BILANCIO AL 31 DICEMBRE 2019

Associazione PaLiNUro

Sede: Via Venezian, 1 - 20133 Milano Milano

31/12/2019 31/12/2018
IMPORTI IMPORTI IMPORTI
CONTO ECONOMICO PARZIALI TOTALI IMPORTI PARZIALI| "= 0
1. LIQUIDITA’ INIZIALE € 59.653,39 € 23.667,43
Cassa+Banca 59.470,35 e 23.484,39
Crediti a Lunga Scadenza (Ag. Entrate) 183,04 € 183,04
. ENTRATE
1. QUOTE ASSOCIATIVE € 5.741,05 € 3.230,22
2. DONAZIONI E LASCITI TESTAMENTARI € 60.667,24 € 20.665,00
[ 2.1 da soci 7.890,01 € 9.420,00
| 2.2 da non soci 52.777,23 € 11.245,00
3. Rimborso Titoli €19.770,57
4.'5 x 1000 € 9.519,31 € 7.123,84
5. INTERESSI ATTIIVI € 36,18 € 22,83
TOTALE ENTRATE € 75.963,78 € 50.812,46
USCITE
1. RIMBORSI SPESE Al VOLONTARI € 3.657,22 € 84750
2. ACQUISTI DI SERVIZI € 7.628,57 € 249810
3. MATERIALI DI CONSUMO € 1.952,40| € 970,10
4. ALTRI PAGAMENTI. (Finanziamenti Ricerca) € 10.000,00]
5. QUOTE AFFILIAZIONE (F.AV.0.) € 120,00 € 120,00
6. ONERI FINANZIARI E PATRIMONIALI € 302,36 € 264,50
7. COSTO DEL PERSONALE € 25.598,03
[7.1 Stipendi 17.065,00
§7.2. Contributi e Altri Costi del Personale 8.533,03
8. ASSICURAZIONI € 304,01 € 126,30
9. VARIE (mancato rimborso Agenzia) € 2,00
10. IMPOSTE E TASSE
TOTALE USCITE € 39.564,59 € 14.826,50
LlQUIDlTA' € 96.052,58 €59.653,39
saldo c/c bancario al 31/12/19 96.022,58 € 59.470,35
Cassa (carta prepagata) 30,00
Crediti a lunga scadenza (Agenzia Emtrate) € 183,04
RISULTATO ECONOMICO 31/12/2019 31/12/2018
Entrate 75.963,78 € 50.812,46
Uscite € 39.564,59 € 14.826,50
Accantonamento TFR € 1.448,89
AVANZO DI GESTIONE €  34.950,30 € 35.985,96
STATO PATRIMONIALE 31/12/2019 31/12/2018
CREDITI
|Verso Agenzia Entrate € 183,04
TOTALE CREDITI € 183,04
DISPONIBILITA' LIQUIDE
1. Depositi Bancari 96.022,58 € 59.470,35
2. Cassa 30,00
TOTALE DISPONIBILITA’ € 96.052,58 € 59.653,39
TOTALE ATTIVO € 96.052,58 € 59.653,39
FONDI PER RISCHI ED ONERI
{[Fondo rischi
{Fondo TFR 1.448,89
TOTALE FONDI ' € 1.448,89
ITOTALE PASSIVO € 1.448,89
PATRIMONIO NETTO
1. Avanzo Esercizio in Corso € 5.556,71 € 16.215,20
2. Avanzo Esercizio Precedente €  48.160,59 € 31.945,39
3. Fondo "FEDERICO FIORANI" Destinato alla Ricerca € 40.886,39 € 11.492,80
3.1 accantonato anno precedente 11.492,80
3.3 accantonato anno coner}_t_e 29.393,59 € 11.492 80
TOTALE PATRIMONIO NETTO € 94.603,69 € 59.653,39
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APS Associazione PaLiNuro
Sede Via Venezian, 1 - 20133 Milano

BILANCO AL 31 DICEMBRE 2019
Nota Integrativa

APS Associazione PaLiNUro (Pazienti Liberi dalle Neoplasie Uroteliali) & stata costituita il 14 Marzo
del 2014 con Atto Libero registrato all’Agenzia delle Entrate di Milano il 17 Marzo 2015 nella Serie
3 con n® 3047. ;

E iscritta con numero 554 al'Registro delle “Associazioni di Promozione Sociale Provinciale di
Milano (pratica 187) con provvedimento n° 618 del 25 Maggio del 2015. :

APS Associazione PaLiNuro ¢ iscritta nell’elenco dei beneficiari del 5x1000. Nel Bilancio e stato
iscritto il contributo del 2017 pari a € 9.519,31 contabilizzato alla data di compilazione dello
stesso.

APS Associazione PaLiNUro ha alle proprie dipendenze una collaboratrice con contratto di lavoro a
tempo indeterminato.

STRUTTURA E CONTENUTO DEL BILANCIO

Il Bilancio e gli altri documenti collegati sono redatti nell’osservanza dei principi contabili in linea
con le normative vigenti, anche ai fini della massima trasparenza.
Il Bilancio 2019 é stato redatto in base al criterio di cassa e registra un Avanzo di € 34.950,30.

COMMENTO ALLE VOCI! DELLO STATO PATRIMONIALE

Depositi Bancari € 96.022,58 (2018: € 59.470, 35)
Rappresentano le disponibilita finanziarie esistenti presso la Banca Popolare di Sondrio di via
Venezian, 1 Milano.

Cassa , €30,00
E il valore di una carta prepagata emessa a nome del Presidente dell'Associazione dalla
Banca Popolare di Sondrio per adempiere a piccoli pagamenti, anche attraverso Internet.

" Patrimonio Netto € 94.603,69 (2018: € 59.653, 39)
E il reale patrimonio netto a disposizione delle Attivita Associative.

Fondo TFR € 1.448,89
Rappresenta quanto maturato alla data di chiusura del Bilancio a favore della dipendente, a titolo
di trattamento di Fine Rapporto. '

COMMENTO ALLE VOCI DEL CONTO ECONOMICO

Quote Associative €'5.741,05 ! (2018: € 3.230,22)

E questo il risultato del buon lavoro svolto nell’esercizio in esame che, attraverso le campagne di
reclutamento ed il significativo riconoscimento da parte della base associative, & passato da 122 a
199 iscritti.

Nota Integrativa al Bilancio 2019

= } Edoardo Fiorini



APS Associazione PaLiNuro
Sede Via Venezian, 1 - 20133 Milano

Donazioni e L.T. € 60.667,24 ' (2018: € 20.665,00)
Rappresentano principalmente le elargizioni fatte dagli associati e non per alimentare
principalmente il Fondo per la Ricerca Federico Fiorani” e il “Progetto Uro H Angels” per lo
sviluppo della presenza ospedaliera dei volontari di PaLiNuro a livello territoriale.

Le principali donazioni (superiori a € 100,00)

dei soci sono state

Angela Catello 3.000,00 €

Grimaldi Maria Cristina 1.000,00 €

Antonella Gerli ' 550,00 €
Cooperativa Edificatrice Sempre Uniti S.C.R.L. 1.000,00 €
Cooperativa Edificatrice Sempre Uniti S.C.R.L. 700,00 €

guelle dei non Soci:

Ketty Baldoni 3.485,00 € FIORANI
Ketty Baldoni 150,00 € FIORANI
Cristiano Baldoni 665,00 € FIORANI
Caroggio Angelo 150,00 € FIORANI
Armagni Ugo 50,00 € FIORANI
Ermanno Monti 100,00 € FIORANI
Crisden Srl ‘ 500,00 € FIORANI
Fiorani/Soregotti ' 1.100,00 € FIORANI
Facchinelli Fortunato 150,00 € FIORANI
Gilocchi Rossella 150,00 € FIORANI
Studio Associato Formentini Renato » 150,00 € FIORANI
Menozzi Silvano 100,00 € FIORANI
Stefanini Alessandro 100,00 € FIORANI
Paola Soregotti 50,00 € FIORANI
Giorgini Annamaria 60,00 € FIORANI
_Federico Busetto 150,00 € FIORANI
Gavazzeni’ 22.283,59 € FIORANI
Cavallini Lucia Maria 150,00 €

D'Amico Michele 200,00 €

D'Amico Lucia 100,00 €

Open Human Solutions: 360,00 €

Antonio Raffaele 200,00 €

Tra le principali elargizioni fatte dai non soci segnaliamo:

e |e donazioni liberali in occasione dei nostri banchetti informativi, all'interno dell’Istituto
Nazionale dei Tumori di Milano (€ 8.653,00)

e il ricavato delle due attivita istituzionali di raccolta Fondi:
- Cena Solidale € 4.805,00 |
- Concerto di Fine Anno € 1.100,00

e icontributi ricevuti dalle Aziende Farmaceutiche:
- Astrazeneca Spa — Astrazeneca Lab ltalia: donazione liberale € 5.000,00
- Fidia Farmaceutici SpA: donazione liberale € 1.500,00 '
- MSD ltalia Srl: contributo cena solidale € 2.000,00

Nota Integrativa al Bilancio 2019
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APS Associazione PaLiNuro
Sede Via Venezian, 1 — 20133 Milano

“5%1000” €9.519,31 - | (2018: € 7.123,34)
E il risultato di quanto gia espresso nell’introduzione del presente documento.

Interessi Attivi € 36,18 (2018: € 22,83) -
Si tratta degli interessi maturati sul Conto Bancario.

Rimborsi Spese Vol. € 3.657,22 (2018: € 847,50)

Sono stati generati dai costi sostenuti per Viaggio/Vitto e Alloggio del Presidente e della sua
Assistente per le visite alle strutture ospedaliere a cui chiedere I'accreditamento dell’Associazione
e, parzialmente, per I'acquisto delle materie prime per la realizzazione dei gadget che vengono
offerti durante i banchetti informativi come ringraziamento per la donazione liberale per €

1.316,29.

Acquisti di Servizi 7.628,57 _ (2018: € 2.498,10)
Si compongono nelle seguenti voci di spesa:
671,00 € MANUTENZIONE SITO/PEC
427,00 € REVISIONE STATUTO -
122,00 € GESTIONE NEWSLETTER ANNUALE
990,00 € ACCONTO CATERING CENA '
2.310,00 € SALDO CATERING CENA
140,00 € PERNOTTAMENTO ROMANE PER CORSO MILANO
1.037,00 € CONSULENZA PER CENA
1.830,00 € AFFITTO SALA PER CONGRESSO
91,50 € CORSO AGGIORNAMENTO SICUREZZA LM
10,07 € SERVIZIO RACCOLTA FONDI

Materiali di Consumo € 1.952,40 ‘ {2018: € 970,10)
Si compongono nelle seguenti voci di spesa:
48,80 € BIGLIETTI ETICHETTE

159,95 € STAMPA RICETTARIO CENA

122,17 € STAMPA MANUALE VOLONTARI

526,55 € THERMOS

401,36 € STAMPA GUIDA ALIMENTAZIONE E LIBRETTO CONCERTO

167,75 € SPILLETTE

196,42 € ASTUCCI PER TARGHE

329,40 € PARTICOLARI A DISEGNO

Quota FAVO € 120,00 (2018: € 120,00)
E il rinnovo della quota associativa che annualmente viene sottoscritta alla Federazione delle
Associazioni di Volontariato Oncologico.

Oneri Finanziari €302,36 ‘ (2018: € 264,50)
Sono prevalentemente i Costi Bancari. ‘

Stipendi e Contributi € 25.598,03
Rappresentano il costo da Febbraio a Dicembre dell’Assistente alla Presidenza.

Nota Integrativa al Bilancio 2019
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APS Associazione PalLiNuro
Sede Via Venezian, 1 - 20133 Milano

Assicurazioni € 304,01 (2018: € 126,30)
Sono i costi assicurativi previsti per Legge per la copertura del crescente numero dei Volontari

dell’Associazione
Varie €2,00
Rappresenta il mancato rimborso ricevuto dall’Agenzia delle Entrate del credito preesistente di €

183,04.

L’Avanzo dell’esercizio, al netto dell’accantonamento TFR, & di € 34.950,30

Nota Integrativa al Bilancio 2019
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PAZIENTI LIBERT DALLE NEOPLASIE UROTELIALI

RELAZIONE SOCIALE DELL’ANNO 2019

Il presente documento € la Notizia delle scelte fatte con riferimento alla coerenza con i
principi dichiarati nello Statuto sociale al fine di rendere conto sul modo in cui
'’Associazione persegue i propri obiettivi.

Situazione relativa all’anno solare 2019

Chi siamo, cosa facciamo
Il progetto

L’Associazione Palinuro nasce a Milano nel marzo del 2014 per iniziativa di un gruppo di
ex pazienti e di medici.

L'associazione non ha finalita di lucro e si propone di svolgere attivita di utilita sociale a
favore degli associati e di terzi nel pieno rispetto della liberta e dignita degli associati.

L'associazione persegue i seguenti scopi:
e linformazione relativa alle neoplasie uroteliali
I'assistenza di chi & o é stato malato di neoplasie uroteliali e dei loro familiari,
lo sviluppo dei servizi di supporto e di riabilitazione per i pazienti e i loro familiari;
la diffusione delle conoscenze sulle patologie uroteliali.
favorire la ricerca per la prevenzione del carcinoma uroteliale.

Da chi viene questa proposta

| Soci volontari di Associazione Palinuro sono pazienti affetti da carcinoma uroteliale, ex
pazienti che sono sopravvissuti alla medesima patologia, i loro parenti e medici oncologici
e chirurghi che dedicano allAssociazione le loro competenze e esperienze maturate nel
settore specifico dell’Urologia Oncologica.

Associazione Palinuro € domiciliata presso [lstituto dei Tumori, sito in via Venezian, 1 a
Milano.
Il contesto

Le statistiche effettuate da AIOM e AIRTUM confermano che il tumore alla vescica in
Europa € posizionato al quinto posto nella graduatoria delle principali malattie
oncologiche. In ltalia i carcinomi uroteliali sono al 5° posto (al 4° per gli uomini) tra le
neoplasie pit frequenti, con un’incidenza di 29.700 nuovi casi nel 2019 (79% per dli
uomini e 21% per le donne). -

APS Associazione PaLLiNUro



Un numero crescente di pazienti, quotidianamente, muove il primo passo in questo
percorso che, aldila delle risposte cliniche, richiede un sostegno informativo ed educativo
capace di contribuire, attraverso la consapevolezza, al superamento degli ostacoli che, in
ogni fase della malattia, insorgono sulla strada della guarigione.

Allo stato attuale il sistema ospedaliero non € in grado di offrire questo tipo di supporto per
carenza di mezzi e persone.

Da marzo 2019 facciamo parte di WBCPC - WORLD BLADDER CANCER PATIENT
COALITION, la prima coalizione mondiale di associazioni che si occupano di cancro alla
vescica. Dopo aver aderito, nel 2015, a ECPC (European Cancer Patient Coalition), la pil
grande organizzazione europea dedicata ai malati di cancro, abbiamo sentito la necessita
di aderire a un gruppo di respiro mondiale dedicato esclusivamente alla nostra patologia,
Fanno parte della coalizione associazioni provenienti da USA, CANADA, UK,
AUSTRALIA, NORVEGIA e FRANCIA.

Nel corso del 2017, PalLiNUro era gia entrata a fare parte di FAVO (Federazione
Associazioni Volontariato Oncologico).

Nel corso del 2019 PaLiNUro ha allargato gli orizzonti e ha aderito, a titolo NON
ONEROSO, anche a:

o Fondazione The Bridge — Scienza tra clinica e societa, che ha finalita statuarie
di solidarieta sociale nell'ambito Nazionale, promuove e sostiene attivita di ricerca
scientifica, istruzione e formazione nellambito della sanita, opera nel campo
dell'assistenza sociale e sanitaria a favore di pazienti, nell'ottica di cura integrale
della persona e contro ogni forma di discriminazione.

o Progetto “La Salute: un bene da difendere, un diritto da promuovere”,
promosso e coordinato da Salute Donna Onlus con la collaborazione di altre 27
Associazioni, impegnate nella segnalazione dei bisogni dei pazienti oncologici e
onco-ematologici da loro rappresentati su tutto il territorio nazionale. Il suoi
principali focus sono “i ritardi e le gravi disparita che ancora sussistono
nell’assistenza e cura dei pazienti tra le diverse regioni italiane, disparita che
alimentano il preoccupante fenomeno della migrazione sanitaria.

La missione

Essere un punto di riferimento conoscitivo per le persone in qualche modo interessate al
carcinoma dell’urotelio, di cui quello della vescica ricopre la quota maggioritaria, e piu in
particolare essere una presenza capace di non “fare sentire soli e abbandonati” i pazienti
‘affetti dalla malattia, nelle diverse fasi del percorso clinico (chemioterapia / chirurgia /
convalescenza), soprattutto nei momenti in cui sono fuori dall'ospedale.

La sintesi delle attivita operative di PaLiNUro nei confronti del malato di carcinoma delia
vescica & definita negli ofto punti cardine che danno un senso all'attivita dei nostri
Volontari: :

Ascolto

Sostegno

Informazione

Conforto

Condivisione di problemi comuni

Difesa dei diritti del’'ammalato

Aiuto per il miglioramento della qualita della vita

N AL N =
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8.

Essere la voce del paziente verso “quelli che decidono”

9. Coinvolgimento Attivo (Patient Engagment).

Gli obiettivi tattici della missione sono separabili in aree distinte di attivita operativa:

Realizzare Materiali informativi capaci di fornire precise risposte alle necessita
dellAssociato e promuovere “Momenti d’Incontro” collettivi che permettano il
confronto tra 'ammalato, gli ex ammalati e con membri della comunita medico-
scientifica.

Dare sostegno individuale agli ammalati attraverso I'affiancamento personale e
personalizzato di un ex ammalato che in precedenza ha seguito lo stesso percorso
clinico.

Fare sentire la “voce” dei pazienti di carcinoma uroteliale presso il potere politico e
presso il mondo medico scientifico, comprese le case farmaceutiche.

Il disegno strategico

Le Azioni a sostegno del nostro obiettivo sono:

a.

Contribuire attivamente al miglioramento del patrimonio informativo esistente in
ltalia circa le necessita ed i supporti indispensabili per i malati di Neoplasie
Uroteliali e le loro famiglie, informandoli sulle terapie, sulle possibilita di cura e di
ausilio e sulla crescente possibilita di guarigione, nonché sulla riabilitazione e
rieducazione del paziente dopo l'intervento chirurgico al fine di migliorarne la qualita
della vita; '

Svolgere direttamente o indirettamente, anche in collaborazione con enti e
organizzazioni pubbliche e private, attivita di studio e di ricerca scientifica sulle
malattie neoplastiche e sulle esigenze dei malati di Neoplasie Uroteliali;

Gestire attivita e programmi di formazione ed addestramento, realizzati anche con
l'ausilio degli enti regionali, statali e comunitari e finalizzati in particolare a favorire il
superamento di disagi connessi alla malattia neoplastica, siano essi di carattere
sociale, psicologico o materiale;

Attuare iniziative di ricerca, formazione e sensibilizzazione dei cittadini e degh enti
pubblici sui problemi dell'emarginazione promuovendo un cambiamento culturale
nei confronti della malattia che da inguaribile diventa curabile e guaribile;
Promuovere la cultura della prevenzione e della considerazione personale e
integrale del paziente;

Fornire informazione sui servizi, sulla loro collocazione, organizzazione e funzmne
all'interno delle strutture sanitarie e di accoglienza,

Promuovere e favorire attraverso adeguati interventi il sorgere di nuove iniziative di
associazionismo e cooperazione sociale, operanti nel medesimo settore
dell'associazione, sollecitando anche I'emanazione di specifici provvedimenti
legislativi a favore dei malati di neoplasie uroteliali e delle loro famiglie.

APS Associazione PaLiNUro



Governo e risorse umane

Il Governo

Le Assemblee dei Soci

L’annuale Assemblea dei Soci si € svolta il giorno 16 aprile 2019 e si & concentrata
principalmente sull'approvazione del Bilancio 2018 e del Budget 2019, oltre che
sullapprovazione della Revisione dello Statuto al fine del’adeguamento alla Riforma del
Terzo Settore. A tal fine € stata convocata una Assemblea Straordinaria il giorno 15
maggio 2019 al termine della quale & stata data Approvazione delle modifiche per
'adeguamento del nuovo Statuto al Codice del Terzo Settore, D.Lgs. 117/2017 ai sensi
dell’art. 101, comma 2, contenente le nuove disposizioni per le associazioni di promozione
sociale ai sensi degli art. 35 e 36 e degli articoli correlati al Titolo 11, 1l e IV e X del
medesimo Codice.

Consigli Direttivi

Il Consiglio Direttivo di PaLiNUro & costituito da cinque membri:
e Sig. Edoardo Fiorini - Presidente
Dott. Roberto Salvioni (chirurgo) - Vicepresidente
Dott. Andrea Necchi (oncologo) - Segretario
Sig. Armando Semplice - Revisore dei Conti
Sig. Antonio Consalvo - Responsabile delle Attivita legate alla Promozmne
dell’Associazione (Marketing)

Nel corso dell’anno in esame sono stati tenuti tre Consigli Direttivi che hanno
esaminato, come argomenti fissi: 'andamento gestionale dell’Associazione in termini di
Crescita Associativa, la Raccolta/Destinazione dei Fondi e la Situazione di Tesoreria.
Nei C.D. del mese di marzo é stata inoltre discussa e approvata la revisione dello
Statuto ai fine delladeguamento alla Riforma del Terzo Settore con - relativa
convocazione di assemblea straordinaria. Nel mese di luglio e novembre sono stati
affrontati i temi relativi alla ripetuta richiesta alla Presidenza INT di un ufficio per
PaLiNUro e alle attivita associative previste per il secondo semestre.

In partlcolare vedlamo qu: di seguito il dettagllo degli “Ordini del Giorno” dei tre
C D.:

II primo, si é tenuto il giorno 26 marzo 2019, con il seguente ordine del giorno:

Approvazione Bilancio 2018
Situazione Tesoreria al 25 Marzo 2019 .
Opportunita di fare un nuovo investimento Finanziario
Situazione Associativa
Considerazioni su “1 Europortabene”
Approvazione Budget 2019
Principali Attivita Previste nel Piano 2019
Fondo Federico Fiorani = disponibilita per INT
Assemblea Soci = Definizione Convocazione e Data
10 Revisione Statuto al fine Riforma Terzo Settore
11.Richiesta Ufficio PaLiNUro alla Presidenza di INT

‘ 4
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12. Altre ed eventuali
Il secondo si é tenuto il giorno 5 luglio 2019 con il seguente ordine del giorno:

Situazione Tesoreria al 30 Giugno 2019

Situazione Associativa

Revisione Statuto al fine Riforma Terzo Settore

Attivita Associative previste nel secondo semestre 2019
Richiesta Ufficio PaLiNUro alla Presidenza di INT

Altre ed eventuali

DA ON=-

Il Terzo si & tenuto il giorno 7 novembre 2019 con il seguente ordine del giorno:

. Situazione Tesoreria al 30.10.19
2. Situazione Associativa al 30.10.19

3. Attivita Associative previste nell'ultimo trimestre 2019 :

o Secondo Congresso PaLiNuro (30 Novembre): dettagll operatlvn
Concerto di Fine Anno (2 Dicembre)
Partecipazione PaLiNUro a Congressi AIRO e AURO Lombardia 9.11.19
Appuntamento con OPENAIFA il 13.11.19
Presentazione IEO 25.10.19
Appuntamento con San Camillo e Gemelli per avviare operativita 12 e
13.11.19
o Aggiornamento situazione convenzioni ospedaliere e volontari attivi

Richiesta Ufficio PaLiNUro alla Presidenza di INT (agglornamento)
Altre ed eventuali
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2014 | 2015 | 2016 | 2017 | 2018 | 2019
OSoci| 19 35 72 73 122 199
3




I Soci iscritti e in regola con il pagamento della quota associativa a fine 2019 sono stati
199 = 77 in piu rispetto a fine 2018. Pur confermandosi importante il contributo alla
crescita da parte della Sezione romana (46), il saldo € decisamente positivo e conferma il
raggiungimento dell'obiettivo che ci eravamo posti di raggiungere 200 associati nel 2019.
A Roma la base associativa € costituita da 46 “soci sostenitori”, di cui solo 4 pazienti, due
dei quali sono diventati volontari, rispettivamente al San Camillo e al Policlinico Gemelli.
Nel secondo semestre abbiamo nominativo un nuovo delegato per la Provincia di

Piacenza. ,
| volontari assicurati al 1.12.2019 sono saliti a 14, dopo aver effettuato il Primo Corso di

Formazione dei Volontari di Palinuro.

Le Risorse Umane '

Nell'anno in esame i volontari impegnati in attivita di servizi sono stati 3 ed hanno prestato
la loro collaborazione per un totale di ore 309 contro le 205 e 25 minuti del 2018 (incr.
67%). Il un valore complessivo stimato in euro & stato di 9.270 (valorizzazione oraria
media = euro 30,00).

L’Associazione Palinuro dal 1 febbraio 2019 ha assunto Laura Magenta con contratto di
smart working a tempo pieno.

| Servizi Erogati

Tra gennaio e dicembre 2019 sono stati erogati servizi di assistenza a 209 pazlienti con
644 interventi.

700+

600+

500-

400+

@ Pazienti +75.4%

. |B Interventi | + 136.5%

300+

200

2017 2018 2019

Con una media di 3,08 interventi per persona contro i 3,10 dell’anno precedente Ad ogni
paziente é stata dedicata una media di ca. 89 minuti di assistenza.

57 delle persone con cui siamo entrati in contatto - il 27%, praticamente poco meno di un
terzo del totale - sono residenti a Milano e Lombardia mentre le rimanenti persone sono
cosi ripartite nelle altre regioni:
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Regione Persone %
Piemonte/Valle d'Aosta 16
Lombardia 57
Liguria 8
Nord Ovest 81 38,8%
RESIDENZA PERSONE ASSISTITE e s
Trentino A.A. 1
Friuli V.G. 1
Emilia-Romagna 18
B Nord Ovest ‘|Nord Est 24 11,5%
;2::{:“ Toscana 12
B Sud+ Isole Umbria 1 i
Marche 5
Lazio 19
Abruzzo/Molise . 6
Centro 43  20,6%
Campania 14
Puglie / Bas. 21
Calabria 1
Sicilia 11
Sardegna 4
Sud + Isole 51 24%
Non identificati 8 4%
Estero (Francia, Svizzera) 2 1%
ITALIA 209 100,0%
Le ragioni legate al nostro intervento sono cosi suddivise:
e Informazioni = 175
e Sostegno= 61
e Assistenza = - 53
e Condivisione = 19

Sono stati resi validi piti di un motivo per paziente.
In termini di Assistenza intendiamo la facilitazione all'accesso e protocolli e visite presso
l'ospedale e la ricerca delle indicazioni qualitative sul nosocomio prescelto dal malato.

il contatto che abbiamo avuto con queste persone & stato cosi ripartito:
e 63 persone = Incontro di persona, prevalentemente presso I'INT di Milano, ma non
solo
151 persone = Contatto telefonico
e 22 persone = Via e-mail ‘
e 13 persone = Altro (whatsapp, Facebook o altra modalita)

Il totale méggiore rispetto ai pazienti trattati & dovuto al fatto che con alcuni pazienti si &
entrati in contatti con pit modalita e per piu di una volta.

Nel calcolo del tempo dedicato agli interventi sono solo stati calcolati gli incontri di persona
(INT) e le richieste di aiuto telefoniche, in quanto misurabili con lo smartphone. Non sono
al momento calcolati i tempi dedicati alle risposte via WhatsApp e alla corrispondenza mail
che tuttavia calcoliamo essere addirittura superiori ai tempi sopra indicati e piu facilmente
quantificabili. '

| nostri interventi “di persona” hanno previsto l'incontro con il paziente all'inizio del suo
percorso clinico e I'affiancamento con un nostro volontario fino alla fine dello stesso e, a
discrezione del paziente, anche dopo il rientro a casa, nel periodo della convalescenza.
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In questo caso il ruolo primario del volontario € stato quello di rappresentare una copia
vivente e in perfetta salute di come tornera ad essere linteressato a fine percorso.
L’affiancamento & stato pertanto continuo anche attraverso contatti telefonici e via e-mail.
L’aspetto saliente della relazione paziente/volontario & stato quello informativo/educativo
volto a rassicurare 'ammalato nei casi di possibili complicazioni post-chirurgiche e a
orientarlo per quanto riguarda anche gli adempimenti di aspetti burocratici (ad es. il
momento post dimissioni per le persone stomizzate, con contatto con ATS per supporti
medici o contatto con il miglior centro tecnico stomizzati vicino alla residenza della
persona convalescente = stomoterapeuta).

In tutti gli altri casi il ruolo del nostro volontario, oltre che ad essere stato informativo,
educativo, spesso di conforto e condivisione, & stato quello di sostenere le scelte
dell'assistito (spesso orientandolo verso un “secondo parere”) o indicandogli le modalita
per accedere a protocolli clinici, in particolar modo nel caso dell |mmunoterap|a Spesso
facilitandogli il contatto con il medico pit indicato.

Notizie sull’Attivita 2019

Dall'esamina di quanto realizzato nell'anno in esame, in coerenza con il Piano 2019, le
principali attivita dell’Associazione si sono rivolte:
e Alla revisione dello Statuto ai fini del’'adeguamento alla riforma del terzo settore
e Allimplementazione dell'informazione del paziente attraverso:
o il secondo Congresso di PaLiNUro (30 Novembre). In questa seconda
edizione sono state introdotte due importanti novita:

1. il riconoscimento ad alcune eccellenze mediche in COMPETENZA,
EFFICACIA, UMANITA’ per le categorie “Urologo Giovane” e “Urologo
del Sud Italia”. | giovani ci parlano di futuro e la nostra preoccupazione &
che anche gli ammalati del futuro possano avere la fortuna di trovare
professionisti validi, I'idea del sud invece trae lo spunto dai pellegrinaggi
della salute, piaga per il nostro sistema sanitario, che nel nostro piccolo
vorremmo impegnarci a sanare indirizzando i pazienti del sud in strutture
efficienti il piu possibile vicine a casa.

2. La nomina del Primo Socio Benemerito di PaLiNUro, conferita al Prof.
Massimo Maffezzini per il particolare contributo fornito alla vita
associativa in termini di produzione e supervisione di tutta la letteratura
destinata al paziente e disponibilita nell'assistenza disinteressata, in
particolar modo in termini di “second opinion”.

o la nuova manualistica (Guida Alimentazione + Immunoterapia Endovescicale
con BCG Informazioni al Paziente + Pianeta Incontinenza-solo online);

o limplementazione dellutilizzo dei Social Media (soprattutto Facebook, ma
anche Instagram, Twitter, Linkedin e YouTube) dove abbiamo promosso

(anche con piccoli investimenti)- le nostre principali attivita. Avviata la

collaborazione con un influencer in sintonia con i nostri obiettivi. Avviato

F'utilizzo di tools dedicati al non profit per la comunicazione online gratuita

online (Google Grants).

o Affissione dei nostri contatti e messa a disposizione dei nostri depliant presso
la sala di attesa di endoscopia al secondo piano di INT in accordo con Dott.

R. Salvioni

e Allincremento della base associativa tramite post social e mailing dedicate
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e Alla realizzazione di nr. 7 Comitati Pazienti (da marzo a novembre) come momento
associativo di verifica delle diverse tematiche riguardanti i processi di cura e di
riabilitazione della nostra patologia. Sono state create 4 figure “specialiste” (Tumori
Superficiali, Pianeta Incontinenza, Qualita della Vita, Diritti del’ammalato) che
portano avanti in autonomia progetti specifici della loro area di competenza
condividendo con il gruppo, che ha lo scopo di-contribuire fattivamente allo sviluppo
delle attivita istituzionali. '

e Allincremento degli ospedali accreditati e dei volontari con relativa formazione
tramite:

o Contatto medici e successivi incontri di presentazione, avvio iter burocratico
necessario: al 31.12.19 i nuovi ospedali accreditati/convenzionati a fine 2019
risultano essere 6 (Policlinico Milano, ASST Vimercate, ASST Ovest
Milanese Legnano-Magenta, San Camillo Forlanini Roma, Policlinico Gemelli
Roma, Ospedale Mauriziano Torino). Procedura di accreditamento da
concludere in nr. 3 ospedali: PAPA Giovanni XXIl Bergamo, San Raffale
Milano, IEO Milano. L'operativita dei volontari nei 6 ospedali accreditati verra
finalizzata nei primi mesi del 2020. ‘ )

o Primo Corso di Formazione Volontari tenutosi a Milano presso INT il 16.9.19
con presenti nr. 14 volontari. A febbraio 2019 la nostra Delegata per I'Emilia-
Romagna Anna Pongolini ha partecipato al corso di formazione LILT.

e Implementazione fondi attraverso:

o Promozione devoluzione 5x1000 a PaLiNuro su social, sito e newsletter, oltre

che tramite collegamento via Linkedin ai commerecilisti italiani

Partecipazione al Bando AVIVA con il progetto URO-H-Angels

Mailing a un gruppo selezionato di aziende per invitarle a donare

Prima Cena Solidate (9 settembre 2019 — Milano — Palazzo Bovara)

Concerto America Latina Sotta la Madonina

Banchetti mensili INT

Alla nostra partecipazione ad eventi pubblici per farci conoscere e sensibilizzare:

partecipazione giornata in piazza Citta di Lombardia - AFl 14.9 (LM/AC)

Al coinvolgimento di medici, farmaceutiche, istituzioni tramite:

incontri dedicati con aziende farmaceutiche al fine di individuare opportunita di

collaborazione

Partecipazione al Progetto Engagement Monitor Univ. Cattolica Milano

Partecipazione di EF alla Consensus Conference Uro-Oncologica del 27 giugno

2019 a Bologna, con successivo invio dei nostri commenti e contributi al PDTA del

Tumore alla Vescica (https://www.associazionepalinuro.com/area-scientifica/consensus-

conference-tmd-%E2%80%93-definizione-pdta-uro-oncologici.html).

o Partecipazione al Congresso CONTROVERSIES IN GENITOURINARY TUMOURS
19.11 INT Milano (Edoardo Fiorini-Uditore) ,

o Partecipazione al Congresso AURO a Como'il 9.11 (Laura Magenta-Banchetto)

o Partecipazione al Convegno AIRO Lombardia “Una vita di qualita dopo le terapie
oncologiche” 9.11 Pavia (E. Fiorini — Relatore)

o Partecipazione al secondo Convegno Nazionale ‘Il team interdisciplinare nel
carcinoma della prostata” 6.12 Negrar (VR) (Edoardo Fiorini-Moderatore)

Incontro con OPENAIFA — Roma — 13.11.19

e Al sostegno dei Pazienti e alla condivisione dei loro problemi = i gruppi di auto-aiuto
su Whatsapp sono diventati 6

e Allaggiornamento e miglioramento continuo delle competenze del Presidente e
dell’Assistente alla Presidenza:

O © O e
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o Corso di formazione per Pazienti per loro coinvolgimento nelle Linee Guida AIOM
2019 Organizzazione

o Patient Advocay Network V Edizione “La Riforma del Terzo Settore: quali
opportunita per le associazioni di pazienti” 23-24 maggio 2019 Universita Cattolica
del Sacro Cuore e Alta Scuola di Economia e Management dei Sistemi Sanitari
ALTEMS (EF/LM)

o Corso COME MISURARE LA COMUNICAZIONE CSV (LM) ,

o Congresso FAVO per la giornata del malato oncologico e la presentazione dell'11°
Rapporto sulla condizione assistenziale dei malati oncologici (EF/LM)

o HTA Lombardia per tariffe e acquisti — Indicazioni regionali per la valutazione delle
tecnologie sanitarie (EF/LM)

o corso aggiornamento sicurezza (LM)

e Allaggiornamento continuo su quanto viene comunicato in merito alla patologia
tramite attivazione — a titolo NON ONEROSO - di un servizio di rassegna stampa
personalizzato con 'ECO DELLA STAMPA.

Naturalmente a queste attivita continueranno ad essere affiancate quelle tattiche come |l
continuo aggiornamento del Web Site e la newsletter mensile.

Rispetto agli obiettivi contenuti all'interno del Piano 2019 non abbiamo devoluto alcun
importo per il sostegno della ricerca in mancanza di una specifica indicazione di utilizzo,
che contiamo di concretizzare nel 2020. Non siamo riusciti a conseguire neppure la
realizzazione del “Uro-H Advisor”, un programma gestionale d’informazione contenente il
giudizio del Paziente sullospedale dove & stato in cura, consultabile dalle persone che si
affacciano al tunnel della malattia, ma abbiamo avviato una collaborazione con
DOVEECOMEMICURO.IT, il piu grande motore di ricerca della salute che aiuta a cercare,
confrontare e scegliere la struttura sanitaria pit adatta a specifici problemi di salute, in
modo da integrare le nostre informazioni con quelle presenti sul loro sito, e spesso non
complete e non aggiornate, in modo che possa diventare il contenitore a cui linkare per
una ricerca mirata alla nostra patologia.

Non siamo inoltre riusciti nell'intento di animare maggiormente la vita associativa,
- attraverso I'aggregazione; l'unica attivita che si € aggiunta & stata la nosira Cena Solidale
alla quale hanno partecipato alcuni associati.

Rispetto alla Strutturazione Territoriale, abbiamo ripreso con regolarita il Comitato
Pazienti, e nominato il nostro Delegato Provinciale per la provincia di Piacenza Massimo
Ravella oltre ad aver nominato nr. 2 Delegati Ospedalieri a Roma.

Le attivita strumentali - Trend

Quest'anno abbiamo organizzato banchetti informativi per tutto 'anno, durante i quali
abbiamo ricevuto delle donazioni liberali e offerto manufatti realizzati da soci e volontari di
PaLiNUro.
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Abbiamo organizzato due attivita istituzionali di raccolta fondi: la prima si & svolta il 9
settembre in occasione della nostra prima CENA SOLIDALE presso Palazzo Bovara di
Milano.

La seconda raccolta fondi & stata infine realizzata il 2 di Dicembre, con il consueto
Concerto di Fine Anno in dialetto Meneghino, presso I'Aula Magna dell’lstituto dei Tumori
di Milano, Nel corso del concerto, intitolato “America Latina Sotta la Madonina” & stato
presentato 'omonimo CD.

Il raccolto totale, rispetto a quello dell'anno precedente & stato il seguente:

Raccolta Fondi 2019 2.018 20177 2016 ~ 2015 Diff. %
Concerto F.A. 1.100 803 1615 1615 1.502 37,0%
Cena Solidale 11.805 . . = - T #DIV/O!
Banchetti Info 8.653 5.295 8.610 8.441 7.346 63.4%
TOTALE " 21558  6.098 10.225 10.056 8.848  2535%

Le raccolte hanno dato un esito molto positivo: si & trattato della primissima esperienza
per quanto riguarda la cena solidale, quindi non abbiamo termini di paragone negli anni
precedenti. La gestione dei banchetti & stata rivista ed arricchita, con un netto incremento
delle donazioni ricevute. Anche il concerto di fine anno ha fatto registrare un aumento
rispetto all’anno precedente.

Le donazioni in natura destinate principalmente ai nostri banchetti sono pervenute dai
“seguenti soggetti nella misura di seguito esposta:

Nominativi Valore manufatti

Elisabetta Bagni € 573,00
Lucia Franceschetti € 3.200,00
Luisa Sabbatini € 1.300,00
Donatella Paladini € 1.800,00
Tek spazzole e pettini € 558,00
Antonio e Wilma Consalvo € 345,00
Monica Filippozzi € 100,00
TOTALE € 7.876,00
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