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DI MISSIONE

Un anno di attivita in trasparenza
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MESSAGGIO DALLA PRESIDENTE

Care socie e cari soci,

il Bilancio di Missione e il Piano Strategico sono strumenti
fondamentali per comprendere chi siamo, dove stiamo
andando e con quali valori intendiamo farlo. Il primo
racconta in modo trasparente l'impatto delle nostre
attivita sul territorio e la coerenza tra la nostra azione e la
missione che ci guida. || secondo traccia la rotta futura,
definendo obiettivi, priorita e risorse per rendere ancora
piu efficace il nostro impegno. Vi invitiamo a leggerli con
attenzione: sono il frutto del Ilavoro condiviso e
rappresentano una base solida su cui costruire, insieme,
il futuro della nostra associazione.

Dott.ssa Maria Aguglia - Presidente HHT Italia aps ‘ ‘

WWW.HHTITALIA.ORG



VISIONE

Una realta in cui ogni persona affetta da HHT riceva diagnhosi tempestiva, cure adeguate e supporto
concreto per vivere una vita piena e dignitosa e la comunita scientifica si senta supportata e stimolata
nei suoi sforzi di ricerca ed innovazione per terapie basate sulle migliori e piu recenti evidenze.

WWW.HHTITALIA.ORG




Accrescere le competenze per
rispondere ai bisogni in modo
tempestivo in ogni regione anche
con il supporto dalla rete nazionale
di centri ed esperti HHT per una
crescita della conoscenza di tutti.

Creare opportunita di confronto per
pazienti, clinici, ricercatori e
familiari, volte a migliorare la
gestione della patologia e superare
il senso di isolamento attraverso la
condivisione delle esperienze.

Promuovere e sostenere la ricerca
contribuendo a definire le priorita e
raggiungere gli obiettivi,
garantendo un accesso equo e
consapevole alle terapie per tutti i
pazienti.

Intervenire per rimuovere i fattori
che determinano il ritardo della
diagnosi, affinché tutti possano
accedere tempestivamente a
screening, prevenzione e terapie
adeguate.

WWW.HHTITALIA.ORG
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VALORI
ASSOCIATIVI

1t

EQUITA’

condizioni di equo accesso e fruizione

L3

COLLABORAZIONE

risultati migliori generati dal
coinvolgimento di tutti gli stakeholder

anl

TRASPARENZA

rendicontiamo con chiarezza per
garantire fiducia e partecipazione

@\

EVIDENZE

Dati concreti sostengono le scelte associative
|
. G
]
)

INNOVAZIONE

investire e promuovere ricerca all'avanguardia
per nuove soluzioni terapeutiche

%

SENSIBILIZZAZIONE

la comunicazione delle informazioni come
strumento di crescita e rafforzamento

WWW.HHTITALIA.ORG
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BILANCIO DI
MISSIONE 2024

Illustriamo le principali azioni su cui ha
Investito HHT Italia aps nel 2024 per
realizzare ogni punto di missione associativa.




AZIONI 2024

ABBATTERE | TEMPI
DI DIAGNOSI

1.NUOVE EVIDENZE SUL RITARDO DI DIAGNOSI

EMERGING FACTORS AFFECTING DIAGNOSTIC DELAY IN HHT

preliminary questionnaire-based results from a cohort of Italian patients

Grazie alla ampia partecipazione della nostra comunita dei pazienti, i dati
relativi allHHT nello studio pubblicato sul European Journal of Human Genetics,
ci dice molto sulla realta diagnostica della nostra comunita. Co-autrice dello
studio Claudia Crocione per HHT Italia ha avviato un secondo lavoro specifico
sull’ Italia i cui risultati sono stati portati al Congresso Scientifico Internazionale.
L'evidenza emersa ci dice che siamo scesi da un tempo di diagnosi di 25 anni
nel 2010 ad un tempo medio di 7.8 anni nel 2020.

Dati incoraggianti ma con alcuni ostacoli persistenti in gruppi sociali come
donne, adolescenti e pazienti non index. Questi dati guideranno il lavoro
associativo per migliorare ancora questo punto di mission nel prossimo

RIZZI L, MD', CROCIONE C. DE SANTIS G.; DUBIEF J., BSC, MPHIL, SUPPRESSA P., MD, PHD'

1 DEPARTMENT OF INTERNAL MEDICINE AND RARE DISEASES CENTRE “C. FRUGONI", UNIVERSITY HOSPITAL OF BARI, ITALY
2 HHT ITALIA APS 3 EURORDIS-RARE DISEASES EUROPE

BACKGROUND OBJECTIVE METHODOLOGY

Hereditary Hemorrhagic
Telangiectasia (HHT) is a rare
autosomal dominant hereditary
disease characterized by
mucocutaneous telangiectasias, and
solid organ arteriovenous
malformations (AVMs). Diagnosis is
clinical and based on the Curagao
criteria.

A curative therapy is nowadays
lacking, while the management of
the patient is based on the treatment

Analyzing the results of a Rare
Barometer survey!conducted
between March and June 2022
related to the diagnostic journey of

Similarly to the majority of rare
diseases, the burden of diagnostic
delay represents in HHT one of the
most important issue of clinical

relevance that affects psychological, 145 HHT ltalian patients, we evaluated

which factors could affect referral
time lag (RTL: time between first
referral to a physician due to HHT-
related symptoms and time of HHT
onset) and diagnosis time lag (DTL:
time between the first definite HHT
diagﬁosis and time of HHT onset). A
comparison with a previous study

social and economic aspects of
patient’s life.

The aim of our study has been to
evaluate diagnostic delay in HHT
Italian patients and its contributing
factors.

of symptoms, of AVMs when
required, and of other disease
complications.

regarding HHT diagnostic delay,
which included a cohort of 233 HHT
Italian patients enrolled in the 2000-
2009 decade, was also perlormed?

R

AGE AT ONSET NON INFLUENTIAL

AVERAGE RTL&DTL

Average RTL and DTL
in 2020 data result
respectively in 2.3 and
7.8 years, remarkably
lower than the 2000-
2009 decade where
average RTL and DTL
were respectively 14.9
and 25.7 years

CONCLUSION

INDEX STATUS

Non-index patients
experienced longer RTL &
DTL than index ones (3.3
years vs 0.8; 8.4 vs 6.9,
respectively) but without
reaching statistical
significance (p=0.11and
p=0.56, respectively).
However, considering the
European cohort of 458
HHT respondents,
statistical significance
was reached for both RTL
& DTL (p< 0,07).

OF SYMTPOMS

RTL and DTL were
significantly affected
by the age at
symptoms onset
(p<0.01) and patients
who were adolescents
(10-20 years old) at
first symptoms had the
longest diagnosis
journey (RTL=8.5 years
and DTL=17.2 years).

GENDER

Women experienced
significantly longer RTL
- 3.6 years and 0.05
years respectively,
p=0.02.

DTL was alsc longer for
women (8.6 and 6.8
years respectively) but
the difference was not
significant (p=0.49).

FACTORS

RTL and DTL were not
affected by :

being referred to a
COE p=0.91/ p=0.34
education level p=0.84
/p=0.48

by area of residence
(p=0.68/ p=0.49)

Our study highlighted a significant improvement of HHT diagnostic delay over a 10 year period. Additionally specific factors
negatively affecting RTL and DTL emerge such as age of symptom onset, gender and the influence of non-index status,

Planning more efficient medical and social strategies based on these results could further break down diagnostic delay in HHT.

KEY REFERENCES

triennio.
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AZIONI 2024

ABBATTERE | TEMPI mHl
DI DIAGNOSI

1.DIFFONDERE LA CONOSCENZA DELL'HHT IN BICI

Nel 2024 Roberto Lavezzo ha rinnovato il suo impegno per HHT Italia con
una campagna di sensibilizzazione sulla malattia durante il suo Giro della
Sardegna in Bici. Roberto ha compiuto I'impresa di girare la Sardegna in
sella alla sua bici per diffondere |la conoscenza dellHHT incontrando

pazienti ed associati durante alcune delle sue tappe.

La passione per la bici e limpegno a
favore del’HHT lo porteranno anche
nel 2025 ad attraversare le regioni del
Friuli, Veneto, Trentino, Lombardia
Piemonte, Valle d Aosta e Liguria con
tappe in Svizzera e Francia, tutto
attraverso le Alpi con la causa HHT nel
cuore.

WWW.HHTITALIA.ORG



AZIONI 2024

ABBATTERE | TEMPI Hl
DI DIAGNOSI

2. LE CAMPAGNE ANNUALI HHT
#myHHTvalentine 2024

La campagna, lanciata a livello europeo ha visto la
partecipazione di tanti singoli cittadini tra cui l'ex
sindaco di Agerola Luca Mascolo ma anche
associazioni come Avis Canosa - Gruppo fratres
Agerola - Scout Agesci Canosa.

Giornata mondiale malattie rare

Nel 2024 | nostri volontari hanno fatto illuminare Torre
del Greco e Canosa di Puglia.

Pizza a corte

Iniziativa di solidarieta a favore di HHT Italia presso |l
ristorante Corte degli Dei di Agerola dove si sono svolte
alcune serate dedicate alla pizza con chef pizzaioli di
calibro nazionale. Una parte dei proventi delle serate e
stata destinata a HHT Italia e tutti i partecipanti hanno
ricevuto materiale sulla nostra associazione e sull'HHT.
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ABBATTERE | TEMPI HHI
DI DIAGNOSI
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Festival di Agerola sui sentieri degli dei

HHT Italia rinnova la sua partecipazione all'evento come
Charity Partner e rinnova anche il premio HHT che nel
2024 e andato a Ermal Meta per mano di Fabrizio
Montanari. Il Premio e stato realizzato dalla Maestra Laura
Valentini Gaeta per la nostra associazione.

Hstars4HHT

Come ogni anno anche #stars4HHT ha riscosso tante adesioni
permettendo ai pazienti di sentire la vicinanza di tante star ma
anche alle star di promuovere la conoscenza delllHHT tra i loro
fan. Annoveriamo tra i partecipanti di quest’'anno: Vincenzo
Guarino (Chef) - S.S. Turris Calcio 1944 - Jun Ichikawa -
Colapesce/Dimartino - Dargen D'Amico - Amedeo Collega -
Federico Zampaglione (Tiromancino)-Malika Ayane -Sergio
Caputo - Marco Masini -Serena Brancale, Claudia
Campagnola, Mario Rosini, Francesco Baccini e Maurizio

Vandelli. Peppe Vanzetta R S



AZIONI 2024

SERVIZI HHT
IN OGNI REGIONE

HHT
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campania (Post Instagram) - Post Instagram

MICROFONO APERTO

REGIONALE

Incontro online per discutere di
progetti associativi e bisogni dei
pazienti sui territori.

Partecipazione gratuita - registrazione obbligatoria

1.CREAZIONE NUOVI CENTRI HHT

Microfono Aperto: Sardegna, Sicilia, Campania - incontri online
per garantire la partecipazione dei pazienti alla creazione dei
centri nelle loro regioni.

Campania: |l progetto per un centro HHT in Campania, iniziato nel
2019 e interrotto dalla pandemia, € ripreso nel 2024 con contatti al
Coordinamento regionale malattie rare. E stata convocata una
riunione con i pazienti per mappare i medici disponibili, ma con
scarso interesse a collaborare. La Dottoressa Irene Fatuzzo ha
mostrato interesse per il trattamento al Mondaldi di Napoli, avviando
un percorso HHT con il supporto del suo primario e del
Coordinamento Regionale.

Sicilia: Collaborazione con il Prof. Tuttolomondo & proseguita nel
2024. Si e tenuto un incontro online con pazienti siciliani € sono stati
Indirizzati a Palermo | nuovi pazienti. Un canale di comunicazione e
stato creato con la Dottoressa Tiziana Di Chiara, ma senza fondi per
partecipare a congressi. || feedback dei pazienti sul servizio di
Palermo & positivo.

Sardegna: Dopo l|la pandemia, | servizi in Sardegna sono stati
sconvolti, e nel 2023 € cambiata la direzione del Coordinamento
regionale. Nel 2024, |'associazione ha organizzato un incontro online
con | pazienti per informarli e raccogliere suggerimenti per un NUOvVo
Centro HHT. La Dottoressa Nicoletta Piras di Nuoro ha proposto la
creazione di un percorso strutturato per la patologia.



AZIONI 2024

SERVIZI HHT
IN OGNI REGIONE

2. NUOVO COORDINAMENTO REGIONALE - VENETO

Nasce il coordinamento regionale Veneto HHT grazie al
contributo della volontaria Isabella Zanetto. Fortemente
motivata a promuovere servizi HHT nella sua regione, ha
partecipato a molte iniziative nel 2024 per HHT ITalia:

e “Di Salute weekend”, grande iniziativa di informazione e
sensibilizzazione per la prevenzione con la UOC CLINICA
MEDICA 1 Unita Operativa Semplice Dipartimentale di
Malattie Trombotiche ed Emorragiche in particolare |l
Direttore Professor Paolo Simioni e la Profssa Elena
Campello.

e Settimana della clinica medica Padova Oggi - dove |a
Zanetto e stata invitata a distribuire materiale associativo
e portare la testimonianza della propria famiglia.

e Congresso Casi Clinici Giovani Fadoi dove |a Dottoressa
Angela Napolitano ha presentato un caso particolare HHT
alutando a disseminare la conoscenza e formare altri
colleghi e offrendo spazio alla Zanetto per portare la sua
testimonianza di paziente a tutti i medici in sala.

e || concreto interesse di questi clinici e I'impegno di
Isabella ci spinge verso la creazione di un percorso HHT
all’ospedale di Padova nel futuro prossimo.
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SERVIZI HHT
IN OGNI REGIONE

UNIVERSITA
CATTOLICA

del Sacro Cuore

HAT
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3. INCONTRIAMOCI AL CENTRO

Incontriamoci al Centro &€ un idea nata per creare momenti
di aggregazione regionale nei tanti Centri HHT del territorio
nell'anno in cui non si svolge l'incontro Nazionale.

Nel 2024 abbiamo svolto una edizione pilota a Roma.

Il centro HHT di Roma, presso il policlinico Agostino Gemelli
€ un centro operativo dal 2016, fortemente voluto
dall’Associazione e che segue quasi 300 pazienti da tutta
Italia.

Abbiamo voluto questo incontro presso la sede del Centro
per favorire uno scambio diretto tra pazienti e tutti i clinici
del percorso e far conoscere l'evoluzione del centro e le
procedure per accedervi.

Effettuare questo incontro, anche alla presenza del Primario
Gasbarrini, voleva essere un segnale forte allospedale da
parte dell'Associazione che ha richiesto e ottenuto garanzie
di continuita ed efficientamento del servizio.

WWW.HHTITALIA.ORG
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VINCERE
LA SOLITUDINE

1.HELP LINE HHT ITALIA

Questo resta uno del servizi piu importanti di HHT
ltalia. Una media di 350 contatti annui anche nel
2024 con un impegno gestionale di oltre il 40% del
nostro lavoro associativo.

La cura del bisogno individuale di ogni paziente e
determinante nel superare le criticita. L'Ascolto e |l
supporto associativo si manifesta attraverso |l
numero dedicato, le email istituzionali, il form di
contatto e tutti | canali di social media FB, IG E
LINKEDIN.

Oltre a un incaricato fisso di help line, I'associazione
beneficia dellimpegno di tutti |1 coordinatori
regionali HHT pronti con risposte e supporto sui

singoli territoril.
WWW.HHTITALIA.ORG




AZIONI 2024

TROVARE
UNA CURA

1. CONGRESSO SCIENTIFICO INTERNAZIONALE HHT

L'Appuntamento scientifico piu importante nel mondo HHT. 357 clinici, ricercatori e pazienti esperti da tutto il
mondo! Nei 4 giorni di congresso sono state evidenziate tutte le novita scientifiche, dalla ricerca di base alla clinica,
alle scienze sociali della patologia. HHT It

alia ha partecipato con due delegati e due poster scientifici. || nostro poster sul Ritardo di Diagnosi € stato

giudicato tra i 14 piu interessanti dei 200 poster presenti dunque ha ricevuto la possibilita di una presentazione
orale in sala (Poster Blitz).

Durante il congresso le nostre delegate, Giulia De Santis e Claudia Crocione, hanno potuto fare networking con altre

associazioni di pazienti, clinicl e ricercatori impegnati su temi che HHT Italia ritiene rilevanti, nonché p\)/\z/avrv‘\t/\?HclL%gArﬁAgRG
riunioni di networking e incontri con case farmaceutiche presenti al congresso.
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AZIONI 2024

TROVARE
UNA CURA

2. PREMIO TESI DI LAUREA HHT

H H'I' PREMIO TESI DI LAUREA HHT\
L | IN MEMORIA DI GIORGIO ROMANO |
EDIZIONE 2024 C

DOTT.SSA IRENE FATUZZO

CONGRATULAZIONI

PER LA TESI:

“Standardizzazione
della tecnica di
scleroterapia per il
trattamento delle
epistassi nei pazienti
affetti da HHT:

una consensus
conference
internazionale”

CONGRATULAZIONI
DOTT.SSA ANNA FERRAUTO

PER LA TESI:

“L'utilizzo delle lamine
settali in silicone nel
trattamento delle
epistassi ricorrenti nei
pazienti HHT:
I'esperienza di un
Centro di riferimento
nazionale "

IN MEMORIA DI GIORGIO ROMANO |

DOTT.SSA MARTINA COFFA

H HT PREMIO TESI DI LAUREA HHT\
italia

CONGRATULAZIONI

PER LA TESI:

Hereditary
Haemorrhagic
Telangiectasia: Whole
Genome Sequencing
in “Not Found”
patients - “Molecular
Biology and Genetics”

Il premio tesi HHT & uno strumento essenziale per riconoscere e sostenere I'impegno e la passione di giovani clinici
e ricercatori affinché il loro interesse resti vivo ed il loro talento trovi spazio per crescere ed esprimersi. La
generosita di Miri spa e della Famiglia Romano hanno permesso, anche quest'anno, la realizzazione del premio

assegnato a:

o Dottoressa Irene Fatuzzo Otorinolaringoiatria dell’lUniversita degli Studi di Roma Sapienza, dal titolo
“Standardizzazione della tecnica di scleroterapia per il trattamento delle epistassi nei pazienti affetti da HHT:
una consensus conference internazionale”.

o Dottoressa Anna Ferrauto Otorinolaringoiatria presso la Fondazione - IRCCS Policlinico San Matteo di Pavia.
“I'utilizzo delle lamine settali in silicone nel trattamento delle epistassi ricorrenti nei pazienti HHT: 'esperienza

di un Centro di riferimento nazionale ".
o Dottoressa Martina Coffa - Hereditary Haemorrhagic Telangiectasia: Whole Genome Sequencing in “Not

Found” patients - “Molecular Biology and Genetics” - Universita degli studi di Pavia

WWW.HHTITALIA.ORG
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TROVARE
UNA CURA

GIORNATA INTERNAZIONALE
DELLA DONNA
8 MARZO

FEMBRACEEQUITY

DIVARIO

DI GENERE
NELLA

SALUTE

HHT

onlus

HAT
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3. GRUPPO DI LAVORO GENDER EQUALITIES

Alla luce delle evidenze emerse sul ritardo di diagnosi nelle donne,
HHT Italia ha avviato un gruppo di lavoro preliminare per studiare le
ragioni del divario di genere nel sistema sanitario e
specificatamente nellHHT. Il gruppo € composto da tre delegati
HHT italia e la Prof.ssa Carla Olivieri e da Cristina Arrigoni € Arianna
Magon, infermiere del San Matteo di Pavia impegnate in vari studi
dello stesso genere. Nel 2024 questo gruppo ha raccolto materiale
che possa costituire il razionale di uno studio e anche 'outline per
un bando mirato a comprendere e risolvere questa disuguaglianza
sociale e sanitaria creando piu equita di accesso e cura.

WWW.HHTITALIA.ORG
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TROVARE
UNA CURA

Epistaxis Management

Al: The expert panel recommends that patients with HHT-related epistaxis use moisturizing topical
therapies that humidify the nasal mucosa to reduce epistaxis.

Quality of Evidence: Moderate (Agreement 98%)
Strength of Recommendation: Strong (Agreement 100%)

A2: The expert panel recommends that clinicians consider the use of oral tranexamic acid for the

management of epistaxis that does not respond to moisturizing topical therapies.
Quality of Evidence: High (Agreement 92%)
Strength of Recommendation: Strong (Agreement 94%)

A3: The expert panel recommends that clinicians should consider ablative therapies for nasal
telangiectasias including laser treatment, radiofrequency, electrosurgery, and sclerotherapy in

patients that have failed to respond to moisturizing topical therapies.
Quality of Evidence: Moderate (Agreement 83%)

Strength of Recommendation: Weak (Agreement 94%)

HAT

italia.

4. SCLEROSANTI

Nel 2024 si e portato a compimento un lungo lavoro di consenso
sulla procedura delle sclerosanti. Questa tecnica, approvata nelle
linee guida internazionali 2020 per 'HHT, trova dissenso tra molti
clinici (Otorini) che non praticano la procedura. Lo scopo di questa
pubblicazione € di rendere nota la procedura approvata da un
pool di 6 otorini esperti di 3 diversi paesi (Stati Uniti, Spagna,
Italia) e rendere equo |'accesso alla terapia per tutti i pazienti. Si
prevede che la pubblicazione avverra nel 2025 In una rivista
specializzata. Intanto i1 frutti di questo lavoro si stanno gia
manifestando con una diffusione dell'offerta Terapeutica con
sclerosanti In piu ospedali sul territorio Nazionale. | nostri
ringraziamenti al Dott. Paolo Farneti per il suo grande impegno in
guesto progetto.

WWW.HHTITALIA.ORG
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Rare
Barometer

A EURORDIS R INITIATIVE

HAT
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S. INDAGINI CONDOTTE CON RARE BAROMETER

Raccolta evidenze attraverso indagini: a seguito del lavoro fatto con
Rare Barometer sul ritardo di diagnhosi si decide di investire la stessa
energia sulle altre indagini promosse da Rare Barometer consentendoci
di raccogliere evidenze da parte della comunita dei pazienti e basarci le
prossime azioni.

o Sondaggio Rare Barometer sulla diagnosi prenatale e
neonatale - questo sondaggio € arrivato nel 2023 ma nel 2024
abblamo avuto accesso al dashboard con | dati preliminari e
anche in questo caso I'HHT e tra le prime tre patologie
rispondenti a livello europeo. | dati saranno oggetto di analisi nel
2025.

o Rare barometer Impatto della malattia rara sulla vita
quotidiana - questo sondaggio & stato somministrato da Rare
Barometer nel 2024 e anche HHT Italia ha provveduto ad
INncoraggiare i pazienti a partecipare - bisognera attendere il 2025
per il primo dashboard.

WWW.HHTITALIA.ORG
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AZIONI & COLLABORAZIONI

TRASVERSALI

HAHI

europe

i D™
‘W *
*‘ﬁ

F's EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

UNIAMO

Federazione Italiana Malattie Rare

-

?o.
CURE HHT 3

RESEARCHNETWORK

:;'_?:3,\ European >
%y, Reference N,
®e¢" Network

VASCERN

Le collaborazione nazionali, europee ed
INnternazionali sono parte integrante del
nostro lavoro.

Ci consente di formare nuove visioni con
altri stakeholder e perseguire obiettivi che
valicano i nostri confini e le nostre forze
Individuali.

Ognuno di questi entl, indispensabili per le
malattie rare e la ricerca HHT, vede |la
partecipazione assidua di un delegato HHT
Italia a cui va tutto il nostro
rinconoscimento per il loro impegno e
contributo.
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GRAZIE

ATUTTI COLORO CHE
CONTRIBUISCONO A QUESTI
RISULTATI.

o

CLINICI

OLTRE 30 CLINICI SEMPRE A DISPOSIZIONE
DELL'ASSOCIAZIONE PER CONSULENZAE
SUPPORTO PROGETTUALE DI CUI NON
POSSIAMO FARE A MENO

L3

ASSOCIATI

CHE OGNI GIORNO CI SOSTENGONO E,
DIALOGANDO CON NOI, CI AIUTANO A
TRACCIARE LA STRADA e CHE DONANDO
SOSTENGONO LE AZIONI IN CAMPO

(4

N\

RICERCATORI

LONTANI DA RIFLETTORI MA ESSENZIALI PER
| VERI CAMBIAMENTI TERAPEUTICI. LA
VOSTRA COLLABORAZIONE e VITALE

23 VOLONTARI HHT ITALIA APS
CON CONSTANZA, TENACIA E AFFIDABILITA’
SIETE IL MOTORE DEL CAMBIAMENTO E LA
FORZA DEI NOSTRI PROGETTI



BILANCIO HHT ()
CONSUNTIVO USCITE 2024

GENERALE
GESTIONE
27.9%
GENERALE
GESTIONE 18.743,87 € MISSION
MISSION ASSOCIATIVA 48.397,77 € 72.1%

67.141,64 €




BILANCIO
CONSUNTIVO USCITE 2024

MISSION

RMNS Abbattere il Muro della Solitudine #rarimanonsoli 18.720,77 €
R+QOL Stimolare la Ricerca e Migliorare la Qualita della Vita 6.577,00 €
DPRECOCE Aumentare la Conoscenza e Diagnosi del’HHT 10.400,00 €
RETE Migliorare Terapie e i Servizi in tutti i Territori 6.700,00 €
TRAS Attivita trasversali a tutta la mission 3.500,00 €
AFF. Affiliazioni di networking essenziali alla mission 2.500,00 €
TOTALE 48.397,77 €

ACCESSO EQUO CURE
13.6%

SERVIZI EFFICENTI
13.8%

DIAGNOSI TEMPESTIVA E CERTA
21.5%

TRASVERSALI
12.4%

RARI MA NON SOLI
38.7%



BILANCIO HT
CONSUNTIVO USCITE 2024

GESTIONE

Fidelizzazione e Pubbliche Relazioni

22.3%
amministrazione geneerale
29%
governance
0.7%
GESTIONE
AMM Amministrazione Generale 8.550,20 € Raccolta Fondi
(o)

GOV. Governance 205,31 € 22.7%
STRUM Strumenti di Lavoro 7.460,00 €
FUND Raccolta Fondi 2.400,00 € Strumenti di lavoro
FIDE Fidelizzazione e Pubbliche Relazioni 128,36 € 25.3%
TOTALE 18.743,87 €




BILANCIO
CONSUNTIVO ENTRATE 2024

ENTRATE
DONAZIONI LIBERALI
31.7%
ENTRATE
Quote Associative 680,00 €
5x1000 40.687,51 €
Donazioni liberali 19.216,82 €

TOT. GENERALE 60.584,33 €

DISPONIBILITA' FINANZIARIE

BANCA + CARTA PREPAGATA - PAYPAL 55.323,55
CASSA 440,47 €

SALDO DISPONIBILE 55.764,02 €

HRT

italia..

QUOTE ASSOCIATIVE
1.1%

S5XMILLE
67.2%



BILANCIO

RAFF

RONTO CONSUNTIVO -

=V

“NTIVO

USCITE
item Agenda Preventivo Consuntivo | VAR CON/PRE % Consuntivo su totale
AMM Amministrazione Generale 1.429,00 € 85650,20 € -25% 13%
GOV. Governance 200,00 € 20531 € 3% 0%
STRUM Strumenti di Lavoro 824774 € 7.460,00 € -10% N%
FUND Raccolta Fondi 3.800,00€ 240000 € -37% 4%
FIDE Fidelizzazione e Pubbliche Relazioni 500,00 € 128,36 € -74% 0%
MISS MISSION ASSOCIATIVA - £ - € 0% 0%
RMNS Abbattere il Muro della Solitudine #rarimanonsoli 31.860,00 € 18.720,77 € -4% 28%
R+QOL Stimolare la Ricerca e Migliorare la Qualita della Vita 13.000,00 € 6.577,00 € -49% 10%
DPRECOCE Aumentare la Conoscenza e Diagnosi dell'HHT 11.400,00 € 10.400,00 € -9% 15%
RETE Migliorare Terapie e i Servizi in tutti i Territori 8.700,00€ 6.700,00€ -23% 10%
TRAS Attivita trasversali a tutta la mission 240000 € 3.500,00 € 46% 5%
AFF. Affiliazioni di networking essenziali alla mission 310000 € 250000 € -19% 4%
TOTALE GEN. 94.636,74 € 67.141,64 € |
ENTRATE
Preventivo Consuntivo VAR CON/PRE % Consuntivo su totale

Quote Associative 250000 € 680,00 € -73% 1%

5x1000 35.000,00 € 40.68751€ 16% B67%

Donagzioni Liberali 8.000,00 € 19.216,82 € 140% 32%

Altre entrate
TOT. GENERALE 45.500,00 € 60.584,33 €

DISPONIBILITA’ FINANZIARIE

BANCA + CARTA PREPAGATA - PAYPAL 55.323,55

SALDO DISPONIBILE

CASSA 440,47 €

55.764,02€

HRT

italia..



RENDICONTO ANNO CONTABILE 2024 VALIDO DAL 01/01/2024 AL 31/12/2024

RENDICONTO PER CASSA

HHT ITALIA APS
CODICE FISCALE 93301800723

USCITE 31/12/2024 31/12/2023| | ENTRATE 31/12/2024 31/12/2023
A) Uscite da attivita di interesse generale A) Entrate da attivita di interesse generale
1) Entrate da quote associative e apporti dei fondatori 680,00 1.700,00
1) Materie prime, sussidiarie, di consumo e di merci 6.940,77 8.393,75 ||2) Entrate dagli associati per attivita mutuali - -
2) Servizi 40.969,21 47.920,20 ||3) Entrate per prestazioni e cessioni ad associati e fondatori 404,32 -
4) Erogazioni liberali 18.645,00 18.707,00
3) Godimento beni di terzi 4.472,21 13.701,54 ||5) Entrate del 5 per mille 40.687,51 37.897,88
4) Personale 590,46 - 6) Contributi da soggetti privati - 1.545,62
7) Entrate per prestazioni e cessioni a terzi 166,34 -
5) Uscite diverse di gestione 7.080,71 18.187,06 ||8) Contributi da enti pubblici - 2.500,00
9) Entrate da contratti con enti pubblici - -
10) Altre entrate 1,16 335,00
Totale 60.053,36 88.202,55 Totale 60.584,33 62.685,50
Avanzo/disavanzo attivita di interesse generale 530,97 |- 2551705
B) Uscite da attivita diverse B) Entrate da attivita diverse
1) Materie prime, sussidiarie, di consumo e di merci 1) Entrate per prestazioni e cessioni ad associati e fondatori - -
2) Servizi 2) Contributi da soggetti privati - -
3) Godimento beni di terzi 3) Entrate per prestazioni e cessioni a terzi - -
4) Personale 4) Contributi da enti pubblici - -
5) Uscite diverse di gestione 5) Entrate da contratti con enti pubblici - -
6) Altre entrate - -
Totale - - Totale - -
Avanzo/disavanzo attivita diverse - -
C) Uscite da attivita di raccolta fondi C) Entrate da attivita di raccolta fondi
1) Uscite per raccolte fondi abituali 1) Entrate da raccolte fondi abituali
2) Uscite per raccolte fondi occasionali 2) Entrate da raccolte fondi occasionali
3) Alire uscite 3) Altre entrate
Totale - - Totale - -
Avanzo/disavanzo attivitd di raccolta fondi - -
D) Uscite da attivita finanziarie e patrimoniali D) Entrate da attivita finanziarie e patrimoniali
1) Su rapporti bancari 315,28 355,37 ||1) Da rapporti bancari 0,28 0,33
2) Su investimenti finanziari 2) Da altri investimenti finanziari
3) Su patrimonio edilizio 3) Da patrimonio edilizio
4) Su altri beni patrimoniali 4) Da altri beni patrimoniali
5) Altre uscite 5) Altre entrate
Totale 315,28 355,37 Totale 0,28 0,33
Avanzo/disavanzo attivita finanziarie e patrimoniali| - 315,00 |- 355,04

E) Uscite di supporto generale

E) Entrate di supporto generale

1) Materie prime, sussidiarie, di consumo e di merci

1) Entrate da distacco del personale

2) Servizi

2) Alire entrate di supporto generale




3) Godimento beni di terzi
4) Personale
5) Altre uscite
Totale - - Totale - -
Totale uscite della gestione, 60.368,64 88557,92 Totale entrate della gestione 60.584,61 62.685,83
Avanzo/disavanzo d'esercizio prima delle imposte 215,97 |- 25.872,09
Imposte - =
Avanzofdisavanzo d'esercizio prima di investimenti e disinvestimenti patrimoniali, e finanziamenti 215,97 |- 25.872,09
Uscite da investimenti in immobilizzazioni o da deflussi di capitale di terzi 31/12/2024 31/12/2023||Entrate da disinvestimenti in immobilizzazioni o da flussi di capitale di terzi 317122024 31/12/2023
1) Investimenti in immobilizzazioni inerenti alle attivita di interesse generale 6.773,00 7.128,02 [|1) Disinvestimenti di immobilizzazioni inerenti alle attivita di interesse generale
2) Investimenti in immobilizzazioni inerenti alle attivita diverse 2) Disinvestimenti di immaobilizzazioni inerenti alle attivita diverse
3) Investimenti in attivita finanziarie e patrimoniali 3) Disinvestimenti di attivita finanziarie e patrimoniali
4) Rimborso di finanziamenti per quota capitale e di prestiti 4) Ricevimento di finanziamenti e di prestiti
Totale 6.773,00 7.128,02 Totale - -
Imposte
Avanzo/disavanzo da entrate e uscite per investimenti e disinvestimenti patrimoniali e finanziamenti| - 6.773,00 |- 7.128,02
31/12/2024 31/12/2023
Avanzo/disavanzo d'esercizio prima di investimenti e disinvestimenti patrimoniali e finanziamenti 215,97 |- 25.872,09
Avanzo/disavanzo da entrate e uscite per investimenti e disinvestimenti patrimoniali e finanziamenti 6.773,00 |- 7.128,02
Avanzo/disavanzo complessivo 6.557,03 |- 33.000,11
31/12/2024 31/12/2023
Cassa e banca 55.764,02 62.321,05
Cassa 440,47 180,47
Depositi bancari e postali 55.323,55 62.140,58
Costi e proventi figurativi *
Costi figurativi 31/12/2024 31/12/2023|| Proventi figurativi 31/12/2024 31/12/2023

1) da attivita di interesse generale

1) da attivita di interesse generale

2) da attivita diverse

2) da attivita diverse

Totale

Totale
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HHT

italia..
METODO DI LAVORO

e PER OGNI PUNTO DI MISSIONE SONO STATE
GENERATE 3 PRIORITA" SU CUI AGIRE BASANDOCI
SULLE NECESSITA' RACCOLTE DAI PAZIENTI E CLINICI
NEGLI INCONTRI 2023- 2024

« PER OGNI PRIORITA" SONO STATE IDENTIFICATE
AZIONI "CON LE SEGUENTI CARATTERISTICHE:

SPECIFICHE, MISURABILI, RAGGIUNGIBILI,
REALISTICHE E DEFINITE NEL TEMPO (METODO
SMART)

e OGNI AZIONE HA UN CAPITOLO DI BILANCIO ED UN
INVESTIMENTO ECONOMICO E/O DI TEMPO
VOLONTARI

e | RISULTATI SARANNO MONITORATI E L'ATTUAZIONE E

IMPLEMENTAZIONE DEL PIANO STRATEGICO SARA'
CONDIVISO CON TUTTA LA COMUNITA" HHT ITALIA

WWW.HHTITALIA.ORG




BILANCIO Hlﬂ-T®
PREVENTIVO USCITE 2025 ralia-

GENERALE
GESTIONE
15%
SPESE PREVISTE DI GESTIONE 11.397
SPESE PREVISTE PER MISSION 64435

Totale preventivo 2025 75832

MISSION
85%

WWW.HHTITALIA.ORG



BILANCIO HHT
PREVENTIVO USCITE 2025

GESTIONE

MISSION

ACCESSO EQUO CURE TRASVERSALI
17.5% 131%
SERVIZI EFFICENTI
= 13.5%
Raccolta fondi 3700
Mission Associativa 1000
Mission 1 8700
Mission 2 11.300
Mission 3 28700
Mission 4 7300 RARI MA NON SOLI
44.5%

Affiliazioni trasversali mission 2600 DIAGNOSI T Eh%PBEO/STIVA E CERTA
Strumenti di Lavoro 1135 o
Totale 64435 WWW.HHTITALIA.ORG




BILANCIO

PREVENTIVO USCITE 2025

GESTIONE

GESTIONE 1%

SPESE PREVISTE DI GESTIONE
Amministrazione

Governance

Strumenti di Lavoro

Totale

MISSION
85%

8062
2200
1135
11397

GOVERNANCE
19.3%

STRUMENTI DI LAVORO
10%

HAT

italia.

AMMINISTRAZIONE
70.7%

WWW.HHTITALIA.ORG



BILANCIO HHT
PREVENTIVO ENTRATE 2025 ratias

MISSION
DONAZIONI LIBERALLI
17.2%

j PREVENTIVO

. AVANZO DI GESTIONE
quote associative e 800,00 € 47.6%
S5xmille (entrata dicembre) 40.000,00 €
donazioni liberali 20.000,00 €

5XMILLE
34.4%
avanzo di gestione 2024 55.323,55 €
TOTALE 116.123,55 € QUOTE ASSOCIATIVE
y 0.7%

WWW.HHTITALIA.ORG



SPAZIO DOMANDE E PROCEDURA DI VOTO

INFORMAZIONI UTILI

w A . 1Y « PER FARE DOMANDE USARE IL PULSANTE “ALZARE MANO" NELLA BARRA DI ZOOM. VERRETE

: | CHIAMATI AD INTERVENIRE IN BASE ALL'ORDINE DI PRENOTAZIONE.

e |E DOMANDE POSSONO ESSERE POSTE ANCHE NELLA CHAT.

e | VOSTRI INTERVENTI SARANNO VERBALIZZATI COSI COME LE RISPOSTE DEL DIRETTIVO

e ALLAFINE DELLO SPAZIO DIBATTITO (MAX. 30 MINUTI) SI PROCEDERA' AL VOTO

e |IL VOTO SI SVOLGE CON SONDAGGIO ZOOM CHE APPARIRA" NELLA FINESTRA DI DIALOGO - CI SONO
TRE DOMANDE A CUI RISPONDERE.

e PER ASSISTENZA TECNICA | NOSTRI VOLONTARI RISPONDONO NELLA CHAT



1. Rispetto al bilancio consuntivo 2024 (Single choice)

*

14/14 (100%) answered

approvo

non approvo

mi astengo

(14/14) 100%

(0/14) 0%

(0/14) 0%

2. Rispetto al bilancio preventivo 2025 (Single choice)

*®

14/14 (100%) answered

Approvo (14/14) 100%
@

Non approvo (0/14) 0%

Mi astengo (0/14) 0%

3. Rispetto al bilancio attivita 2024 (Single choice) *
14/14 (100%) answered

Approvo (14/14) 100%
e

Non approvo (0/14) 0%

Mi astengo (0/14) 0%



B TELEFONO
333.6159012

E-MAIL
INFO@HHTITALIA.ORG

CODICE FISCALE HHT ITALIA APS

93301800723 ESITO

RIQUADRO TERZO SETTORE RUNTS WWW.HHTITALIA.ORG

www.hhtitalia.org






