciano grazie alla sensibilizzazione della sig.ra Claudia Zanardini

A Serisole (BG) grazie alla Sig.ra Natasha Ghilardi & stato organizzato un pranzo sociale in favore

di simba onlus

* A 5.Caterina Albanese (CS5) e 5.Marco Argentano (C5) , grazie al Sig. Mauro Aloia nel mese di
agosto sono state organizzate raccolte fondi

* Ad Alassio (5V) ed Alba (CN) grazie ai Sigri Sonia Ferreri, Corrado Scoffone @ Paolo Senestri sona
stati organizzati banchetti in mercatini artigianali per raccolta fondi

+ 1 dicembre - Drift Show presso I"Autodromeo di Monza organizzato dalla sig.ra Vannucci Milva per
raccolta fondi

« 20 Aprile a Cenate di sopra (BG) cena solidale in favore di simba onlus organizzata da Madia Lena

& Marco Pulecchi coadiuvati dal Gruppo Mato Grosso

-Rispﬂlm al 2012 sono aumentate sia le quote associative che le donazioni liberali provenienti da privati
grazie all' impegno di tutti | soci @ del passaparola da essi promosso.

ci sono stati accreditati | proventi derivanti dal 5x1000 26039.74 euro relativamente all'anno 2011 che
Simba ha deciso di investire in vario modo:

=igtituendo un fondo economico di 5.000 € per aiutare i soci in evidente stato di necessita, documentato
tramite presentazione di modello ISEE

-mantenendo anche nel 2013 il fondo destinato ai soci che debbano recarsi fuori regione per le proprie cure
=gponsorizzazione di uno studio volto a scoprire le cause della malattia.

1 ()

Mel 2013 Simba Onlus ha organizzato :

-A Brescia presso gli Spedali Civili, il 25 Maggio, grazie alla Sig.ra Claudia Zanardini ed al Lions Club di
Brescia Leonessa dieci giornate , 2i & tenuto il convegno “Conoscere |la malattia di Behcet™

- a Firenze, presso il Palagio di Parte Guelfa, il 7 Dicembre, grazie alla sig.ra Del Bianco Alessandra, in
collaborazione con 30D Patologia Medica dell' AQUC di Careggi , si é tenuto il lll convegno Nazionale
sulla Malattia di Behcet
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Cod. Fisc. 90040570500 0 MiL
Presidenta: Sig.ra Del Bianco Alessandra - Cell. 329 4265508 |r IBA
Vicepresidenta: Sig.r Ciarleglio Elio — Cell. 349 2263380
Web Site: httpziwww. behcet.it - E-Mail: info@ behcet.it s 8 it



« Contributi dalla BCC agro bresciano grazie alla sensibilizzazione della sig.ra Claudia Zanardini

* A Serisole (BG) grazie alla Sig.ra Natasha Ghilardi € stato organizzato un pranzo sociale in favore di
simba onlus

* A S.Caterina Albanese (CS) e S.Marco Argentano (CS) , grazie al Sig. Mauro Aloia nel mese di agosto
sono state organizzate raccolte fondi

» Ad Alassio (SV) ed Alba (CN) grazie ai Sigri Sonia Ferreri, Corrado Scoffone e Paolo Senestri sono stati
organizzati banchetti in mercatini artigianali per raccolta fondi

* 1 dicembre - Drift Show presso I’Autodromo di Monza organizzato dalla sig.ra Vannucci Milva per raccolta
fondi

+ 20 Aprile a Cenate di sopra (BG) cena solidale in favore di simba onlus organizzata da Nadia Lena e
Marco Pulecchi coadiuvati dal Gruppo Mato Grosso

. Rispetto al 2012 sono aumentate sia le quote associative che le donazioni liberali provenienti da privati
grazie all’ impegno di tutti i soci e del passaparola da essi promosso.

ci sono stati accreditati i proventi derivanti dal 5x1000 26039.74 euro relativamente all’anno 2011,che Simba
ha deciso di investire in vario modo: -istituendo un fondo economico di 5.000 € per aiutare i soci in evidente
stato di necessita, documentato tramite presentazione di modello ISEE -mantenendo anche nel 2013 il
fondo destinato ai soci che debbano recarsi fuori regione per le proprie cure -sponsorizzazione di uno studio
volto a scoprire le cause della malattia.

Convegni Convegni Convegni Convegni
Nel 2013 Simba Onlus ha organizzato :

-A Brescia presso gli Spedali Civili, il 25 Maggio, grazie alla Sig.ra Claudia Zanardini ed al Lions Club di
Brescia Leonessa dieci giornate , si € tenuto il convegno “Conoscere la malattia di Behcet”

- a Firenze, presso il Palagio di Parte Guelfa, il 7 Dicembre, grazie alla sig.ra Del Bianco Alessandra, in
collaborazione con SOD Patologia Medica dell AOUC di Careggi, si € tenuto il [l convegno Nazionale sulla
Malattia di Behcet
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Mel corso del 2013 Simba ha proseguito la sua opera di informazione e tutela dei diritti dei tantissimi pazienti
@ familiari che a vario titolo hanno cercato appoggio, sia nel consigliare | centri di riferimento pid appropriati,
nellintervenire direttamente presso le farmacie territoriali per garantire I erogazione gratuita dei farmaci da
banco prescritti nel piano terapeutico, nel sostenere psicologicamenta.

Grarie alle entrate derivanti dal 5x1000 simba ha potuto garantire una maggiore presenza sul territorio,
grazie all'azione dei propri referenti che si sono resi disponibili ad andare a conoscere parsonalmente i
pazienti della propria regione.

Con I' obiettivo di sostenere ed aiutare non solo i pazienti ma anche i familiari, nel corso del 2013 Simba ha
attivato un servizio di 305 Psicologico un servizio al quale | soci possono rivolgersi per ricevers sostagno
o informagzioni in ambito psicologico, ma anche un aiuto per ritrovare il Centro in un momento difficile o per
meglio sfruttare un istante meraviglioso.

E’ stato altresi iniziato un nuovo studio psicologico che approfondisca il primo svolto nel 2007 e che
terminera nel 2014.

Mel 2013 abbiamo mantenuto sul nostro sito un servizio di domande e risposte gestito dal sig. Andrea
Berardi , attraverso cui specialisti, malati e familiari possono restare in contatio e trovare risposta alle proprie
domande.

Dal 1 Gennaio 2010 , il Dott Luisito Laurenzi che da sempre collabora con Simba anche redigendo statuto
ed atto costituitivo, ha accettalo di assumere formalmente I' incarico di Commercialista , sard quindi sua cura
il seguire @ rendicontare lintero bilancio economico dell'associazione.

E’ stata altresi rinnovata ed ampliata la polizza di responsabilit civile ed infortuni per | soci volontari.

Mel 2013 I" attivith del Dott Laurenzi & stata coadiuvata dal Collegio dei revisori tenuto dai sig.ri
Susy lovieno, Chiara Merlo, Roberto Baratti.

S.LM.B.A. Onlus e
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Assistenza pazienti e familiari Assistenza pazienti e familiari Assistenza pazienti e familiari
Assistenza pazienti e familiari

Nel corso del 2013 Simba ha proseguito la sua opera di informazione e tutela dei diritti dei tantissimi
pazienti e familiari che a vario titolo hanno cercato appoggio, sia nel consigliare i centri di riferimento piu
appropriati, nell'intervenire direttamente presso le farmacie territoriali per garantire I’ erogazione gratuita dei
farmaci da banco prescritti nel piano terapeutico, nel sostenere psicologicamente.

Grazie alle entrate derivanti dal 5x1000 simba ha potuto garantire una maggiore presenza sul territorio,
grazie all'azione dei propri referenti che si sono resi disponibili ad andare a conoscere personalmente i
pazienti della propria regione.

Con I’ obiettivo di sostenere ed aiutare non solo i pazienti ma anche i familiari, nel corso del 2013 Simba ha
attivato un servizio di SOS Psicologico un servizio al quale i soci possono rivolgersi per ricevere sostegno o
informazioni in ambito psicologico, ma anche un aiuto per ritrovare il Centro in un momento difficile o per
meglio sfruttare un istante meraviglioso. E’ stato altresi iniziato un nuovo studio psicologico che
approfondisca il primo svolto nel 2007 e che terminera nel 2014.

Nel 2013 abbiamo mantenuto sul nostro sito un servizio di domande e risposte gestito dal sig. Andrea
Berardi , attraverso cui specialisti, malati e familiari possono restare in contatto e trovare risposta alle
proprie domande.

AMMINISTRAZIONE AMMINISTRAZIONE AMMINISTRAZIONE AMMINISTRAZIONE

Dal 1 Gennaio 2010, il Dott Luisito Laurenzi che da sempre collabora con Simba anche redigendo statuto
ed atto costituitivo, ha accettato di assumere formalmente I’ incarico di Commercialista , sara quindi sua
cura il seguire e rendicontare l'intero bilancio economico dell’associazione. E’ stata altresi rinnovata ed
ampliata la polizza di responsabilita civile ed infortuni per i soci volontari.

Nel 2013 I’ attivitad del Dott Laurenzi & stata coadiuvata dal Collegio dei revisori tenuto dai sig.ri Susy lovieno,
Chiara Merlo, Roberto Baratti.
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Associazione [taliana Sindrome e Malattia di Behget

~creaziona di linee guida diagnostiche e terapeutiche da inoltrare all’lstituto Superiore di Sanita perché
vengano adottate da tutti | centri uniformando il trattamento su tutto il territorio

-revigione di wtti i centri di riferimento in ottemperanza di quanto stabilito dal nuovo piano nazionale per le
malattie rare.

=Aliraverso I impulso alla ricerca scientifica, Simba Onlus non solo promuove nuovi studi, ma stimola la
creazione di nuovi specialisti quali neurologi,cardiologi ecc. ...assolutamente necessari per il rattamento
delle complicanze della malattia. Mel 2014 Prendera avvio un nuovo ambulatorio polispecialistico
interamente dedicato ai pazienti Behcet presso L'UO di Reumatologia del Policlinico Le Scotte di Siena
~Purtroppo a causa di problemi burocratici ed organizzativi, & rimandata al 2014 la raccolta fondi nazionale
con trasmissione TV di spot che serviranno anche, @ soprattutto, a diffondere la conoscenza della malattia.

=Mel corso del 2013 Simba onlus ha gettato le basi per realizzare nel 2014 il 18 Ottobre la IV giornata
nazionale behcet che siterrd a Siena presso I'Aula Magna del Policlinico Le scotte

-Realizzazione di uno studio Psicologico sui pazienti Behcet

=Pubblicazione dei risultati conclusivi degli swdi intrapresi presso il Florence Behcet Center

~Completo rifacimento del sito www.behcelit

-Proseguiremo " opera di contatio & comunicazione con tutti | centri di riferimento italiani cercando di aiutare
medici @ pazienti a cooperare nel comune obiettivo del benesserne

L'esposizione precedente ha indicato in maniera sintetica le principali aree di attivita dell' Associazione nel
corso del 2013

Il guadro che ne risulta & quello di una realth estremamenta vitale e differenziata, tesa a realizzare al meglio
gli scopi istituzionali, pur in presenza di difficolth e criticith di vario genere, in primo luogo quelle legate al
fabbisogno finanziario dellassociazione & dalla mancanza di volontari che coadiuvino nel lavoro in maniera
stabile e sistematica.
Cid nonostante stiamo assistendo ad un sensibile & graduale aumento dei soci e delle persone sensibilizzate
alle tematiche delle malattia rare che ci sostengono e coadiuvano nei progeti.

Ci auguriamo che il nuovo anno sia riceo di possibilita, di progetti concretizzati e di opportunita, un sentito
quanto doveraso ringraziamento va a tutti | soci @ sostenitori che o permettono di portare avanti il lavoro
intrapreso.

Il Presidente di Simba Onlus

Del Bianco Alessandra
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PROGETTI PROGETTI PROGETTI PROGETTI 2014201420142014

-creazione di linee guida diagnostiche e terapeutiche da inoltrare all'lstituto Superiore di Sanita perché
vengano adottate da tutti i centri uniformando il trattamento su tutto il territorio -revisione di tutti i centri di
riferimento in ottemperanza di quanto stabilito dal nuovo piano nazionale per le malattie rare. -Attraverso I
impulso alla ricerca scientifica, Simba Onlus non solo promuove nuovi studi, ma stimola la creazione di
nuovi specialisti quali neurologi,cardiologi ecc....assolutamente necessari per il trattamento delle
complicanze della malattia. Nel 2014 Prendera avvio un nuovo ambulatorio polispecialistico interamente
dedicato ai pazienti Behcet presso L’UO di Reumatologia del Policlinico Le Scotte di Siena -Purtroppo a
causa di problemi burocratici ed organizzativi, € rimandata al 2014 la raccolta fondi nazionale con
trasmissione TV di spot che serviranno anche, e soprattutto, a diffondere la conoscenza della malattia.

-Nel corso del 2013 Simba onlus ha gettato le basi per realizzare nel 2014 il 18 Ottobre la IV giornata
nazionale behcet che si terra a Siena presso I'’Aula Magna del Policlinico Le scotte

-Realizzazione di uno studio Psicologico sui pazienti Behcet -Pubblicazione dei risultati conclusivi degli
studi intrapresi presso il Florence Behcet Center -Completo rifacimento del sito www.behcet.it
-Proseguiremo I' opera di contatto e comunicazione con tutti i centri di riferimento italiani cercando di aiutare
medici e pazienti a cooperare nel comune obiettivo del benessere

CONCLUSIONE CONCLUSIONE CONCLUSIONE CONCLUSIONE

L’esposizione precedente ha indicato in maniera sintetica le principali aree di attivita dell’Associazione nel
corso del 2013

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’associazione e dalla mancanza di volontari che coadiuvino nel lavoro in maniera
stabile e sistematica. Cid nonostante stiamo assistendo ad un sensibile e graduale aumento dei soci e
delle persone sensibilizzate alle tematiche delle malattie rare che ci sostengono e coadiuvano nei progetti.

Ci auguriamo che il nuovo anno sia ricco di possibilita, di progetti concretizzati e di opportunita, un sentito
quanto doveroso ringraziamento va a tutti i soci e sostenitori che ci permettono di portare avanti il lavoro
intrapreso.

Il Presidente di Simba Onlus
Del Bianco Alessandra

S.I.M.B.A. Onlus Via XXIV Maggio N.28 - Pontedera (PI) — C.A.P. 56025 Cod. Fisc. 90040570500 Presidente: Sig.ra
Del Bianco Alessandra - Cell. 329 4265508 Vicepresidente: Sig.r Ciarleglio Elio — Cell. 349 2263390 Web Site:
http://www.behcet.it - E-Mail: info@behcet.it






5y SIIVIBA

Associazione [taliana Sindrome e Malattia di Behcet

J
O Fas
S..M.B.A. Onlus ’—' 5
Via XXIV Maggio M.28 - Pontedara (Pl) — C.A.P. 56025 34 i J
Cod. Fisc. 90040570500 i [T v
Presidente: Sig.ra Del Bianco Alessandra - Cell. 329 4285508 QIM
Vicepresidenta: Sig.r Ciarleglio Elio — Cell. 349 22633090

Web Site: hitpz\fwww.behcet.it - E-Mail: info@behcet.it e b 3 b ] b



S.I.M.B.A. Onlus Via XXIV Maggio N.28 - Pontedera (PI) — C.A.P. 56025 Cod. Fisc. 90040570500 Presidente: Sig.ra
Del Bianco Alessandra - Cell. 329 4265508 Vicepresidente: Sig.r Ciarleglio Elio — Cell. 349 2263390 Web Site:
http://www.behcet.it - E-Mail: info@behcet.it



