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La seguente relazione sulla gestione ha l'obiettivo di integrare i documenti del bilancio per garantire

un‘adeguata informazione sull'operato della cblC Onlus (“Associazione” o “Onlus™) € sui risultati

ottenuti nell’anno, con una prospettiva centrata sul perseguimento della missione istituzionale.

La relazione ¢é articolata nei seguenti 5 capitoli:

>

YV V VYV V

Missione e finalita dell’ Associazione
Iniziative poste in essere nel 2017
Gestione costi

Progetti futuri

Ringraziamenti

Missione e finalita dell’ Associazione

La cblIC onlus si prefigge di sostenere la ricerca scientifica e ogni iniziativa diretta a migliorare la

conoscenza, la diagnosi e la cura della Acidemia Metilmalonica con Omocistinuria cblC, tutelare i

diritti delle persone affette da tale patologia, favorirne 1’integrazione sociale e migliorare la qualita

della vita dei pazienti e dei propri familiari.

In particolare, si prefigge di perseguire le finalita sopra descritte attraverso le seguenti attivita:

promuovere e sostenere attivita di ricerca e progetti specifici selezionati con il supporto del
Comitato scientifico della Associazione;

sensibilizzare e informare il pubblico sui temi attinenti alle proprie finalita e promuovere una
maggiore conoscenza della Acidemia Metilmalonica con Omocistinuria cblC;

sollecitare le autorita politiche ad adottare provvedimenti idonei a migliorare la prevenzione,
la diagnosi e la cura della malattia;

promuovere, a livello nazionale e internazionale, lo scambio di informazioni e di dati;
supportare e implementare progetti diretti a migliorare la qualita della vita anche attraverso la
formazione di un network che permetta reciproco sostegno e scambio di esperienze;
promuovere I’autonomia e 1’integrazione sociale dei pazienti, rimuovendo eventuali barriere

discriminatorie;
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o incentivare le politiche del “dopo di noi”;
e promuovere iniziative di raccolta fondi da utilizzare esclusivamente a sostegno delle attivita

istituzionali della Associazione.

Iniziative poste in essere nel 2017

La cblC onlus nasce 1’11 Marzo del 2017 su iniziativa della famiglia Baldari, Avellino, Colasuonno,
Di Munno e Gonzalez. La volonta era quella di cristallizzare e istituzionalizzare una serie di iniziative
personali e collettive avviate nel corso degli anni, come ad es. la fondazione del gruppo famiglie sul
social network Facebook, la predisposizione di un questionario finalizzato principalmente a
confrontare i differenti approcci terapeutici dei diversi centri di riferimento, la partecipazione attiva
alla raccolta, gestione e analisi dei dati raccolti, ricerca e approfondimenti di articoli specifici sulla
cblC, partecipazione a convegni, e altre attivita simili.t

Successivamente al riconoscimento Onlus, avvenuto dopo solo 3 settimane dalla registrazione
dell’atto, sono state prontamente avviate attivita di informazione e sensibilizzazione dirette a
diffondere la conoscenza dell’ Associazione, contattando in primo luogo le famiglie impattate dalla
patologia, la maggior parte delle quali aderenti al gruppo Facebook. Dalla sua nascita fino al 31/12/17

hanno aderito alla Onlus complessivamente 33 famiglie, di cui 3 spagnole.

Abbiamo iniziato a valutare le possibili modalita di coinvolgimento dei centri metabolici di
riferimento a sostegno dei potenziali progetti della Associazione, cercando anche di stimolare lo
scambio di dati e conoscenze tra gli stessi centri. Sono stati inoltre avviati contatti istituzionali con
organismi come ISS-CNMR e ORPHANET ai quali sono stati inviati i nostri dati affinche fossero
inseriti nei rispettivi database. Abbiamo aderito ad AMR (Alleanza Malattie Rare), e valutato la

possibilita di federarci ad UNIAMO (al momento siamo in attesa di risposta da parte della

! Un considerevole aiuto e supporto informativo ¢ stato fornito dal dott. Dionisi Vici, responsabile dell’Unita Operativa
di Patologia Metabolica dell’Ospedale Bambino Gesu di Roma, che oltre a permettere la nostra partecipazione al primo
meeting internazionale patient-expert sulla Omocistinuria tenutosi a Praga nel Febbraio 2016, grazie al quale ¢ stato tra
l’altro possibile avviare importanti contatti con primari specialisti a livello internazionale e con 1’0rganizzazione
australiana HCU, ci ha costantemente aggiornati sugli sviluppi terapeutici e sulle prospettive nel campo della ricerca
scientifica, oltre che stimolarci a formalizzare la collaborazione tra le varie famiglie attraverso una vera e propria
associazione.
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federazione). L’attivita di informazione e diffusione ¢ proseguita nel 2018 con 1’adesione alla rete
ASSOCIAZIONI AMICHE DI TELETHON.

Altra attivita importante implementata nel 2017 é stata la Raccolta Fondi Natale 2017, raccolta che
ha visto la partecipazione attiva non sono dei soci fondatori, ma anche delle famiglie associate, amici
e parenti. Grazie alla disponibilita della socia Isabel Delgado € stato possibile organizzare anche una
raccolta fondi in Spagna. Sono stati raccolti fondi per un totale di 23.416,50 euro, con un relativo
utile netto di 12.856,75 euro.

Altre forme di finanziamento della Onlus sono state rappresentate da liberalita spontanee di privati e
soci e dalle donazioni per ricorrenze e bomboniere solidali.

Siamo infine in attesa di conoscere I’ammontare delle erogazioni derivanti dalla destinazione del 5%o

delle imposte, il cui incasso & previsto nel 2019.

Gestione costi

I soci fondatori cominciano a muovere i primi passi avendo bel saldi due principi: la necessita di
rendere nota nel piu breve tempo possibile 1’esistenza della Onlus e la consapevolezza di disporre di
pochissime risorse finanziare per fronteggiare le prime necessita associative (in virtu di questo, la
redazione dell’atto costitutivo é stata preceduta da uno studio approfondito della normativa fiscale,
contabile, legale, che ha permesso un risparmio di costi di consulenza gia in fase di costituzione). In
linea con questo principio, la promozione della Onlus é avvenuta utilizzando quasi esclusivamente
mezzi informatici (sito, social, email, ecc ). Anche sul sito web e sul logo é stato possibile un
considerevole risparmio di costi in quanto gentilmente offerti da amici professionisti. Stesso
principio ci ha guidato negli aspetti gestionali (facendo leva sulle competenze e il background di
diversi soci nei vari campi di riferimento, € stato possibile finora evitare anche i costi legati alle
consulenze)?. L’utilizzo dei mezzi informatici ci ha permesso inoltre di ridurre al minimo 1’utilizzo
della carta e di ottenere significativi risparmi legati all’acquisito bei beni (acquisti avvenuti quasi

esclusivamente su internet).

2 A seguito della riforma del terzo settore e in prospettiva della crescita della Associazione, a partire dal 2018 ci siamo
rivolti ad un consulente specializzato nel non profit per coadiuvarci negli aspetti legali, contabili e fiscali.
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Progetti futuri

Partendo da un capitale sociale di soli 350 euro (costituito dalle quote dei soci fondatori) siamo
arrivati a chiudere 1’esercizio con un utile netto di 17.968,93 euro. L’utile € stato riportato
nell’esercizio 2018 con I’obiettivo di raggiungere una massa critica tale da poter finanziare uno o piu
progetti specifici sulla cblC. Ci proponiamo nel prossimo futuro di individuare e selezionare eventuali
progetti che si dimostreranno meritevoli e promettenti, anche grazie al parere consultivo del comitato
scientifico che pensiamo di istituire a breve. Tra le attivita a sostegno delle famiglie previste per il
2018, particolare attenzione sara dedicata alla organizzazione, insieme ad HCU Australia e HCU
America, del terzo convegno internazionale sulla omocistinuria che si terra presso il Bambin Gesu
in occasione della Giornata Mondiale delle Malattie Rare.

L’approvazione dei bilanci (in alcuni casi ne sono necessari almeno 2) ci permettera infine sia di poter
potenzialmente accedere a contributi concessi da aziende private che di partecipare a bandi nazionali

e europei a sostegno di specifici progetti che rientrino nello scopo sociale della Onlus.

Ringraziamenti

Si ringrazia per aver contribuito alla visibilita della cblC onlus donando la propria professionalita:
Ivonne Rosas Rivero per il logo istituzionale

Andrea Tenore per il sito web

Antonella Bressanutti per alcune foto pubblicate sul sito e sui social.

Morri Servizi Grafici per le stampe

Il Presidente
Rosa Brindisi
(firmato in originale)
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BILANCIO DELL’ESERCIZIO CHIUSO AL 31/12/2017

(valori espressi in Euro)

| STATO PATRIMONIALE ATTIVO

A) CREDITI VERSO SOCI PER VERSAMENTI ANCORA DOVUTI
Crediti per versamenti dovuti e richiamati 0
Crediti per versamenti dovuti non richiamati 0
Totale 0
B) IMMOBILIZZAZIONI
I. IMMOBILIZZAZIONI MATERIALI 0
Il. IMMOBILIZZAZIONI IMMATERIALI 0
1. IMMOBILIZZAZIONI FINANZIARIE 0
Totale 0
C) ATTIVO CIRCOLANTE
I. RIMANENZE 0
Il. CREDITI: 1.900,00
di cui:
entro ’esercizio successivo 1.900,00
oltre 1’esercizio successivo 0
1. ATTIVITA FINANZIARIE CHE NON COSTIT. IMMOBILIZ. 0
IV. DISPONIBILITA LIQUIDE 16.058,74
Totale 17.958,74
| D) RATEI E RISCONTI | 10,19 |

| TOTALE ATTIVO | 17.968,93 |
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| STATO PATRIMONIALE PASSIVO

A) PATRIMONIO NETTO
l. PATRIMONIO LIBERO
Esercizio gestionale esercizio in corso 17.958,93
II. FONDO DI DOTAZIONE DELLENTE 0
I1l. PATRIMONIO VINCOLATO 0
Totale 17.958,93
| B) FONDI PER RISCHI ED ONERI | 0|
| C) TRATTAMENTO FINE RAPPORTO LAVORO SUBORDINATO | 0 |
D) DEBITI
di cui:
entro ’esercizio successivo 10,00
oltre ’esercizio successivo
Totale 10,00
| E) RATEI E RISCONTI | 0]

| TOTALE PASSIVO | 17.968,93 |
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(valori espressi in Euro)

RENDICONTO GESTIONALE

Oneri da attivita istituzionale 31/12/2107 Proventi da attivita istituzionale 31/12/2107
Acquisti per materiali diversi 298,07 Quote Associative 1.900,00
Acquisti per servizi diversi 19,09 Erogazioni Liberali 3.705,00
Acquisti per cancelleria 22,00 Altri Proventi Istituzionali 150,00
Spese postali e valori bollati 13,80 Raccolte Pubbliche di Fondi 23.416,50
Spese di spedizione 39,15
Costi da raccolta fondi 10.559,75
Oneri diversi di gestione 200,00

Totale 11.151,86 Totale 29.171,50
Oneri da attivita accessoria Proventi da attivita accessoria

Totale 0 Totale 0
Oneri finanziari e patrimoniali Proventi Finanziari e Patrimoniali
Oneri bancari e postali 62,67 Interessi attivi 1,96

Totale 62,67 Totale 1,96
Tolale Costi e Oneri 11.214,53 Totale Proventi e ricavi 29.173,46
Risultato gestionale positivo 17.958,93
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NOTA INTEGRATIVA
al Bilancio al 31 dicembre 2017

Signori associati,

I'esercizio al 31/12/2017 chiude con un avanzo di gestione pari a € 17.958,93. Il bilancio di esercizio
sottoposto al vostro esame e approvazione, € formato dallo Stato Patrimoniale, dal Rendiconto
Gestionale e dalla presente Nota Integrativa.

Nella predisposizione del bilancio sono state osservate le norme del Codice Civile che disciplinano i
principi generali di redazione dei bilanci e, ove applicabili, sono stati altresi osservati i principi e le
raccomandazioni pubblicati dagli organi professionali competenti in materia contabile, al fine di dare
una rappresentazione veritiera e corretta della situazione patrimoniale, finanziaria ed economica
dell'associazione. Si precisa inoltre che nella redazione del bilancio si é tenuto conto degli schemi
previsti dal documento "Linee Guida e schemi per la redazione dei bilanci di esercizio degli enti non
profit" emanato dall'Agenzia per le Onlus.

La valutazione delle voci di bilancio é stata operata ispirandosi a criteri generali di prudenza e
competenza, nella prospettiva della continuazione dell'attivita. Tutti i valori riportati nella presente
nota integrativa sono espressi in unita di Euro. In particolare, i criteri di valutazione adottati nella
formazione del bilancio sono stati i seguenti.

Crediti
I crediti sono iscritti secondo il loro presumibile valore di realizzo ben rappresentato dal loro valore
nominale.

Disponibilita liquide
Le disponibilita liquide sono esposte al loro valore nominale.

Ratei e risconti
I ratei e i risconti sono iscritti sulla base del principio della competenza economica.

Debiti
| debiti sono iscritti in bilancio al loro valore nominale.

Proventi e Oneri
Sono iscritti in bilancio in base al principio della competenza economica.
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INFORMAZIONI SULLO STATO PATRIMONIALE

STATO PATRIMONIALE ATTIVO

C) ATTIVO CIRCOLANTE

C.11 Crediti
Descrizione Entro 12 mesi Oltre 12 mesi Oltre 5 anni Totale
Verso altri 1.900,00
Totale 1.900,00

La voce é rappresentata da due crediti derivanti dalla Raccolta Fondi Natale 2017:
e un credito per un ammontare di Euro 1.200,00 relativo alla raccolta fondi effettuata in Spagna.
L’importo € stato versato tramite vaglia il 29/12/2017 e accreditato in data 04/01/2018 sul
conto Poste Italiane della Onlus;

e un credito per un ammontare di Euro 700,00 relativo ad una erogazione liberale effettuata il
giorno 29/12/2017 e accreditata sul conto Credito Valtellinese in data 03/01/2018.

C. IV Disponibilita liquide

Descrizione Saldo al 31/12/2017

Depositi bancari e postali 15.462,57
Denaro e altri valori in cassa 596,17
Totale 16.058,74

La voce Depositi bancari e postali include i) il conto bancario n. 1408 detenuto presso Credito
Valtellinese, ii) il conto postale n. 1040047332 detenuto presso Poste Italiane e iii) il conto PayPal
info@cblc.it

La voce Denaro e altri valori in cassa include le disponibilita liquide detenute presso la sede centrale
della Onlus di Roma e presso le sedi secondarie di Milano, Pompei (NA) e Santarcangelo di Romagna
(RN), queste ultime istituite con delibera del Consiglio Direttivo n.7/2017 del 24/08/2017.

D) RATEI E RISCONTI

Descrizione Saldo al 31/12/2017
Risconti attivi 10,19
Totale 10,19

Tale voce include esclusivamente il risconto attivo relativo al costo annuo sostenuto per 1’acquisto
del dominio del sito web della Onlus.
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STATO PATRIMONIALE PASSIVO

A) PATRIMONIO NETTO

Descrizione Saldo al 31/12/2017

Patrimonio Libero
Risultato gestionale esercizio in corso 17.958,93
Totale 17.958,93

D) DEBITI

Descrizione Saldo al 31/12/2017
Altri debiti 10,00
Totale 10.00

La voce si riferisce al debito verso Poste Italiane per il canone del conto corrente relativo al mese di
dicembre 2017 addebitato in data 04/01/2018

INFORMAZIONI SUL RENDICONTO GESTIONALE

Lo scopo fondamentale del rendiconto della gestione e quello di rappresentare il risultato economico,
positivo o negativo di periodo e di illustrare, attraverso il confronto tra proventi ed oneri, come si sia
pervenuti al risultato di sintesi.

PROVENTI E RICAVI

Proventi da Attivita Istituzionale

Descrizione Saldo al 31/12/2017

Quote Associative 1.900,00
Erogazioni Liberali 3.705,00
Altri Proventi Istituzionali 150,00
Raccolte Pubbliche di Fondi 23.416,50
Totale 29.171,50

La voce Quote Associative si riferisce alle quote dovute dai soci per 1’anno 2017.
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La voce Erogazioni Liberali comprende le donazioni di privati, aziende, enti ed associazioni.

La voce Altri Proventi Istituzionali accoglie le donazioni ricevute in occasione di ricorrenze e
cerimonie, in cambio di piccoli omaggi solidali con il logo “cblC Onlus”, tipicamente bomboniere
costituite da pergamene, oggetti di modico valore, biglietti d’auguri.

La voce Raccolta Pubblica di Fondi si riferisce ai proventi derivanti dalla raccolta fondi Natale 2017
(per maggiori dettagli si veda anche lo specifico rendiconto riportato nell’apposita sezione del
presente Bilancio).

Proventi Finanziari e Patrimoniali

Descrizione Saldo al 31/12/2017
Interessi Attivi 1,96
Totale 1,96

La voce Interessi Attivi accoglie gli interessi attivi maturati sui conti correnti bancari e postali.

ONERI
Oneri da Attivita Istituzionale

Descrizione Saldo al 31/12/2017

Acquisti per materiali diversi 298,07
Acquisti per servizi diversi 19,09
Acquisti per cancelleria 22,00
Spese postali e valori bollati 13,80
Spese di spedizione 39,15
Costi da raccolta fondi 10.559,75
Oneri diversi di gestione 200,00
Totale 11.151,86

La voce Acquisti per materiali diversi accoglie i costi sostenuti per realizzare e confezionare oggetti
di modico valore utilizzati nell’ambito delle attivita istituzionali di cui sopra.

La voce Acquisti per servizi diversi si riferisce al costo sostenuto per il dominio web.

La voce Acquisti per cancelleria si riferisce esclusivamente all’acquisto del timbro intestato alla
Onlus.

La voce Spese postali e valori bollati e relativa ai costi sostenuti per le spedizioni di lettere e
raccomandate.
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La voce Spese di spedizione si riferisce alle spese sostenute per la spedizione di pacchi.

La voce Costi da raccolta fondi accoglie tutti i costi sostenuti in occasione della raccolta fondi Natale
2017 (come per la relativa voce di ricavi, per dettagli si rimanda alla specifica sezione).

La voce Oneri diversi di gestione si riferisce all’imposta di registro versate in fase di costituzione
della Onlus.

Oneri Finanziari e Patrimoniali

Descrizione Saldo al 31/12/2017
Oneri bancari e postali 62,67
Totale 62,67

La voce Oneri bancari e postali si riferisce a spese e commissioni bancarie e postali.

Il presente bilancio, composto da Stato Patrimoniale, Rendiconto Gestionale e Nota Integrativa,
rappresenta in modo veritiero e corretto la situazione patrimoniale e finanziaria nonché il risultato
economico dell'esercizio e corrisponde alle risultanze delle scritture contabili.

Il Presidente
Rosa Brindisi
(firmato in originale)
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RENDICONTO DELLA RACCOLTA FONDI

RELAZIONE ILLUSTRATIVA DELL’INIZIATIVA

RACCOLTA FONDI NATALE 2017
DAL 1/10/2017 AL 31/12/2017

Descrizione dell’iniziativa

L’Associazione Italiana Acidemia Metilmalonica con Omocistinuria cblC onlus, dal 1/10 al
31/12/2017 ha posto in essere la sua prima raccolta fondi con una iniziativa denominata “Raccolta
Fondi Natale 2017 al fine di raccogliere fondi da destinare a progetti istituzionali da definire negli
esercizi futuri. L’intero importo netto della raccolta sara accontonato per questo fine.

Modalita di raccolta fondi (entrate)
Sono stati raccolti fondi per un totale di 23.416,50 euro

Le entrate su c/c bancario-postale si riferiscono a contributi e donazioni ottenute da societa, privati,
soci, enti pubblici/privati per un tot. di 11.291,50 euro

Le entrate in contanti si riferiscono invece al contante raccolto durante I’intera campagna, per un tot.
di 12.125,00 euro in particolare durante le giornate di sensibilizzazione da parte dei nostri soci e
volontari.

e 17 Novembre - Giornata di sensibilizzazione a Milano presso Istituto Geriatrico Redaelli
ad opera della socia [omissis]. Importo raccolto: 900,00 euro

e 23 Novembre - Giornata di sensibilizzazione a Milano presso KPMG S.P.A ad opera della
socia [omissis]. Importo raccolto: 855,00 euro

e 3 Dicembre - Giornata di sensibilizzazione a Termini Imerese (PA) Sagra della Favazza ad
opera dei soci [omissis]e [omissis]. Importo raccolto: 120,00 euro

e 11 Dicembre - Giornata di sensibilizzazione a Roma presso Gruppo ACEA ad opera della
socia [omissis]. Importo raccolto: 460,00 euro

e 17 Dicembre — Giornata di sensibilizzazione a Pompei presso Parrocchia Sacro Cuore di
Gesu ad opera della socia [omissis]. Importo raccolto: 730,00 euro
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e Dal 18 al 21 Dicembre — Giornate di sensibilizzazione a Basiglio (MI) presso Istituto
Comprensivo ad opera della socia [omissis].

e 18 Dicembre Importo raccolto: 1.730,00 euro
e 19 Dicembre Importo raccolto: 1.010,00 euro
e 21 Dicembre Importo raccolto: 1.370,00 euro

e Dal 19 al 21 Dicembre - Giornate di sensibilizzazione a Roma presso IC Parco degli
Acquedotti ad opera della socia [omissis]

e 19 Dicembre Importo raccolto: 230,00 euro
e 20 Dicembre Importo raccolto: 330,00 euro
e 21 Dicembre Importo raccolto: 205,00 euro

e 20 Dicembre - Giornata di sensibilizzazione a Gragnano (NA) presso I.1.S. ""Enzo Ferrari*
ad opera della socia [omissis]. Importo raccolto: 1.070,00

Tutto il contante che non rientra nelle giornate di sensibilizzazione (3.115,00 euro) si riferisce a
liberalita effettuate da privati cittadini nelle diverse sedi della Associazione

Spese relative alla iniziativa di raccolta fondi

Per la raccolta fondi sono state sostenute spese per un tot. di 10.559,75 euro

Le spese relative all’acquisto di cioccolatini solidali e gadgets vari ammontano a 9.704,00 euro
Le spese relative alle spedizioni ammontano a 505,95 euro

Le spese relative al materiale divulgativo ammontano a 306,55 euro

La parte restante delle spese si riferisce ai costi generali di gestione della raccolta fondi (blocchetti
ricevute, rimborsi ecc) per un tot. di 43,25 euro

I fondi raccolti al netto del totale delle spese sostenute sono pari a 12.856,75 euro

Li 15/02/2018 Il Presidente

Rosa Brindisi
(firmato in originale)
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RENDICONTO DELLA RACCOLTA FONDI

CAMPAGNA DI NATALE 2017
DAL 1/10/2017 AL 31/12/2017

ENTRATE

DESCRIZIONE IMPORTI
Entrate su c/c 11.291,50

e daimprese 1.150,00

e da enti pubblci/privati 0

e daprivati 4951,50

e dasoci 5190,00
Entrate in contanti 12.125,00
TOTALE ENTRATE 23.416,50

USCITE
DESCRIZIONE IMPORTI
Acquisto di beni di modico valore 9.704,00
Spese di spedizione 505,95
Spese per materiale divulgativo 306,55
Altre spese 43,25
TOTALE USCITE 10.559,75
NETTO RACCOLTA FONDI

DESCRIZIONE IMPORTI

ENTRATE - USCITE

12.856,75




