
Anagrafica Ente

Codice Fiscale 96033060185

Denominazione ASSOCIAZIONE ITALIANA SINDROME DI EHLERS - DANLOS

Link Rendiconto

Data Ultimo Aggiornamento
Link Rendiconto

Presentazione Ente AISED È UNA ONLUS SENZA FINI DI LUCRO CHE ASCOLTA E SUPPORTA LE
PERSONE AFFETTE DA SINDROMI DI EHLERS DANLOS (EDS) E DISORDINI
DELLO SPETTRO IPERMOBILE (HSD), NEL PERCORSO DI CONOSCENZA E
“ACCOGLIENZA QUOTIDIANA” DELLA MALATTIA.
L’ASSOCIAZIONE È COSTITUITA DA PERSONE AFFETTE DA TALI PATOLOGIE, DA
SOSTENITORI ED È STATA FONDATA NEL 2009 ALLO SCOPO DI FORNIRE UNO
STRUMENTO PER FAR VALERE I DIRITTI DEL MALATO, ESSERE UN PUNTO DI
RIFERIMENTO VERO PER CHI CERCA CONFORTO, PER INFORMARE E
COOPERARE CON ALTRE ASSOCIAZIONI DI MALATTIE RARE – NAZIONALI E
INTERNAZIONALI – E PER CREARE UNA RETE DI SPECIALISTI A CUI IL PAZIENTE
POSSA FARE RIFERIMENTO.
LE SINDROMI DI EHLERS – DANLOS (EDS) SONO UN GRUPPO ETEROGENEO DI
DISORDINI GENETICI DEL TESSUTO CONNETTIVO CARATTERIZZATE DA
IPERMOBILITÀ ARTICOLARE, IPERESTENSIONE DELLA PELLE E FRAGILITÀ DEI
TESSUTI; SONO, DIRETTAMENTE E INDIRETTAMENTE, CONOSCIUTE O
PENSATE COME ALTERAZIONI BIOLOGICHE DEL COLLAGENE – DIFETTI DI
SINTESI, MATURAZIONE, ORGANIZZAZIONE DI DIVERSI COLLAGENI CHE
ENTRANO A FORMARE LA MATRICE EXTRACELLULARE DI NUMEROSI TESSUTI
CONNETTIVI – CHE POSSONO PORTARE A SINTOMI DI NATURA
MULTISISTEMICA. IL TESSUTO CONNETTIVO FUNGE DA SOSTEGNO E
STRUTTURA DELLA PELLE, DEI VASI SANGUIGNI, DELLE OSSA E DEGLI ORGANI;
È COSTITUITO DA CELLULE, MATERIALE FIBROSO E DA COLLAGENE – LA
PROTEINA MAGGIORMENTE PRESENTE NEL NOSTRO CORPO.
AISED HA PROMOSSO E PROMUOVE CAMPAGNE DI SENSIBILIZZAZIONE PER
DIFFONDERE LA CONSAPEVOLEZZA E LA CONOSCENZA DELLE SINDROMI DI
EHLERS-DANLOS – NELLE SUE VARIANTI/TIPI – E DEI DISORDINI DELLO
SPETTRO IPERMOBILE.
L’ASSOCIAZIONE SI IMPEGNA ALLA COSTRUZIONE DI UNA COMUNITÀ CHE
RIUNISCA LA POPOLAZIONE EDS/HSD, GUIDANDO I PAZIENTI A RISORSE E
SUPPORTO PER LA GESTIONE DEI DISTURBI E CERCANDO DI DONARE
SPERANZA A TUTTI COLORO LE CUI VITE SONO AFFETTE DA QUESTE
CONDIZIONI.
PER CIRCA 10 ANNI AISED HA CONTRIBUITO A SOSTENERE IL LABORATORIO DI
GENETICA PRESSO LA FONDAZIONE OSPEDALE MAGGIORE POLICLINICO
MANGIAGALLI REGINA ELENA I.R.C.C.S. DI MILANO, FORMANDO UN
FISIOTERAPISTA SPECIALIZZATO NEL TRATTAMENTO DEL PAZIENTE CON
SINDROME DI EHLERS DANLOS, DOTANDO ALCUNI PAZIENTI DI CHIAVETTA
MEDICA USB E FORNENDO LORO SUPPORTO AMMINISTRATIVO PER LE
PRATICHE SANITARIE.

Sede Legale

Provincia MILANO Comune MILANO

Indirizzo VIA SAN BARNABA,8 CAP 20122

Telefono1 3388111739 Email1 INFO@AISED.IT

Telefono2 Email2
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Telefono3 Email3

Pec ASS_ITALIANA_DANLOS@PEC.AISED.IT

Sede Operativa Principale

Sede Operativa coincide con la sede legale

Dati Legale Rappresentante

Codice Fiscale *****

Data di Nascita ***** Sesso *****

Nome LUCA Cognome BALLARINI

Cittadinaza ***** Stato di Nascita *****

Comune ***** Città *****

Domicilio Elettivo

Provincia ***** Comune *****

Indirizzo ***** CAP *****

Telefono1 ***** Telefono2 *****

Telefono3 ***** Email *****

Pec *****

Rendiconto Delle Spese

Anno Esercizio 2021 Importo Percepito €23.337,25 Data Percezione 16-12-2022
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Spese Da Rendicontare

Tipo Spesa Risorse Umane Importo €22.174,74

Relazione Illustrativa In tale voce pari ad Euro 22.174, 74 sono riportati gli stipendi, contributi sociali e ritenute
fiscali per il periodo da ottobre 2022 a novembre 2023 dell’unico dipendente
dell’Associazione che svolge attività di coordinamento delle varie attività e di segreteria,
assunta con un contratto part time come impiegata di II livello.

Tipo Spesa Funzionamento Importo €194,95

Relazione Illustrativa In tale voce pari ad Euro 194,95  sono riportati i seguenti costi:
- Commissioni bancarie per Euro: 75,07
- Spese telefoniche per Euro: 119,88

Tipo Spesa Acquisto beni e servizi Importo €767,56

Relazione Illustrativa tale voce pari ad Euro 767,56 sono riportati i seguenti costi:
- servizi amministrativi per tenuta paghe per Euro 636,73 ;
- servizi per elaborazione certificazioni uniche e invio modello 770 per Euro 130,83

Tipo Spesa Altre spese per attività di
interesse generale

Importo €200,00

Relazione Illustrativa In tale voce pari ad Euro 200  nella sezione altre spese per attività d’interesse generale
sono riportati i seguenti costi:
- quota associativa della Federazione Italiana Malattie Rare Onlus per Euro 100 relativa
all’anno 2023;
- quota associativa dell’Associazione EURORDIS per Euro 100 relativa all’anno 2023;

Accantonamento

Niente da Accantonare

Restituzione Spontanea

Niente da Restituire
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Allegati

File allegato Format-lista-giustificativi2021.pdf

Dichiarazioni

Il rappresentante legale, con la sottoscrizione del presente rendiconto:

Dichiara che le spese inserite non siano già state imputate ad altri contributi pubblici o privati (c.d. divieto di doppio
finanziamento a valere sulla stessa spesa), se non per la parte residua.

Attesta l’autenticità delle informazioni contenute nel presente documento e la loro integrale rispondenza con quanto
riportato nelle scritture contabili dell’organizzazione, consapevole che, ai sensi degli articoli 47 e 76 del d.P.R. n.
445/2000, chiunque rilasci dichiarazioni mendaci, formi atti falsi ovvero ne faccia uso è punito ai sensi del codice
penale e dalle leggi speciali in materia.

Dichiara di aver letto e compreso l’informativa sulla privacy

Totale

Totale €23.337,25

Dati Invio

Identificativo RND1337139092255574300

Data Invio 13-07-2026 Stato Inviato
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