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BILANCIO DI MISSIONE

15 anni di impegno
costante

L’evoluzione di un’associazione che è diventata un punto di
riferimento nazionale importante per “tutti” i pazienti

affetti da malformazione di Chiari e/o patologie ad essa
associata.

SCOPRI COSA ABBIAMO
FATTO

16 NOVEMBRE
2008

COSA E’ STATO 
FATTO

TEMPO DI 
FESTEGGIAMENTII

2023

QUANTO FATTO TANTI AUGURI AIMA CHILD



16 NOVEMBRE 2008

PREMESSA
Con il documento “Bilancio di Missione”, AIMA-CHILD Associazione Italiana

Malformazione di Chiari Child asp, iscritta la Registro Unico del Terzo
Settore, desidera fornire informazioni sull'attività svolta da AIMA-CHILD

in questi primi 15 anni a tutti coloro che fanno parte dell'associazione,
pazienti, famigliari, caregivers, volontari, fornitori, benefattori e a tutti

colore che ad ogni titolo, intraprendono rapporti con l'associazione.
La “Relazione di Missione”, illustra gli scopi e i risultati perseguiti

dall'associazione, per AIMA-CHILD un ottimo strumento per dare evidenza
all'impegno che viene profuso dalle risorse umane per aiutare a migliorare

la vita dei malati di Chiari e patologie ad essa associata, che è il fine
primario di questa associazione.

Quando ho intrapreso questa avventura non immaginavo che nella
sofferenza si potesse scoprire anche un mondo di sostegno, di

aiuto e di fratellanza con altre donne che, forti del loro smisurato
coraggio e di un immenso amore, si sono reiventate per proteggere

il loro bene più prezioso.

Simona Pantalone Ielmini
Presidente AIMA-Child aps

molto e’ stato realizzato tanto serve fare



2008

2023

SALAUTO DALLA PRESIDENTE

I NOSTRI PRIMI 15 ANNI

Cari amici a quindici anni dalla costituzione di AIMAChild,sono onorata e
lieta di poter fare un bilancio positivo sull’operato di questa associazione che

è riuscita a raggiungere importanti obiettivi.
Ho avuto la possibilità di crescere acquistando esperienza e sicurezza sulla
gestione dell’associazione, da sempre sono stata circondata da numerose

persone che con tanta intraprendenza hanno collaborato al raggiungimento
degli obiettivi cheAIMA-Child si è via via prefissata.

Siamo diventati una famiglia, molti sono diventati amici, parecchi hanno
condiviso la propria esperienza favorendo la circolazione di informazioni e

aumentando la consapevolezza sulla nostra patologia.
Molto c’è ancora da fare, mi auguro che tra cinque anni si possa ripresentare

un altro altrettanto positivo bilancio di missione.
Un caro abbraccio a tutti.
Simona Pantalone Ielmini
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2008
SI PARTE OBIETTIVI

INFORMAZIONE
BUSTO ARSIZIO 16 NOVEMBRE 2023

creare una informazione
dinamica , più diretta e
veloce nei confronti dei
pazianti,AIMA-Child è
stata à la prima
associazione presente sui
social.

UN GRUPPO DI MAMMA
La preoccupazione per la salute
dei propri figli spinge Simona a
documentarsi sulla malattia, che

la conduce verso situazioni
similari alla sua, così un gruppo
coraggioso di super “MAMME“
costituiscono il 16 novembre

2008 AIMA-Child, un affettuoso
ed eterno rigraziamento a:

Tina, 
Sabrina, Silvia, Tonia Milena

FORMAZIONE
organizzare incontri,
convegni, simposi e
collaborazioni con gli
stakeholder nazionali per
sensibilizzare i medici e/o
i pazianti e le loro
famiglie.

ACCOGLIENZA
diventare un punto di
riferimento per i
pazienti, le loro famiglie
i caregivers, per
ricevere supporto e
sostegno  soprattutto in
fase di diagnosi.



IL LATO OSCUO DEL
CHIARI

ISCRIZIONE UNIAMO
CONSENSUS

 CONFERENCE

2009
La 1^ pubblicazione italiano che approfondisce
ed analizza attraverso l’esperienza, l’universo

della malformazione di Chiari.
Un libro scritto dai pazienti e dai parenti dei

pazienti che hanno sentito la necessità di
condividere la loro esperienza, principalmente

mossi dalla volontà di sostenere chi dopo di
noi dovrà sfortunatamente affrontare questa

avventura.

Al Pirellone di Milano, grazie alla
collaborazione di Unimao, durante il
convegno delle malattie rare, AIMA-
Child si presenta ufficialmente alle

istituzioni.

Partono i lavori in regione 
Lombardia per la

costituzione dei talovi
tecnici per le malattie
rare, AIMA-Child  fu
inserita come unica

associazione di
riferimento dei pazienti

A seguito della 
costituzione,a gennaio 

2009 AIMA-Child
si affilia alla
Federazione 
Unianmo e ad 

Eurordis

il 9 maggio 2009
si svolse la 1^

Consensus
Conference on Chiari.

Il più importante
evento scientifico

internazionale d’ItaliaPDTA



2010
CHIARI WORLD DAY

EVENTI PRINCIPALI

INCONTRO MEDICO
PAZIENTE BESTA

GENOVA VILLA SERRA

Primo storico incontro 
medico/paziente,

organizzato in
collaborazione con

l’ISTITUTO CARLO
BESTA di Milnao 

NASCE LA GIORNATA
DEDICATA ALLA

CHIARI
AIMA-Child dal 2010 organizza una

giornata all‘anno dedicata ai
pazienti.

Un convegno per le famiglie con la
presenza degli specialisti più

competenti ed expertice che fanno
ricerca, pubblicano si confrontano

per migliorare la presa in carico dei
pazienti

PREMIO TOYP
Simona viene premita  come

miglie giovane della
provincia di Varese per i

diritti umani e il
volontariato, un premio
internazionale della JCI

COMMISIONE
SCUOLA

Come aiutare e sostenere i
nostri studenti sui banchi

di scuola.
Alcuni indispensabili

consigli per migliorare lo
studio dei ragazzi 



CORSO
AGGIORNAMENTO

DIAGNOSTICO
TERAPEUTICO 

CHIARI WORLD DAY

CONCERTO

2011

APPUNTAMENTO 
BI-SETTIMANALE

FORUM SITO WEB DI
AIMA-CHILD

I MEDICI RISPONDONO.
ALCUNI SPECIALISTI A
DISPOSIZIONE PER LE

DOMANDE DEI
PAZIENTI

NCH
PS
NRCONCERTO

POLIFONICO DI
BENEFICIENZA

GOGIS
VALLE

BREMBANA
A FAVORE DI
AIMA-CHILD

TRADUZIONE
DELLE ALLORA

PREZIOSE
VIDEO LEZIONI

DEL 
DR.PAOLO

BOLOGNESEIL MEDICO
RISPONDE

BOLOGNESE



2012
CHIARI WORLD DAY

EVENTI PRINCIPALI

APPROCCIO OSTEOPATICO

URBANIA

L’ESPERINZA DELLA
NCH DEL MEYER,

APPROCCIO
OSTEOPATICO NELLA
MALFORMAZIONE DI

CHIARI

CORSO SIOP SARONNO
A SARONNO UN CORSO PER

GLI STUDENTI DI
OSTEOPATIA,

ORGANIZZATO DA
TOMMASO FERRONI CON

NCH IMPORTANTI COME IL
DR.FORNARI E GENITORI 

CHIARI E LA BOCCA

ATTENZIONE AGLI
INTERVENTI IN BOCCA.

LA SINDROME
POTREBBE

PARTIRE A SEGUITO DI
MANOVRE IMPORTANTI

FIRST CHIARI WALK
FIRENZE

HELP SENATO



STATISTICA PER UNA TESI

PAPA FRANCESCO

2013

CONVEGNO
NAZIONALE 

SALONE DEI 500
PALAZZO VECCHIO

FIRENZE
CORSO

NEURORADIOLOGI
DR.TRIULZI

DR.SSA CHIAPPARINI
DR.SSA PECORARO

3500 MALATI RARI 
DA PAPA FRANCESCO

AIMA- CHILD E
ALTRE 3

ASSOCIAZIONI
ORGANIZZANO UN

UDIENZA GENERALE
PER I RARI

AIMA-CHILD
OSPITE ALLA &4°
EDIZIONE DEL

CONVEGNO DELLA
SOCIETA ITALIANA

DI
NEUROCHIRUGIA A 

PALERMO PER LA
RESEZIONE DEL

FILUMCHIARI WORLD DAY

SINCH



2014
PROGETTO POSTER

EVENTI PRINCIPALI

PATIENT’S ACADEMY

ASSOCIAZIONE NEURORADIOLOGI

INTERVENTO NCH DI SEZIONE
INTRADURALE DEL FILUM TERMINALE
CON ASPORTAZIONE DI UN LIPOMA.

DR.SSA VALENTINI

Il progetto nasce per cercare di
lenire l'ansia che molti pazienti(non

solo affetti da Chiari) hanno prima di
sottoporsi alla risonanza magnetica.
Poster realizzato in collaborazione

con l‘associazione di riferimento dei
neuroradiologi

RESEZIONE INTRADURALE

RESEZIONE EXTRADURALE

INTERVENTO NCH  MINIINVASIVA
FILUM EXTRADURALE IN

ANNESTESIA LOCALE 
DR. VERONESI

1^ MASTER UNIVERSITARIO
PATIENT?S ACADEMY

UNIVERSITA CATTOLICA ROMA



TORNEO
MARY BALL

PALLANUOTO
PARALIMPICA

LOCANDINE MMG /PLS

2015

IL DR.PERRINI
MASSIMO ESPERTO

DELLE 
MALFORMAZIONI  
CERNIIERA CRANIO

CERVICALE.
ILLUSTRA ATTRAVERSD

UNA LEZIONE, LE
TECNICHE CHIRUGICHE

E GLI APPROCCI
INVASIVI PER LA

TERAPIA CHIRUGICA  CAMPAGNA DI
PROMOZIONE

ED
INFORMAZIONE

PRESSO GLI
AMBULATORI

DEI MEDICI DI  
BASE

LEZIONE MALFORMAZIONI CC

LOCANDINE MMG /PLS

CAMPAGNA DI
PROMOZIONE

ED
INFORMAZIONE

PRESSO GLI
AMBULATORI

DEI MEDICI DI  
BASE



2016
EVENTI PRINCIPALI

AIMA-CHILD CON I
CAMPIONI

CONVEGNO 
SPORT E

DISABILITA’,
QUANDO E’
POSSIBILE
BENEFICI

PSICOLOGICI

BANCHETTO INFORMATIVO

VADEMECUM PER IL
RILASCIO DELLE PATENTI 

Tutto quello che è
necessario sapere per

guidare in regola,libertà e
sicurezza per te e per gli

altri .

CHIARI E LA GUIDA



AIMA
CHILD

A
NEW
YORK

RETE
INTERNAZIONALE 

CHIARI

2017

SERVE LA REVISIONE
DEI PRESIDI DI
RIFERIMENTO E

L’AGGIORNAMENTO
DEI PDA CHE SONO
STATI ISITUTITI

NEL 2010.
LE ASSOCIAZIONI

LOMBARDE 
CHIEDONO UN

TAVOLO REGIONALE
ATTIVO E

CONTINUATIVOTRA ALCUNE
ASSOCIAZIONI
INTERNAZIONI

NASCE UNA RETE
PER LA

REALIZZAZIONE
DI LINEE GUIDA
PER I PAZIENTI

DI CHIARI

DAL 2011 AIMA-
CHILD ORGANIZZA

L’EVENTO PIU’
EMOZIONANTE E
PIU’ SENTITO IN

OCCASIONE DEL RDD
A MILANO

UNA CAMMINATA
PACIFICA DI

SENSIBILIZZAZIE
ASSOCIAZIONI LOMBARDE

DAL 2011 
MALATI RARI



2018
EVENTI PRINCIPALI

CAMPAGNE 
5 X 1000

ASSOCIAZIONI AMICHE DI
TELETHON

IPOTENSIONE
LIQUORALE



CONSENSUS CONFERENCE ON CHIARI

2019

INCONTRO MEDICO PAZIENTE
SICILIA

INCONTRO MEDICO
PAZIENTE
SARDEGNA



2020
INCONTRO

MEDICO/PAZIENTEI
PUGLIA

CHIARI RESILIENZA

CONVEGNO NAZIONALE
ANNULLATO

RIUNIONE 
PDTA

TOSCANA

INCONTRO MEDICO
PAZIENTE TOSCANA



2021
EVENTI PRICIPALI

BOCCA, TERAPIA E CHIARIWEBINAIR TOSCANA

RIUNIONE PDTA TOSCANA



NUOVO AMBULATORIO
MULTIDISCIPLINARE CHIARI A PAVIA

2022

GRAZIE ALLA
COLLABORAZIONE

DELL’OSPEDALE SAN
MATTEO E L’ISTITUTO
MONDINO, NEL 2022

AIMA-CHILD RIESCE A
FAR ATTIVARE UN

NUOVO AMBULATORIO
MULTIDISCIPLINARE  

PER LA PRESA IN
CARICO DEI PAZIENTI
ADULTI E PEDIATRICISONO STATI

PREVISTI DUE
PERCORSI

SEPARATI CON LA
PRESA IN CARICO

DI PRIMA
ISTANZA CON I

CLINICI DI
RIFERIMENTO

E’ POSSIBILE
ACCEDERE

ALL’ALMBULATORIO
CON UNA

IMPEGNATIVA DEL
MMG E/O IL PLS

I TEMPI DI ATTESA
NON SONO LUNGHI



2023
UN ANNO RICCO DI EVENTI ED OPPORTUNITA’



NUMERI E DATI IMPORTANTI
COSA E’ STATO FATTO

CONVEGNI
INCONTRI MEDICI
PDTA
AMBULATORI

CONVENZIONI
COLLABORAZIONI
ALTERNANZA S/L
FORMAZIONE

NAZIONALI
CONVEGNI DAL 2010

AL 2020

MECICO
PAZIENTI

INCONTRI

11 DAL 2009
AL 2023

WEBINAIR 10 DAL 2020
AL 2023

DEI SICI
ASSEMBLE 18 DAL 2008

AL 2023

61DIRETTIVO

RIUNIONE
CONSIGLIO

DAL 2009
AL 2023 4

ASSOSOSTENZ
IALE

PERCORSO
DIAGNOSTICO
TERAPEUTICO 5 DAL 2010

AL 2023

10



NUMERI E DATI IMPORTANTI

AMBULATORI
ATTIVATI 2 DAL 2020

AL 2023

PER PAZIENTI
CONVENZIONI 4 DAL 2010

AL 2023
EVENTI

ORGANIZZATI PER
RARE DISEASE

DAY
45 DAL 2009

AL 2023

FORMAZIONE PRESIDENTE

UNIVERSITARI
MASTER 2  2023  PAVIA

 2014   ROMA

CORSI
UNIAMO/

CESVOV/ALTRO

FORMATIVI
CONVEGNI

10

8

DAL 2009
AL 2023

DAL 2009
AL 2023



MANSIONI DEL PRESIDENTE
CONTATTI
ISTITUTITUZIONI
CONTATTI CON I MEDICI
ORGANIZZAZIONE EVENTI
FOUNDRAISING

GESTIONE FORNITORI
UFFCIO STAMPA
SOCIAL NETWORK
FORMAZIONE

MANSIONI DEL SEGRETARIO
GESTIONE ISCRIZIONI
VERBALI CD E ASSEMBLEA
CALL CENTER
PROMOZIONE 5 X 1000

MANSIONI DEL TESORIERE
GESTIONE CONTABILITA’
PREPARAZIONE DOCUMENTI
CALL CENTER
COMMERCIALISTA

MANSIONI WEB MASTER
GESTIONE SITO WEB
ORGANIZZAZIONE EVENTI
STREAMING
AGGIORNAMENTO VIDEO
PREPARAZIONE MATERIALE DIVULGATIVO



ORE DI LAVORO SETTIMANALI

SIMONA 35/40 in sede

SIMONA 50/60 durante
trasferte

SOCIAL
GESTIONE

CENTER
CALL

EVENTI

MATERIAL
E

ORGANIZ
ZAZIONE
EVENTI

PROFESSI
ONALE

FORMAZI
ONE

INTERNA
ESTERNA

COMUNIC
AZIONE



PZ CHE CI
DONANO IL 5

X 1000

SOCI IN REGOLA
QUOTA

ASSOCIATIBA

PZ
CHE

CONTATTANO
CALL CENTER

PZ ISCRITTI
NEI SOCIAL 2800

500

100

25

PER CHI LAVORIAMO
2
0
2
2

2
0
2
2

2
0
2
2

2
0
2
2

COSA SBAGLIAMO?



2025

HA SENSO CONTINUAREHA SENSO CONTINUARE
SCARSA 

PARTECIPA
ZIONE

FINE MANDATO CD

??
SCARSA 
RISORSA

ECONOMICA 
RESIDUA

CRITICITA’
RAPPORTI

INTERPERSONALI
DEMOTIVAZIONE



2025

VOGLIAMO FESTEGGIARE
I 30 ANNI DI ATTIVITA’

DI AIMA-CHILD ?

VOGLIAMO FESTEGGIARE
I 30 ANNI DI ATTIVITA’

DI AIMA-CHILD ?

AUMENTO DI
ISCRIZIONE IN
ASSOCIAZIONE

COSA SERVE PER PROSEGUIRE

??
SPONSOR
5 X 1000

DONAZIONI
RACCOLTE

FONDI

COMPETENZE
FORMAZIONE

AIUTO
ESTERNO

CHIEDO AIUTO, 
IO CI SONO

VOI?

CHIEDO AIUTO, 
IO CI SONO

VOI?



QUESTI I MIEI
GOAL

G
U
A
R
I
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SIMONE



2008-2023
“METTERSI INSIEME È UN INIZIO, RIMANERE

INSIEME È UN PROGRESSO, 
LAVORARE INSIEME UN SUCCESSO.”

HENRY FORD

https://www.frasicelebri.it/frase/henry-ford-mettersi-insieme-e-un-inizio-rimanere-i/?utm_source=internal&utm_medium=link&utm_campaign=phrase_snippet_wholetext
https://www.frasicelebri.it/frase/henry-ford-mettersi-insieme-e-un-inizio-rimanere-i/?utm_source=internal&utm_medium=link&utm_campaign=phrase_snippet_wholetext
https://www.frasicelebri.it/frase/henry-ford-mettersi-insieme-e-un-inizio-rimanere-i/?utm_source=internal&utm_medium=link&utm_campaign=phrase_snippet_wholetext
https://www.frasicelebri.it/frase/henry-ford-mettersi-insieme-e-un-inizio-rimanere-i/?utm_source=internal&utm_medium=link&utm_campaign=phrase_snippet_wholetext
https://www.frasicelebri.it/frasi-di/henry-ford/
https://www.frasicelebri.it/frasi-di/henry-ford/

