N,

MINISTERO del LAVORO
e delle POUTICIIE SOCIAL

RENDICONTO DEGLI IMPORTI DEL “5 PER MILLE DELL’IRPEF”
PERCEPITI DAGLI AVENTI DIRITTO

Anagrafica
Denominazione sociale FAMIGLIE SMA

(eventuale acronimo e home esteso)

Scopi dell’attivita sociale _Solidarieta sociale con attivita che interessano i settori di assistenza socio-sanitaria e

sociale a pazienti affetti da atrofia muscolare spinale e loro famiglie, promozione ricerca scientifica per cura della sma
C.F. del’Ente 97231920584

con sede nel Comune di LAINATE prov Ml
CAP 20020 via RE UMBERTO I 103
telefono 02 4244 4457 fax 178 2712609 email amministrazione@famigliesma.org
PEC famigliesma@pec.it
Rappresentante legale DANIELA LAURO C.F. LRA DNL 69P67 G273B

Rendiconto anno finanziario 2017

Data di percezione del contributo 07/08/2019
IMPORTO PERCEPITO 226.830.35 EUR
1. Risorse umane 51.663.94 EUR

(dettagliare i costi a seconda della causale, per esempio: compensi per personale; rim-
borsi spesa a favore di volontari e/o del personale). N.B. nel caso in cui i compensi per
il personale superano il 50% dellimporto percepito & obbligatorio per le associazioni
allegare copia delle buste paga del personale imputato fino alla concorrenza dell'im-
porto rendicontato.

2. Costi di funzionamento 14.417.62. EUR
(dettagliare i costi a seconda della causale, per esempio: spese di acqua, gas, elettric-
ita, pulizia; materiale di cancelleria; spese per affitto delle sedi; ecc...)

3. Acquisto beni e servizi 52.632,18 EUR
(dettagliare i costi a seconda della causale, per esempio: acquisto e/o noleggio ap-
parecchiature informatiche; acquisto beni immobili; prestazioni eseguite da soggetti
esterni all’'ente; affitto locali per eventi; ecc...)

4. Erogazioni ai sensi della propria finalita istituzionale EUR
(N.B. In caso di erogazioni liberali in favore di altri enti/soggetti & obbligatorio allegare
copia del bonifico effettuato)

5. Altre voci di spesa connesse alla realizzazione di attivita direttamente 108.116,61 EUR
riconducibili alle finalita e agli scopi istituzionali del soggetto benefi-
ciario

6. Accantonamento EUR

(& possibile accantonare in tutto o in parte l'importo percepito, fermo restando per

il soggetto beneficiario I'obbligo di specificare nella relazione allegata al presente
documento le finalita dell’laccantonamento allegando il verbale dell’organo direttivo
che abbia deliberato I'accantonamento. Il soggetto beneficiario & tenuto ad utilizzare
le somme accantonate e a rinviare il presente modello entro 24 mesi dalla percezione
del contributo)

TOTALE 226.830,35 € EUR

| soggetti beneficiari sono tenuti a redigere, oltre al presente rendiconto, una relazione che det-
tagli i costi inseriti e sostenuti ed illustri in maniera analitica ed esaustiva Putilizzo del

contributo percepito.

LAINATE | Li 24/o+/ioro
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Firma del rappresentante legale (per esteso e leggibile)

Note: Il rendiconto deve essere compilato in modalita digitale cliccando sugli appositi spazi e successivamente stampato, firmato - dal legale
rappresentante - e inviato, mediante raccomandata A/R oppure allindirizzo PEC rendicontazioneSxmille@pec.lavoro.gov.it- completo della
relazione illustrativa e della copia del documento di identita del legale rappresentante.
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MINISTERO del LAVORO
s ¢ deile POLITICIIE SOCIALL

Il rappresentante legale, con la sottoscrizione del presente rendiconto, attesta 'autenticita 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 & punito ai sensi del codice penale e dalle leggi speciali in materia.

Il presente rendiconto, inoltre, ai sensi dell’articolo 46 del citato d.P.R. n. 445/2000, deve essere
corredato da copia semplice di un documento di identita in corso di validita del soggetto che lo

abbia sottoscritto.

Firma del rappresen‘énte legale (per esteso e leggibile)

Note: Il rendiconto deve essere compilato in modalita digitale cliccando sugli appositi spazi e successivamente stampato, irmato - dal legale
rappresentante - e inviato, mediante raccomandata A/R oppure allindirizzo PEC rendicontazione5xmille@pec.lavoro.gov.it - completo

della relazione illustrativa e della copia del documento di identita del legale rappresentante.



FAMIGLIE SMA
VIA RE UMBERTO | 103

20045 LAINATE MI
CF: 97231920584

RELAZIONE DESCRITTIVA RENDICONTO 5 PER MILLE ANNO
FINANZIARIO 2017

Il 07 agosto 2019 & stata erogata la somma di 226.830,35 euro quale quota del 5 per mille per
I'anno finanziario 2017.

Dette somme sono state interamente utilizzate nei mesi successivi per lo piu per coprire parte
dei costi sostenuti per funzionamento dell'associazione.

Risorse umane
In dettaglio:

spese relative al personale per un ammontare di 51.663,94 euro; si riferiscono ai costi
derivanti da due rapporti di lavoro a tempo indeterminato, entrambi con la qualifica di
segretaria (4° livello), per 40 ore settimanali (full time), comprensivi di stipendio e
contributi INPS per il periodo da giugno 2019 a febbraio 2020 e dall'attivazione di un
tirocinio garanzia giovani per il periodo da novembre 2019 a febbraio 2020.

Costi di funzionamento
In dettaglio:

spese telefoniche per un ammontare di 121,44 euro, si riferiscono a parte delle spese
sostenute a tale titolo per il periodo di ottobre e novembre 2019;

spese di segreteria, cancelleria e copie per un ammontare di 7.677,41 euro, siriferiscono
a parte delle spese sostenute a tale titolo da giugno 2019 a febbraio 2020;

spese affitto sede per un ammontare di 6.192,00 euro, si riferiscono a parte delle spese
sostenute a tale titolo per il periodo da dicembre 2019 ad aprile 2020;

spese pulizia sede per un ammontare di 183,00 euro, si riferiscono a parte delle spese
sostenute a tale titolo per il periodo di dicembre 2019;

spese gestione sede per un ammontare di 243,77 euro, si riferiscono a parte delle spese
sostenute a tale titolo per il periodo da dicembre 2019 a gennaio 2020.

Acquisto beni e servizi
In dettaglio:

spese di promozione immagine per un ammontare di 41.211,43 euro; si riferiscono ai
costi sostenuti sino a gennaio 2020 per depliants, brochure, materiale e prestazioni
professionali finalizzate a promuovere il nome, limmagine e le finalita dell'associazione
ed a migliorare e promuovere le attivita di raccolta fondi, con particolare riferimento alla
Campagna annua nazionale ed alla Campagna di Natale che costituiscono, oramai,
appuntamenti permanenti e di fondamentale importanza per le attivita
dell’associazione;

spese di gestione e mantenimento sito web istituzionale per un ammontare di 2.916,00
euro; si riferiscono ai costi sostenuti a tale titolo nel periodo di ottobre e novembre 2019;

e altre spese generali per un ammontare di 8.504,75 euro.



Altre voci di spesa connesse alla realizzazione di attivita direttamente riconducibili alle finalita e
agli scopi istituzionali del soggetto beneficiario
In dettaglio:

e spese per lassistenza agli associati malati e alle loro famiglie per un ammontare di
17.127,38 euro; si riferiscono ai costi sostenuti da giugno a dicembre 2019 quale
contributo economico straordinario per le spese relative all'acquisto di beni di prima
necessita in periodi emergenziali;

e spese per un ammontare di 40.480,62 euro sostenute nel periodo da giugno 2019 a
febbraio 2020, per la realizzazione del Progetto Numero Verde Stella e relative
allimpiego di professionisti, spese di viaggio e di struttura. Il Numero verde Stella € un
numero gratuito dedicato alle persone con malattie neuromuscolari, a tutti i loro
famigliari, agli operatori socio assistenziali e scolastici, che mette a disposizione
consulenti operanti in vari ambiti legati alla malattia: normativo, sociale, psicologico,
genetico e concernente i temi della ricerca.

e spese per attivita nellambito del Progetto SMArt, per un ammontare di 14.040,38 euro
quale parte dei costi sostenuti nel periodo da luglio 2019 a febbraio 2020. Lo scopo del
progetto & quello di creare un S.ervizio M.ultidisciplinare di A.ccoglienza R.adicato nel
T.erritorio dedicato a migliorare I'assistenza ai pazienti affetti da Atrofia Muscolare
Spinale (SMA) con lo scopo di uniformare e diffondere a livello nazionale gli standard di
“cura”, intesa come presa in carico, in modo da creare una rete territoriale in grado di
poter gestire in maniera ottimale Iarrivo dei pazienti e dei trial clinici, affiancata da
sportelli di informazione che aiutino i genitori e i pazienti a districarsi nel multiforme
mondo legato alla patologia.

e spese per un ammontare di 18.441,33 euro per la realizzazione, produzione e
distribuzione gratuita della rivista istituzionale SMAgazine a soci, benefattori e
simpatizzanti, per informare su attivita associative e ricerca, con rubriche relative a
tematiche legali, fiscali, psicologiche ed interviste alle famiglie. L'importo si riferisce a
quanto in parte versato a tale titolo per il periodo da settembre a dicembre 2019;

e spese sostenute per attivita di promozione della ricerca scientifica per un ammontare di
18.026,90 euro; si riferiscono ai costi sostenuti:

— acontributo del progetto di ricerca internazionale “Seeking small molecules stabilise
protein interactions to cure Muscular Atrophy” del Prof. Frédéric Allain e del Dr.
Antoine Cléry promosso da SMA Europe;

— per attivitd di consulenza relativa al progetto di screening neonatale dell'universita
Cattolica del Sacro Cuore con cui Famiglie SMA collabora.

Firma del rappresentante legale

Data, 21/07/2020 ghlm salice.
] s D
Daniela Lauro —



