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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
attività sul territorio e la coerenza tra la nostra azione e la
missione che ci guida. Il secondo traccia la rotta futura,
definendo obiettivi, priorità e risorse per rendere ancora
più efficace il nostro impegno. Vi invitiamo a leggerli con
attenzione: sono il frutto del lavoro condiviso e
rappresentano una base solida su cui costruire, insieme,
il futuro della nostra associazione.

Dott.ssa Maria Aguglia - Presidente HHT Italia aps 
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VISIONE 
Una realtà in cui ogni persona affetta da HHT riceva diagnosi tempestiva, cure adeguate e supporto
concreto per vivere una vita piena e dignitosa e la comunità scientifica si senta supportata e stimolata
nei suoi sforzi di ricerca ed innovazione per terapie basate sulle migliori e più recenti evidenze. 
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NUOVA MISSION 
HHT ITALIA 

PER
STARE

MEGLIO

Servizi regionali efficienti,
competenti e connessi

Accesso equo a cure
sempre migliori 

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.

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

Rari ma non soli Diagnosi tempestiva e certa 

Creare opportunità 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. 

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

EQUITA’

INNOVAZIONE

SENSIBILIZZAZIONE

condizioni di equo accesso e fruizione 

investire e promuovere ricerca all’avanguardia
per nuove soluzioni terapeutiche

la comunicazione delle informazioni come
strumento di crescita e rafforzamento

EVIDENZE
 Dati concreti sostengono le scelte associative

COLLABORAZIONE 

TRASPARENZA

risultati migliori generati dal
coinvolgimento di tutti gli stakeholder

 rendicontiamo con chiarezza  per
garantire fiducia e partecipazione
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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. 

@reallygreatsite



ABBATTERE I TEMPI 
DI DIAGNOSI

AZIONI 2024 

Grazie alla ampia partecipazione della nostra comunità dei pazienti, i dati
relativi all’HHT nello studio pubblicato sul European Journal of Human Genetics,
ci dice molto sulla realtà diagnostica della nostra comunità. 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
triennio. 

1.NUOVE EVIDENZE SUL RITARDO DI DIAGNOSI    
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ABBATTERE I TEMPI 
DI DIAGNOSI

AZIONI 2024 

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 l’impresa di girare la Sardegna in
sella alla sua bici per diffondere la conoscenza dell’HHT incontrando
pazienti ed associati durante alcune delle sue tappe.

1.DIFFONDERE LA CONOSCENZA DELL’HHT IN BICI 
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La passione per la bici e l’impegno a
favore dell’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. 



ABBATTERE I TEMPI 
DI DIAGNOSI

AZIONI 2024 

#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. 

2.  LE CAMPAGNE ANNUALI HHT 

Giornata mondiale malattie rare

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

Pizza a corte
Iniziativa di solidarietà a favore di HHT Italia presso il
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 è
stata destinata a HHT Italia e tutti i partecipanti hanno
ricevuto materiale sulla nostra associazione e sull’HHT. 



ABBATTERE I TEMPI 
DI DIAGNOSI

AZIONI 2024 

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 è andato a Ermal Meta per mano di Fabrizio
Montanari. Il Premio è stato realizzato dalla Maestra Laura
Valentini Gaeta per la nostra associazione. 

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 dell’HHT 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

#stars4HHT
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SERVIZI HHT 
IN OGNI REGIONE

AZIONI 2024 

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

1.CREAZIONE NUOVI CENTRI HHT 

Campania: Il progetto per un centro HHT in Campania, iniziato nel
2019 e interrotto dalla pandemia, è ripreso nel 2024 con contatti al
Coordinamento regionale malattie rare. È 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 è proseguita nel
2024. Si è tenuto un incontro online con pazienti siciliani e sono stati
indirizzati a Palermo i nuovi pazienti. Un canale di comunicazione è
stato creato con la Dottoressa Tiziana Di Chiara, ma senza fondi per
partecipare a congressi. Il feedback dei pazienti sul servizio di
Palermo è positivo.
Sardegna: Dopo la pandemia, i servizi in Sardegna sono stati
sconvolti, e nel 2023 è cambiata la direzione del Coordinamento
regionale. Nel 2024, l'associazione ha organizzato un incontro online
con i pazienti per informarli e raccogliere suggerimenti per un nuovo
Centro HHT. La Dottoressa Nicoletta Piras di Nuoro ha proposto la
creazione di un percorso strutturato per la patologia.



SERVIZI HHT 
IN OGNI REGIONE

AZIONI 2024 

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: 

“Di Salute weekend”, grande iniziativa di informazione e
sensibilizzazione per la prevenzione con la UOC CLINICA
MEDICA 1 Unità Operativa Semplice Dipartimentale di
Malattie Trombotiche ed Emorragiche in particolare il
Direttore Professor Paolo Simioni e la Prof.ssa Elena
Campello.
Settimana della clinica medica Padova Oggi - dove la
Zanetto è stata invitata a distribuire materiale associativo
e portare la testimonianza della propria famiglia. 
Congresso Casi Clinici Giovani Fadoi dove la Dottoressa
Angela Napolitano ha presentato un caso particolare HHT
aiutando 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. 
Il concreto interesse di questi clinici e l’impegno di
Isabella ci spinge verso la creazione di un percorso HHT
all’ospedale di Padova nel futuro prossimo. 



SERVIZI HHT 
IN OGNI REGIONE

AZIONI 2024 

3. INCONTRIAMOCI AL CENTRO 

Incontriamoci al Centro è 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. 

ll centro HHT di Roma, presso il policlinico Agostino Gemelli
è 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 all’ospedale da
parte dell’Associazione che ha richiesto e ottenuto garanzie
di continuità ed efficientamento del servizio. 
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VINCERE
LA SOLITUDINE

AZIONI 2024 

Questo resta uno dei servizi più importanti di HHT
Italia. 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 è
determinante nel superare le criticità. L’Ascolto e il
supporto associativo si manifesta attraverso il
numero dedicato, le email istituzionali, il form di
contatto e tutti i canali di social media FB, IG E
LINKEDIN. 
Oltre a un incaricato fisso di help line, l’associazione
beneficia dell’impegno di tutti i coordinatori
regionali HHT pronti con risposte e supporto sui
singoli territori. 

1.HELP LINE HHT ITALIA
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TROVARE 
UNA CURA

AZIONI 2024 

L’Appuntamento scientifico più importante nel mondo HHT. 357 clinici, ricercatori e pazienti esperti da tutto il
mondo! Nei 4 giorni di congresso sono state evidenziate tutte le novità scientifiche, dalla ricerca di base alla clinica,
alle scienze sociali della patologia. HHT It
alia ha partecipato con due delegati e due poster scientifici. ll nostro poster sul Ritardo di Diagnosi è stato
giudicato tra i 14 più interessanti dei 200 poster presenti dunque ha ricevuto la possibilità 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, clinici e ricercatori impegnati su temi che HHT Italia ritiene rilevanti, nonché partecipare a
riunioni di networking e incontri con case farmaceutiche presenti al congresso. 

1. CONGRESSO SCIENTIFICO INTERNAZIONALE HHT
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TROVARE 
UNA CURA

AZIONI 2024 

Il premio tesi HHT è uno strumento essenziale per  riconoscere e sostenere l’impegno e la passione di giovani clinici
e ricercatori affinchè il loro interesse resti vivo ed il loro talento trovi spazio per crescere ed esprimersi. La
generosità di Miri spa e della Famiglia Romano hanno permesso, anche quest'anno, la realizzazione del premio
assegnato a: 

Dottoressa Irene Fatuzzo Otorinolaringoiatria dell’Università 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”.
Dottoressa Anna Ferrauto Otorinolaringoiatria presso la Fondazione - IRCCS Policlinico San Matteo di Pavia.
“l’utilizzo delle lamine settali in silicone nel trattamento delle epistassi ricorrenti nei pazienti HHT: l’esperienza
di un Centro di riferimento nazionale ”. 
Dottoressa Martina Coffa - Hereditary Haemorrhagic Telangiectasia: Whole Genome Sequencing in “Not
Found” patients - “Molecular Biology and Genetics” - Università degli studi di Pavia 

2. PREMIO TESI DI LAUREA HHT 
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TROVARE 
UNA CURA

AZIONI 2024 

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 nell’HHT. Il gruppo è composto da tre delegati
HHT italia e la Prof.ssa Carla Olivieri e da Cristina Arrigoni e 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 l’outline per
un bando mirato a comprendere e risolvere questa disuguaglianza
sociale e sanitaria creando più equità di accesso e cura. 

3. GRUPPO DI LAVORO GENDER EQUALITIES
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TROVARE 
UNA CURA

AZIONI 2024 

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

4. SCLEROSANTI 
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TROVARE 
UNA CURA

AZIONI 2024 

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

Sondaggio Rare Barometer sulla diagnosi prenatale e
neonatale - questo sondaggio è arrivato nel 2023 ma nel 2024
abbiamo avuto accesso al dashboard con i dati preliminari e
anche in questo caso l’HHT è tra le prime tre patologie
rispondenti a livello europeo. I dati saranno oggetto di analisi  nel
2025.
Rare barometer Impatto della malattia rara sulla vita
quotidiana - questo sondaggio è stato somministrato da Rare
Barometer nel 2024 e anche HHT Italia ha provveduto ad
incoraggiare i pazienti a partecipare - bisognerà attendere il 2025
per il primo dashboard. 

5. INDAGINI CONDOTTE CON RARE BAROMETER 
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AZIONI & COLLABORAZIONI 
TRASVERSALI 

AZIONI 2024 

Le collaborazione nazionali, europee ed
internazionali 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 enti, 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. 



GRAZIE 
A TUTTI COLORO CHE
CONTRIBUISCONO A QUESTI
RISULTATI. 

@reallygreatsite

CLINICI 

VOLONTARI

OLTRE 30 CLINICI SEMPRE A DISPOSIZIONE
DELL’ASSOCIAZIONE  PER CONSULENZA E

SUPPORTO PROGETTUALE DI CUI NON
POSSIAMO FARE A MENO

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

FORZA DEI NOSTRI PROGETTI 

RICERCATORI
LONTANI DA RIFLETTORI MA ESSENZIALI PER

I VERI CAMBIAMENTI TERAPEUTICI. LA
VOSTRA COLLABORAZIONE è VITALE 

ASSOCIATI 
CHE OGNI GIORNO CI SOSTENGONO E,
DIALOGANDO CON NOI, CI AIUTANO A

TRACCIARE LA STRADA  e  CHE DONANDO
SOSTENGONO LE AZIONI IN CAMPO



MISSION
72.1%

GESTIONE
27.9%

BILANCIO 
CONSUNTIVO USCITE 2024
GENERALE 



BILANCIO 
CONSUNTIVO USCITE 2024
MISSION 

RARI MA NON SOLI
38.7%

DIAGNOSI TEMPESTIVA E CERTA
21.5%

SERVIZI EFFICENTI
13.8%

ACCESSO EQUO CURE
13.6%

TRASVERSALI
12.4%



BILANCIO 
CONSUNTIVO USCITE 2024
GESTIONE 

amministrazione geneerale
29%

Strumenti di lavoro
25.3%

Raccolta Fondi
22.7%

Fidelizzazione e Pubbliche Relazioni
22.3%

governance
0.7%



BILANCIO 
CONSUNTIVO ENTRATE 2024

5XMILLE
67.2%

DONAZIONI LIBERALI
31.7%

QUOTE ASSOCIATIVE
1.1%

ENTRATE 



BILANCIO 
RAFFRONTO CONSUNTIVO - PREVENTIVO 







25/27
PIANO STRATEGICO
BILANCIO PREVENTIVO 
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METODO DI LAVORO

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) 

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

I RISULTATI SARANNO MONITORATI E L’ATTUAZIONE E
IMPLEMENTAZIONE DEL PIANO STRATEGICO SARA’
CONDIVISO CON TUTTA LA COMUNITA’ HHT ITALIA
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MISSION
85%

GESTIONE
15%

BILANCIO 
PREVENTIVO USCITE 2025

WWW.HHTITALIA.ORG 

GENERALE 



RARI MA NON SOLI
44.5%

ACCESSO EQUO CURE
17.5%

SERVIZI EFFICENTI
13.5%

TRASVERSALI
13.1%

DIAGNOSI TEMPESTIVA E CERTA
11.3%

BILANCIO 
PREVENTIVO USCITE 2025
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MISSION 

MISSION
85%

GESTIONE
15%



AMMINISTRAZIONE
70.7%

GOVERNANCE
19.3%

STRUMENTI DI LAVORO
10%

BILANCIO 
PREVENTIVO USCITE 2025
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GESTIONE 

MISSION
85%

GESTIONE
15%



AVANZO DI GESTIONE
47.6%

5XMILLE
34.4%

DONAZIONI LIBERALI
17.2%

QUOTE ASSOCIATIVE
0.7%

BILANCIO 
PREVENTIVO ENTRATE 2025
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MISSION 



SPAZIO DOMANDE E PROCEDURA DI VOTO 
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PER FARE DOMANDE USARE IL PULSANTE “ALZARE MANO” NELLA BARRA DI ZOOM. VERRETE
CHIAMATI AD INTERVENIRE IN BASE ALL’ORDINE DI PRENOTAZIONE. 
LE DOMANDE POSSONO ESSERE POSTE ANCHE NELLA CHAT.
I VOSTRI INTERVENTI SARANNO VERBALIZZATI COSì COME LE RISPOSTE DEL DIRETTIVO
ALLA FINE DELLO SPAZIO DIBATTITO (MAX. 30 MINUTI) SI PROCEDERA’ AL VOTO
IL VOTO SI SVOLGE CON SONDAGGIO ZOOM CHE APPARIRA’ NELLA FINESTRA DI DIALOGO - CI SONO
TRE DOMANDE A CUI RISPONDERE. 
PER ASSISTENZA TECNICA I NOSTRI VOLONTARI RISPONDONO NELLA CHAT 

INFORMAZIONI UTILI 





333.6159012
TELEFONO

INFO@HHTITALIA.ORG
E-MAIL

WWW.HHTITALIA.ORG
SITO




