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LETTERA DEL PRESIDENTE

Questa prima edizione del Bilancio Sociale é stata redatta in un periodo particolare di emergenza sanitaria, che ha generato e sta
generando un forte impatto sociale ed economico sulla vita di tutta la popolazione, con maggiori ricadute sui piu fragili.

La pandemia ci ha distanziati ma anche avvicinati, aumentando la sensibilita verso chi ha piu bisogni di noi e ha rafforzato la
volonta di andare avanti, nonostante tutto e di voler migliorare la vita di chi ha la SMA.

Le sfide che oggi, come associazione, ci troviamo ad affrontare, sono complicate dalla situazione, ma non per questo ci siamo
tirati indietro, anzi, ci sono servite da sprone, rafforzando la grinta che da sempre ci contraddistingue.

Noi crediamo nella nostra missione e ci siamo evoluti per poter essere presenti sempre e comunque anche in situazioni di
emergenza come questa, perché affetti e famiglie possano sempre ricevere da noi tutto l'aiuto possibile per migliorare la qualita
della vita loro e dei loro familiari.

Guardiamo al futuro positivamente, certi che, insieme, riusciremo ad affrontare le sfide che la vita ci mettera davanti.

Invitiamo tutti a leggere «chi siamo» e «cosa facciamo» in queste pagine e rimandiamo anche al nostro sito istituzionale, dove
alla nostra attivita viene data evidenza quotidianamente, o anche alla nostra APP, nuovo strumento pensato per raggiungere
quante piu persone possibili.

Anita Pallara

Presidente FAMIGLIE SMA



NOTA METODOLOGICA

Il Bilancio Sociale é l'esito di un processo con il quale l'organizzazione rende conto delle scelte, delle attivita, dei
risultati e dell'impiego di risorse, in modo da consentire ai diversi interlocutori di conoscere e formulare una
valutazione consapevole su come l'Associazione interpreta e realizza la sua missione sociale. L'obiettivo del Bilancio
Sociale é quello di misurare e comunicare il senso e il valore del lavoro svolto per rinforzare il dialogo e la fiducia
con i diversi stakeholder.

Questo documento costituisce il primo Bilancio Sociale realizzato dal Famiglie SMA, sulla base della relazione di
missione che da sempre ci accompagna.

Il Bilancio Sociale é redatto secondo le Linee guida per la redazione del Bilancio Sociale degli enti del terzo settore
emanate dal Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali il 4 luglio 2019. Il documento si conforma ai principi di
redazione del Bilancio Sociale indicati nelle Linee Guida: rilevanza, completezza, trasparenza, neutralita, competenza
di periodo, comparabilita, chiarezza, veridicita e verificabilita, attendibilita e autonomia delle terze parti.

Il Bilancio Sociale rendiconta tutta l'attivita dell’Associazione, con particolare riferimento alle sue finalita. Il periodo
di riferimento della rendicontazione & l'anno 2020, (dal 1 gennaio al 31 dicembre), che coincide con il periodo del
bilancio d'esercizio.

Questo documento accompagna e completa, senza sostituirlo, il bilancio economico.

Il documento é strutturato in 7 capitoli: Informazioni generali sull’'ente; Struttura, governo e amministrazione; Le
persone che operano per l'ente; Obiettivi, attivita, risultati; Situazione economico finanziaria; Altre informazioni:
GDPR e Mod. 231; Monitoraggio svolto dall’'Organo di controllo.

A causa dell’'emergenza Covid-19, l'approvazione di Bilancio Sociale da parte dell’assemblea ordinaria & posticipato
secondo i termini previsti dal DL di marzo 2021.
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http://www.famigliesma.org/

Informazioni
generali sull'ente




| NUMERI DEL 2020

Identita

* 319 soci

* 30 volontari

* 100 volontari sul territorio
* 5 dipendenti

* 15 consulenti retribuiti

Attivita

* 1 convegno

* 3 webinar

* 4 uscite SMAgazine
* 202 consulenze

8 progetti attivi



LE ORIGINI E IL QUADRO NORMATIVO

FAMIGLIE SMA

SEDE LEGALE:

Via Re Umberto | 103, 20045 Lainate Ml

Codice Fiscale: 97231920584 - P. IVA: 10925800962

Istituita con atto notarile il 05.07.2001, iscritta
nell’Anagrafe delle Organizzazioni Non Lucrative di
Utilita Sociale della regione Lazio dal 04/10/2001 e
trasferita nella regione Lombardia da giugno 2019,
iscritta nel Registro delle Persone Giuridiche U.T.G di
Roma in data 10/10/2018 reg. 1311/2018 e
successivamente presso U.T.G. Milano in data
02.08.2019 al n. d’ordine 1659 della pagina 6323 del
volume 8°.

QUALIFICAZIONE ATTUALE Al SENSI DEL CTS: Altro Ente
del Terzo Settore

"Famiglie SMA Onlus" (Organizzazione Non Lucrativa di Utilita
Sociale) nasce come Associazione senza scopo di lucro tra
genitori o altri familiari e amici di bambini affetti da Atrofia
Muscolare Spinale e adulti affetti dalla medesima patologia ed
opera secondo quanto regolamentato dal Decreto Legislativo
4.12.1997 n.460, all’art. 10.

In particolare svolge Attivita di altre organizzazioni associative
nca (cod. ATECO 949990) e la sua Natura giuridica e quella di
Associazione Riconosciuta (08).

Famiglie SMA é apolitica, aconfessionale e la sua struttura é
democratica.

La riforma del Terzo settore (106/2016) ha introdotto importanti
novita anche per la nostra associazione. In base alla Legge delega
Famiglie SMA viene definita coma Altro Ente del Terzo Settore, ma
é gia stato approvato dall’'assemblea il nuovo statuto che vede la
trasformazione dell’ente in Associazione di Promozione Sociale.



LA STORIA: CRESCITA ED EVOLUZIONE
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MISSIONE

Nata nel 2001, dalla tenacia di un papa, come Organizzazione non lucrativa di Utilita Sociale (ONLUS) l'associazione &
cresciuta sino a diventare un punto di riferimento per medici e ricercatori scientifici e per tutte le famiglie di bambini e
adulti con SMA.

Famiglie SMA sostiene progetti di accoglienza e sostegno dei nuovi genitori, assistenza dei bambini attraverso una
migliore informazione e formazione sia delle famiglie sia degli operatori sanitari, finanziamento della ricerca per trovare
una cura per la SMA, promozione e sostegno a sperimentazioni cliniche per la SMA.

In particolare, si propone di informare le famiglie sugli sviluppi della ricerca scientifica, sulle terapie disponibili, sugli
ausili disponibili e sull'assistenza a cui hanno diritto da parte delle istituzioni pubbliche.

La convivenza quotidiana con la malattia, infatti, per le famiglie & molto complessa e le informazioni in merito sono
frammentarie o carenti, in parte a causa della relativa rarita della malattia.

Essa persegue esclusivamente finalita di solidarieta sociale con attivita che interessano i settori di:
» assistenza sanitaria;

» assistenza sociale e socio-sanitaria;

» beneficenza sia diretta che indiretta;

« promozione ricerca scientifica svolta direttamente da fondazioni ovvero da esse affidata ad universita, enti di ricerca ed
altre fondazioni;

+ tutte quelle attivita direttamente connesse a quelle istituzionali, ovvero accessorie in quanto integrative delle stesse,
nei limiti consentiti dalle leggi vigenti.



MISSIONE

Tra le principali finalita dell’associazione vi sono:

promuovere la tutela, l'assistenza e la cura dei malati di Atrofia Muscolare Spinale (di seguito, SMA), garantendone la dignita
personale per una migliore qualita della vita;

fornire un supporto informativo alle persone affette da SMA e alle rispettive famiglie, riguardo ricerca, terapie e ausili
disponibili, assistenza sanitaria ed economica e cid di quanto a loro utile;

promuovere la presenza sul territorio di referenti dell’Associazione;

sensibilizzare l'opinione pubblica e le istituzioni pubbliche e private riguardo alle problematiche sociali, sanitarie e
terapeutiche connesse con la SMA;

promuovere la partecipazione tempestiva di ricercatori e centri clinici operanti in Italia a sperimentazioni cliniche sulla SMA;
intraprendere ogni altra iniziativa volta a migliorare la qualita della vita delle persone affette da SMA e delle loro famiglie;
sviluppare rapporti operativi con le istituzioni pubbliche e con strutture cliniche pubbliche e private;

collaborare con altre associazioni ed enti senza scopo di lucro, in Italia e all'estero, aventi scopi analoghi, anche tramite
l'affiliazione e la promozione di federazioni o altri vincoli associativi;

perseguire le finalita specificate operando secondo criteri scientifici rigorosi;

effettuare erogazioni gratuite in denaro e/o in natura, nei confronti di soci affetti da atrofia muscolare spinale o delle loro
famiglie che versano in condizioni di indigenza;



MISSIONE

Ed in via accessoria

« promuovere e organizzare percorsi di formazione professionale del personale sanitario e socio-assistenziale che opera
nell’'ambito dell'atrofia muscolare spinale e delle malattie neuromuscolari;

« promuovere in Italia e all'estero la ricerca scientifica sullo studio e sul trattamento della SMA;

« promuovere le raccolte di fondi, ricevere ed eventualmente elargire contributi e donazioni, anche in natura.



AREE DI ATTIVITA’

Ricerca:

Partecipazione a tavoli di lavoro in Italia ed in Europa

Sostegno economico di attivita di ricerca clinica epidemiologica, osservazionale, gestionale e terapeutica nel campo delle
malattie neuromuscolari di alcuni centri di ricerca

Partecipazione e promozione tavoli di lavoro tecnici in collaborazione con universita e regioni per l'avvio e la prosecuzione di
progetti si screening neonatali, anche attraverso un sostegno per la copertura di costi inerenti a tecnici e collaboratori
coinvolti.

Riabilitazione ed assistenza:

Potenziamento dei centri dedicati grazie anche al supporto economico di altri enti e aziende

Promozione della formazione del personale e partecipazione a convegni dedicati alla maturazione di competenze scientifiche
e tecniche necessarie a fungere da raccordo con tutti i soggetti che entrano in relazione con le persone disabili (famiglia,
imprese, scuole, istituzioni) promuovendo l'accessibilita ed evitando ogni forma di discriminazione. Al contempo ha promosso
attivita in ambito scolastico e di accoglienza e promosso lo sportello di assistenza fiscale

Finanziamento di borse di studio infermieristiche e di fisioterapia

Finanziamento di attivita presso dipartimenti di Neuropsichiatria dell'Infanzia e dell'Adolescenza volti all’assistenza e alla
formazione delle famiglie e degli operatori anche, permettendo la realizzazione di progetti socio assistenziali e socio sanitari
mirati alla gestione di vita quotidiana, per la promozione delle pari opportunita



AREE DI ATTIVITA’

Riabilitazione ed assistenza:
* Finanziamento dei centri in prima linea nel garantire la somministrazione di farmaci innovativi

» Sostegno dei reparti ospedalieri multidisciplinari, specializzati per la presa in carico delle persone con malattie del
motoneurone e neuromuscolari, nell'affrontare l'emergenza pandemica e i dovuti necessari cambiamenti ed
adeguamenti che essa ha comportato per la continuita assistenziale;

» Erogazione di contributi volti al pagamento di trasporti sanitari per famiglie indigenti o quali sostegno alle spese
per necessita quotidiane.

Informazione e sensibilizzazione:

+ Finanziamento di progetti di comunicazione e informazione, sia direttamente che attraverso la collaborazione e la
partnership con altri enti e fondazioni;

* Redazione e distribuzione su tutto il territorio nazionale della rivista trimestrale "SMAgazine”;

+ Aggiornamento continuo del sito istituzionale e sviluppo di una APP associativa per una comunicazione piu efficace
e informazione piu radicata;

+ Attivazione di campagne di raccolta fondi per il sostentamento delle attivita istituzionali.



PARTECIPAZIONE A RETI

Famiglie SMA collabora con alcuni dei piu prestigiosi centri clinici e di ricerca del nostro paese, quali
* |'Ospedale Pediatrico Bambino Gesu di Roma;

« |'Universita Cattolica e il Policlinico Gemelli di Roma;

* ['Ospedale Pediatrico Gaslini di Genova;

sostenendo la realizzazione di un sistema di rete sul territorio per uniformare gli standard di cura.

Famiglie SMA ha sviluppato un importante circuito di relazioni con le maggiori associazioni di malattie neuromuscolari in Italia,
con cui ha contribuito a sviluppare o creare progetti comuni, tra i quali

 1Centri Clinici NeMO di Milano, Messina e Roma,
* il Numero Verde Stella 800.58.97.38, di supporto alle famiglie

il Registro per le malattie neuromuscolari.



PARTECIPAZIONE A RETI

Famiglie SMA fa parte, inoltre, di importanti reti nazionali e internazionali:

e affiliata all'associazione di pazienti statunitense CureSMA, leader mondiale nel supporto alla ricerca sulla SMA;

é co-fondatrice insieme ad associazioni di pazienti SMA di altri paesi (tra cui USA, Canada, Germania, Regno Unito e Francia),
dell'International Alliance for SMA (IASMA), per favorire la collaborazione internazionale in materia di ricerca e riabilitazione
sulla SMA;

ha promosso la costituzione di una Federazione Europea delle associazioni di pazienti, per favorire il coordinamento dei
progetti di ricerca e delle attivita sulla SMA a livello europeo;

é abilitata come sponsor di sperimentazioni cliniche presso l'Osservatorio Nazionale sulla Sperimentazione Clinica
dell’Agenzia italiana del Farmaco;

é presente con un membro del Consiglio direttivo di Famiglie SMA nella Consulta Nazionale Malattie Rare, organo di
consulenza del Ministero istituito presso l'Istituto Superiore di Sanita;

é co-fondatrice insieme ad altre associazioni di Pazienti (AISLA, ASAMSI, UILDM e Fondazione Telethon) dell’Associazione del
Registro Italiano dei Pazienti con Malattie Neuromuscolari, registro nato per la raccolta dei dati riguardanti i Pazienti affetti da
Distrofia Muscolare di Duchenne (DMD) o Becker (BMD), da Atrofia Muscolare Spinale (SMA) e da Sclerosi Laterale Amiotrofica
(SLA);



CONTESTO DI RIFERIMENTO

La SMA é tra le prime cause genetiche di morte in Italia
sotto i due anni. Non esiste al momento nessuna cura
definitiva. In Italia si stima che 1 persona su 40 sia
portatore sano, che 1 bambino su 6.000 nati vivi sia
affetto da SMA, e, infine, che siano circa 1500 - 2.000 il
numero di bambini e adulti affetti da SMA.

In quasi tutti i casi la SMA provoca l'invalidita completa
nei casi piu gravi la malattia & mortale. Ha un quadro
clinico molto simile alla piu famosa SLA: solo che colpisce
in eta pediatrica

L'Atrofia Muscolare Spinale
(SMA) é un termine che indica
un gruppo di malattie
neuromuscolari ereditarie che
colpiscono particolari cellule
nervose chiamate
motoneuroni, destinate al
controllo dei movimenti dei
muscoli volontari ed al
normale funzionamento degli
stessi.



Nati SMA ogni anno in Europa: = 550/600
Nati SMA ogni anno in Italia: = 40/50

Non esiste una cura definitiva, ma piu
terapie efficaci

Purtroppo la SMA non é ancora stata
sconfitta, ma negli ultimi anni grazie alla
ricerca scientifica sono stati compiuti
passi in avanti notevoli che hanno
trasformato la storia della malattia. Dal
2017 esiste per la prima volta una terapia
farmacologica. Sono in corso di
approvazione altre terapie
farmacologiche e geniche, nessuna delle
quali ad oggi puo essere definita una
CURA risolutiva per l'atrofia muscolare
spinale. Le pubblicazioni scientifiche
confermano che in tutti i casi i farmaci
mostrano una minore efficacia se si
interviene in una fase conclamata della
malattia. Non esiste una terapia efficace
in assoluto, ma una risposta adatta al
quadro clinico del paziente.



Struttura, governo
e amministrazione




| SOCI

Possono essere Soci
dell’Associazione tutti coloro che
ne condividono le finalita.

| soci di Famiglie SMA sono
- affetti da SMA

* genitori
 familiari

e amici

319 1socidel 2020 cosi ripartiti

[ numerdl  %sultotale
57 18%
Genitori 227 71%
Familiari 22 7%
Amici 13 4%
Totali | 319 100%

confronto con gli anni precedenti
2020 2019 2018 2017 2016
345 351 440 370

319

-
(1)

(o o
(~

57 53 52 63 54
227 250 262 337 281
22 26 25 30 28
13 16 12 10 7
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LO STATUTO

finalita istituzionali, attivita di
interesse generale e attivita
accessorie,

soci e volontari, struttura
organizzativa e relative
responsabilita,

assemblee e direttivi,
gestione operativa,
norme di adesione,

controllo gestionale.

L'Assemblea in data 8 giugno 2019 ha approvato uno statuto
conforme alle disposizioni di cui all'art. 101, comma 2, D. Lgs.
117/2017 la cui efficacia & subordinata all'iscrizione
dell'Associazione nel RUNTS, quando tale registro sara
istituito, sulla base del quale FAMIGLIE SMA mantiene la
natura di persona giuridica riconosciuta e, con il nuovo
Registro Unico del Terzo (RUNTS), diventera FAMIGLIE SMA
APS trasformata da Organizzazione non lucrativa di utilita
sociale (Onlus) in “Associazione di Promozione Sociale” ai
sensidel D. Lgs. 3.7.2017 n. 117.

La qualifica di Onlus, Organizzazione non Lucrativa di Utilita
Sociale, resta valida fino al perfezionamento dell'iscrizione
nel RUTS Settore e al compimento del termine transitorio.

21



GLI ORGANI DELL'ASSOCIAZIONE

Sono organi dell’'Associazione:
* ['"Assembleg;
* 1l Consiglio Direttivo;
* il Presidente;
* 1l Collegio dei Revisori;
* 1 Vice-Presidenti nel numero massimo di due;
il Tesoriere;
* 1l Collegio dei Probiviri.




IL SISTEMA DI GOVERNO E CONTROLLO

Assemblea dei soci

Organo sovrano composto da tutti i soci
adotta i provvedimenti necessari per il funzionamento dell'ente,
approva i Bilanci; elegge il Consiglio Direttivo, elegge il Collegio
dei Revisori, nomina il Collegio dei Probiviri, approva eventuali
modifiche dello Statuto, delibera l'eventuale scioglimento
dell’Associazione

Il Consiglio Direttivo Il Collegio dei Revisori
Guida l'associazione Organo di controllo
E composto da un minimo di cinque membri ad un massimo di Viene eletto dall’Assemblea ed &€ composto da tre membri
undici membri, nominati dall' Assemblea, scelti tra i Soci effettivi di cui almeno due iscritti nel registro dei revisori
ordinari; rimane in carica per 3 anni; decide delle risorse contabili e due membri supplenti, anche non Soci, con idonea
economiche e finanziarie; coordina e dirige lo svolgimento delle capacita professionale; controlla la regolarita e la correttezza
attivita dell'Associazione; predispone il Rendiconto Annuale o della gestione in relazione alle norme di Legge e di Statuto.
Bilancio.
Presidente, Vice-presidente e Tesoriere Il Collegio dei Probiviri
Sono eletti dai consiglieri tra i loro membri Organo di controllo
Il Presidente rappresenta legalmente con potere di firma Se nominato, € composto da tre membri, scelti dall’Assemblea;
'Associazione e ad esso spettano i poteri di amministrazione la carica é incompatibile con qualsiasi altra carica all'interno
ordinaria; il Vice Presidente assume le veci del Presidente in dell'Associazione; ad esso € affidato il compito di adoperarsi in
caso di dimissioni o di impedimento grave; il Tesoriere cura i caso di controversie tra gli organi dell'Associazione e
movimenti di cassa, vista e da corso ai mandati di pagamento, nell’Ambito dei rapporti tra l'Associazione e i suoi associati.

provvede all'incasso delle quote associative. Famiglie SMA attualmente non ha il Collegio dei Probiviri



Media

* Mass media e New media
Attraverso i mezzi di comunicazione
tradizionali e digitali vengono promosse le
iniziative al fine di informare, sensibilizzare,
diffondere la conoscenza e dare visibilita
all'operato dell’'ente.

(Vita, Repubblica, Affari&Finanza, La
Stampa, Le Frecce, Sole240re, Famiglia
Cristiana, Mediaset, Sky, Rai)

Partner

* Enti, Centri medici e Istituzioni
Collaborano a fornire servizi adeguati ai
destinatari e alla realizzazione di iniziative
progettuali, formative e di sensibilizzazione,
nel rispetto della reciproca autonomia.
(Centri Clinici NeMO, Centri S.M.AR.T.,
S.A.P.R.E., UILDM, AISLA, ASAMSI, Fondazione
Telethon, O.Ma.R , Fondazione Luigi Clerici,
A.lLF.A)

Istituzionali e di

governo

* Soci e Consiglio Direttivo,
Collegio Revisori/Organo
controllo e Organismo di
vigilanza

Contribuiscono a gestire ed amministrare

'associazione, ognuno per la parte che gli

compete, nel rispetto delle reciproche

autonomie e in un rapporto di piena

collaborazione, ove il fine ultimo sia il

rispetto dell'identita dell'ente.

GLI STAKEHOLDER

Media

Famiglie SMA ha avviato un percorso di dialogo, collaborazione e coinvolgimento
dei portatori d'interesse ponendo al centro l'ascolto dei bisogni degli affetti SMA e
delle famiglie. La relazione che ogni stakeholder ha con l'associazione stessa, ha
permesso la sua mappatura e la definizione del relativo coinvolgimento.

Interni

* Personale, Collaboratori e

Volontari
Costituiscono un elemento fondamentale per
il perseguimento della missione, attraverso la
propria opera e il proprio tempo.
(dipendenti,  professionisti,
volontari soci e non)

consulenti,

Fornitori di input
» Donatori privati ed aziende, Enti

ed Istituzioni

Contribuiscono a sostenere le attivita, i
progetti e le campagne, sia tramite
elargizioni, donazioni di beni e servizi, che
tramite donazione di «tempo».

(privati e aziende, Roche S.p.A., Avexis
Switzerland Gmbh, Biogen Italia srl , Wamba
e Athena Onlus, Associazione Fiorenzo Fratini
Onlus)

Destinatari

« Affetti SMA e famiglie, Comunita
Costituiscono i destinatari delle attivita che
l'ente svolge nel perseguimento delle
finalita, siano esse di  assistenza,
informazione, sensibilizzazione. Ritenendo
fondamentale lo scambio e il dialogo,
Famiglie SMA ha nel tempo attivato e sempre
piu potenziato un servizio gratuito che possa
raccogliere le necessita e indirizzare le
attivita e i progetti di anno in anno
pianificati.



Le persone che
operano per U'ente




LA STRUTTURA ORGANIZZATIVA

L'elemento di valore, che fa la differenza per Famiglie SMA, sono le persone che ogni giorno operano sposandone
missione e valori. | volontari, il personale dipendente e i consulenti condividono un unico obiettivo: migliorare la
qualita della vita e delle cure delle persone con SMA.

La struttura organizzativa dell’Associazione supera la logica strettamente funzionale, promuovendo fortemente il
lavoro di squadra e l'integrazione tra le diverse professionalita e ambiti di intervento.

La programmazione delle attivita viene svolta in modo condiviso attraverso specifiche riunioni di
programmazione. E’ prassi consolidata che agli incontri periodici tra i membri del consiglio direttivo siano invitati
a partecipare i referenti del personale, al fine di monitorare l'andamento degli interventi programmati, valutare
nuove progettualita e individuare criticita o ulteriori sviluppi.

| volontari sono da sempre una forza fondamentale per la crescita dell’Associazione. Sono presenti in modo
capillare su tutto il territorio nazionale, collaborano ai progetti e alle iniziative locali e supportano gli eventi e le
campagne nazionali. Prestano il loro lavoro in modo spontaneo e partecipano alle riunioni e agli eventi
istituzionali e formativi.

Il personale subordinato é formato dai dipendenti dell’Associazione che lavorano sia presso la sede legale che in
telelavoro dalle loro dimore. Fanno riferimento ai Responsabili delle aree di interesse e alla Presidenza,
lavorando, in autonomia e in team, al raggiungimento degli obiettivi stabiliti nei piani di lavoro.

Per l'esercizio delle nostre attivita, ci avvaliamo inoltre di collaboratori esterni e consulenti che operano in
sinergia con volontari e personale.



| VOLONTARI

| volontari di Famiglie SMA contribuiscono a gestire e amministrare l'associazione e sono rappresentati:

dal Consiglio Direttivo: composto da Presidente, Tesoriere e 2 vice-Presidenti e dagli altri 4
consiglieri eletti dall’assemblea dei soci a settembre 2020, in precedenza erano 10. | consiglieri
oltre ad occuparsi delle competenze legate al loro ruolo nell’ente, si suddividono le deleghe per
Rapporti internazionali, Redazione SMAGAZINE, rapporti coi Delegati Regionali, Rapporti
Istituzionali, Centri NEMO e rapporti con famiglie, Comunicazione e Raccolta Fondj;

dal gruppo dei Delegati Regionali: composto da 24 soci attivi sul territorio e punto di riferimento per
i soci della loro regione;

dal Comitato Scientifico: composto da 6 medici tra i migliori esperti italiani e internazionali nelle
rispettive discipline, particolarmente vicini alla mission dell’associazione;

dal Collegio dei Revisori: composto da 3 revisori effettivi e 2 supplenti, eletti tra membri e amici
dell’associazione;

dai volontari sul territorio: composto da soci, amici, simpatizzanti che durante le campagne di
informazione e sensibilizzazione si attivano per promuovere le iniziative e organizzare le raccolte
fondi.



| VOLONTARI: L'OPERA

L'opera dei volontari
permette ogni anno di
risparmiare risorse che
poSsono cosi essere
impiegate all'attuazione
delle finalita istituzionali. In
questa sezione viene
riportata la quantificazione
approssimativa delle attivita
di volontariato di cui
l'associazione ha usufruito
gratuitamente e che per
'anno 2020 puo essere
quantificata in un totale di
194.450 euro risparmiati
grazie a dedizione, volonta
ed impegno dei nostri
volontari.

Quantificazione

costi risparmiati

€ 6.000,00

€ 40.600,00

€ 20.000,00

€ 7.600,00

€ 1.600,00
3 700,00
€ 4.500,00

€ 60.000,00

€ 32.000,00

€ 18.000,00
€ 1.500,00

€ 2.000,00

60

406

200

76

16

38

253

253

36

Descrizione
(*)costo uomo 100 euro /lordo/giorno -

Una media di 5 giorni al mese dedicati da consiglieri e membri esterni alle riunioni del
direttivo, quantificati in 3 ore occupate da 11 effettivi pit 2 esterni al mese (*)

Una media di 5 ore a settimana dedicati da membri del direttivo e dai consiglieri esterni
quali attivita dell’'organo di amministrazione (*)

Una media di 5 giorni al mese dedicati da delegati regionali ad attivita di
rappresentanza, attivita istituzionali e rapporti con le famiglie(*)

Attivita di partecipazione a convegni e rapporti con l'estero effettuati dai 2 membri del
direttivo delegato presso SMAEurope(*)

Attivita di redazione rivista SMAgazine effettuata da membro del direttivo delegato (*)
Partecipazione a eventi/attivita istituzionali soci e delegati (*)

Attivita di assistenza alla segreteria svolta da volontari (da CCNL)

Attivita giornaliera full time di dirigenza pari ad un impiego full time per un impiego
quadro 3° settore svolta dal presidente (da contratto di categoria)

Attivita giornaliera full time di consulenza alla comunicazione e social svolta da
consigliere del direttivo (da contratto categoria)

Attivita di consulenza commerciale, fiscale e di tesoreria 1 gg / settimana svolta dal
tesoriere (costo professionista 500 euro /lordo/giorno)

Attivita di revisione dei conti svolta dal presidente del collegio revisori (da tariffario)

Attivita di revisione dei conti svolta da 2 revisori effettivi del collegio revisori (da
tariffario)
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| VOLONTARI: RIMBORSI E ASSICURAZIONE

Ai volontari sono rimborsate le spese strettamente collegate allo svolgimento di attivita istituzionale eseguita
su mandato del direttivo, secondo un regolamento predisposto e approvato in sede di consiglio.

Le norme prevedono rimborsi per viaggi, pernottamenti e pasti (sempre esclusi gli alcolici), con importi
massimali e richiedono per viaggi e pernottamenti di utilizzare i mezzi e le strutture piu economiche in base al
luogo, alle date, alle disponibilita del periodo e alle eventuali necessita dell'interessato.

E' previsto che eventuali cifre superiori al massimale saranno a carico del collaboratore salvo situazioni in cui
ci sara autorizzazione da parte della sede. La richiesta deve sempre essere accompagnata da dichiarazione
scritta dell'interessato sul motivo della richiesta, tipo di attivita/nome dell’evento, date dell’attivita/evento,
luogo attivita/evento e relativi giustificativi.

A tutela dei volontari ed in ottemperanza a quanto previsto dal Codice del Terzo settore Famiglie SMA ha
attivato una polizza assicurativa contro gli infortuni e le malattie connessi allo svolgimento dell’attivita di
volontariato, nonché per la responsabilita civile verso i terzi” (articolo 18, comma 1, D.lgs 117/17).

Ed ha inoltre previsto per gli organi di amministrazione e di controllo, una polizza per la Tutela Legale Civile e
Penale.




IL PERSONALE: COMPOSIZIONE E REMUNERAZIONE

Il personale € composto da 3 impiegati a tempo indeterminato di cui 3 part time ed e cosi suddiviso:
« 1impiegato: segreteria

« 1impiegato: amministrazione

* 1impiegato: coordinamento e gestione Progetto Numero Verde

Nell’anno 2020 si sono affiancate altre risorse:
* 2impiegati a tempo determinato in sostituzione maternita e affiancamento Progetto Numero Verde
« 1 tirocinio formativo in garanzia giovani in affiancamento alla segreteria

A dimostrazione della politica di democrazia e pari opportunita si segnala che nel personale impiegato:
* 4risorse su 5 sono donne
« 2risorse su 5 sono diversamente abili

Ai dipendenti di Famiglie SMA é applicato il Contratto Collettivo Nazionale di Lavoro del Commercio, i contratti
prevedono diversi livelli (dal terzo al quinto) e mansioni adeguati all’attivita svolta (segreteria, amministrazione e
centralino), unicamente ad inquadramento impiegatizio.

Un fondo vincolato é destinato al TFR dei lavoratori che hanno deciso di lasciarlo in azienda.

Due dipendenti prestano la loro attivita presso la sede dell’ente, mentre la rimanenza possiede un contratto di
telelavoro subordinato (sede di lavoro e il domicilio).

Il periodo della pandemia ha visto un adeguamento ai protocolli di contenimento e previsto per il personale in sede,
l"attivazione dello smart working semplificato per una dipendente e della stesura di un accordo di smart working
tradizionale per l'altra.



IL PERSONALE: SICUREZZA E FORMAZIONE

In ottemperanza agli obblighi imposti alle imprese in tema di sicurezza sui luoghi di lavoro,
l'associazione ha da tempo conferito l'incarico ad un'azienda esterna specializzata, l'aggiornamento del
DVR - Documento di Valutazione Rischi e la somministrazione dei corsi formativi previsti. Ha inoltre
nominato L'RLS, il RSPP e il Medico del lavoro.

Corsi formativi e di aggiornamento su sicurezza, primo soccorso e antincendio vengono somministrati al
personale che viene regolarmente sottoposto a visita medica presso il medico competente. In
particolare nel 2020 Famiglie SMA ha stanziato fondi da destinare alle attivita formative seguenti:

« Corsi di Formazione obbligatoria Sicurezza sul lavoro (basso rischio, antincendio, Covid)

Corsi di Formazione per la Crescita personale su base volontaria

Corsi e Webinar proposti da CSV per 'amministrazione e la gestione dell’'ente

Corsi di Counseling

| corsi di formazione per la crescita personale si sono resi possibili grazie all'iscrizione al Fondo
FonARCom, Fondo Paritetico Interprofessionale Nazionale per la Formazione Continua.

Un capito a parte é riservato alla formazione privacy per cui sono previsti:
* Incontri formativi cadenzati per personale e volontari con il Consulente Privacy
» Corsi certificati su privacy e sicurezza informatica, per 'RPD interno dell’associazione.



| CONSULENTI

Per l'esercizio delle attivita
istituzionali e dei progetti,
'associazione si avvale inoltre di
collaboratori esterni/consulenti
che prestano la loro attivita in linea
con le finalita istituzionali e con
compensi adeguati alla loro
prestazione.

| contratti sono redatti
annualmente, previa approvazione
del Direttivo e dopo attenta
valutazione dell’andamento
finanziario dell’ente, secondo le
disponibilita.

Alcuni contratti sono strettamente
legati a progetti che vengono
rinnovati annualmente e finanziati
con le raccolte fondi.

Consulenza
consulentl

omumcazwne

P p—
N Graphic Designer
S T Manager
S Ufficio Stampa
L A Avvocato
& Consulente contabile
N Consulente paghe
S Medico lavoro
I RSPP esterno

Fiscalista

Prog. Newborn
I Psicologo/psicoterapeuta
] Tutorass. sociale

Prog. SMArt, N. Verde e Newborn Psicologo e project manager
Redazione SMAgazine Giornalista

Totale complessivo I T S
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Obiettivi, attivita e
rsultat




OBIETTIVI

Nel perseguimento degli obiettivi statutari, l'anno 2020, ha visto l'associazione impegnata nella
realizzazione di progetti di accoglienza e sostegno di nuovi genitori, assistenza di minori
attraverso una migliore informazione e formazione sia delle famiglie sia degli operatori sanitari,
allo svolgimento di attivita informative rivolte alle famiglie sugli sviluppi della ricerca
scientifica, terapie e ausili disponibili, assistenza pubblica di diritto; nel contempo Famiglie SMA
ha finanziato attivita di ricerca, ha promosso e sostenuto sperimentazioni cliniche di farmaci e
terapie per la SMA, italiane ed estere, nonché ha partecipato attivamente a tavoli di lavoro
nazionali per l'avvio di progetti di screening neonatale.

Famiglie SMA ha suddiviso i propri interventi su 3 macro aree, in accordo alla missione e allo
Statuto, Ricerca, Riabilitazione e assistenza, Informazione e sensibilizzazione, effettuando un
monitoraggio continuo sia sull'andamento dei vari progetti che sul raggiungimento degli
obiettivi preposti.



ATTIVITA": RICERCA

In particolare Famiglie SMA nel corso del 2020 ha destinato fondi e risorse alle seguenti iniziative e progetti di
Ricerca:

 Attivita di ricerca nell’ambito del Progetto SMA H20 - Associazione Italiana Idroterapisti ed Educatori
Neonatali (AIIEN);

« NeMO Institute of Neuromuscular Research — Fondazione Serena — 2° tranche.

» Screening neonatale per L'Atrofia Muscolare Spinale nel Lazio ed in Toscana- Universita Cattolica del Sacro
Cuore — 1° tranche

In linea con le finalita istituzionale, Famiglie SMA prosegue nell'impegno a sostenere il NINeR - Istituto per Lo
svolgimento dell'attivita di ricerca clinica epidemiologica, osservazionale, gestionale e terapeutica nel campo
delle malattie neuromuscolari — cogestito da Fondazione Serena e Fondazione Gemelli e riguardo allo screening
neonatale, oltre al supporto istituzionale, Famiglie SMA ha voluto contribuire economicamente alla realizzazione
del progetto pilota, con un contributo all’'Universita Cattolica del Sacro Cuore.



ATTIVITA': RIABILITAZIONE E ASSISTENZA

In particolare Famiglie SMA nel corso del 2020 ha destinato fondi e risorse alle seguenti iniziative e
progetti di Riabilitazione ed Assistenza:

riqualificazione e acquisto di attrezzature per il reparto di Pediatria del "Centro di Eccellenza” presso il
Policlinico "Gemelli” di Roma;

mantenimento e potenziamento di organico del progetto Numero Verde Stella, servizio gratuito messo
a disposizione degli associati, con la contrattualizzazione di 8 consulenti. Il Numero verde Stella & un
numero gratuito dedicato alle persone con malattie neuromuscolari, a tutti i loro famigliari, agli
operatori socio assistenziali e scolastici, ai quali viene offerta una consulenza gratuita su vari ambiti
legati alla malattia: normativo, sociale, psicologico, genetico e concernente i temi della ricerca;

progetto Corso Assistenti Personali, che prevede la formazione qualificata e gratuita di assistenti alle
persone con disabilita motoria, con la collaborazione di UILDM (Unione Italiana Lotta alla Distrofia
Muscolare) e dei Centri Clinici NeMO, erogato da Fondazione Luigi Clerici e realizzato grazie
all’assegnazione di un bando promosso da Fondazione Roche;

progetto SMArtfisio, progetto destinato principalmente alle famiglie dei bambini affetti da SMA che
desiderano integrare e approfondire conoscenze e informazioni nell'ambito della riabilitazione e del
miglioramento della qualita della vita, realizzato in collaborazione con Fondazione Luigi Clerici, ente
formatore finanziato Roche SpA.



ATTIVITA": RIABILITAZIONE E ASSISTENZA

progetto "S.M.A.r.t.", nato per potenziare in modo capillare la rete di clinici italiani che si dedicano alla SMA al
fine di gestire gli attuali trial clinici e l'arrivo dei prossimi farmaci affiancando tale rete con un servizio
sociale e psicologico in grado di aiutare i genitori ed i pazienti a fronteggiare la patologia. Grazie a questo
investimento Famiglie SMA ha potuto creato un comitato organizzativo per supportare le famiglie; presiedere
le attivita organizzative/gestionali delle infusioni, aumentare le risorse uomo (infermieri, terapisti e
psicologi) in diversi centri di eccellenza e centri ospedalieri distribuiti sul territorio nazionale (in particolare
nelle citta di PADOVA, ANCONA, BRESCIA, MILANO, TORINO, BOLOGNA, FIRENZE, ROMA, NAPOLI, CATANIA,
MESSINA). Va sottolineato che parte della spesa per finanziare questi centri e stata sostenuta da fondi diretti
di Wamba e Athena Onlus e Associazione Fondazione Fiorenzo Fratini Onlus che hanno sposato le iniziative di
Famiglie SMA. Nell’'ambito dello stesso progetto:

v’ @ stata promossa la campagna di raccolta fondi #distantimavicini a sostegno dei Centri Clinici NeMO, gli
ospedali specializzati nell'assistenza delle persone con SLA, SMA e distrofie muscolari, trovatisi a
fronteggiare l'emergenza coronavirus per proteggere una comunita considerata oggi piu che mai in
condizioni di fragilita, alla raccolta hanno partecipato Avexis Switzerland Gmbh e Biogen Italia srl

v’ @ stato erogato un contributo liberale a sostegno della somministrazione dei nuovi farmaci nei Centri
Clinici NeMO, destinato quale supporto alla riorganizzazione delle risorse interne ed in particolare ad un
incremento degli operatori, nonché alla loro formazione specifica per la somministrazione di nuovi
farmaci;



ATTIVITA": RIABILITAZIONE E ASSISTENZA

progetto "Pro SAPRE", realizzato anche attraverso la collaborazione con l'associazione #RunForEmma
& Friends Onlus, con l'obiettivo di supportare le numerose attivita del Settore di Abilitazione Precoce
dei Genitori (SAPRE) della Neuropsichiatria dell'Infanzia e dell'Adolescenza del Policlinico di Milano,
che opera quotidianamente con i genitori di bambini affetti da malattie neuromuscolari e metaboliche
gravi con lo scopo di sviluppare le conoscenze e le competenze per svolgere il proprio ruolo in modo
pro-attivo, favorendo il miglioramento della qualita di vita. Oltre all'erogazione di contributi al
Policlinico diretti all'acquisizione di personale qualificato dedicato, il contributo permette la
realizzazione di progetti tra i quali "Mio figlio ha una 4 ruote”, "SMA Bike", “"SAPRE Bianco”,
"Razionalizzazione ed Umanizzazione dei Servizi Sanitari e della qualita delle cure delle famiglie con
neonati e lattanti affetti da SMA tipo 1 e 2", "Giocando si cresce. Il bambino e la terapia del gioco”,
"SMA Box", "La mia classe ha una 4 ruote”. Non da ultimo il Programma di Abilitazione Precoce dei
genitori (PAPG) alla Comunicazione Aumentativa (CAA) che attraverso un percorso mirato, permette di
ottenere gli strumenti per comunicare efficacemente in tutte le occasioni ed in tutti i contesti di vita
dei bimbi SMA 1;

erogazione di contributi erogati a sostegno di progetti sviluppati in collaborazione con altre
Associazioni, Fondazioni, Cooperative ed aziende, spese per i trasporti sanitari ed erogazione di
contributi economici a sostegno delle spese sostenute dalle famiglie meno abbienti con familiari SMA
per l'acquisto di beni di prima necessita, presidi sanitari o sottoposti a trattamenti terapeutici



ATTIVITA": RIABILITAZIONE E ASSISTENZA

Tra i progetti e le collaborazioni si evidenziano:
v' collaborazione con Associazione Sportiva Dilettantistica OLTRE SPORT, per la quale é stato

previsto un contributo a sostegno delle spese sostenute per eventi di promozione e
sensibilizzazione alla disciplina sportiva Powerchair e all'acquisto di un furgone attrezzato al
trasporto carrozzine elettriche;

sostegno all'’APS REA, Rete per l'Autonomia, per la realizzazione di Express Care, sito web di
matching tra persone con disabilita e assistenti personali;

realizzazione del progetto Newborn SMA, La rete di supporto al Nuovo Paziente SMA, nato grazie
al supporto non condizionati di Avexis Novartis Gene Therapies, con l'obiettivo di accompagnare i
genitori nel processo di rielaborazione della diagnosi, dando loro un aiuto concreto dal punto di
vista burocratico, economico e organizzativo, ma anche un supporto psicologico che permetta di
produrre, all'interno della famiglia, un cambiamento in grado di valorizzare le risorse e
fronteggiare consapevolmente i limiti connessi a questa malattia. Nell'ambito del progetto lavora
un Team composto da sei persone fra tutor, nurse coach e psicologi in collaborazione con il
Numero Verde e l'amministrazione.

v" Invio di mascherine chirurgiche alle famiglie associate quali Dispositivi di protezione Individuale

(DPI) delle vie respiratorie nell'emergenza generata dal SARS-CoV-2.



ATTIVITA": INFORMAZIONE E SENSIBILIZZAZIONE

In particolare Famiglie SMA nel corso del 2020 ha destinato fondi e risorse alle seguenti iniziative e progetti di
Informazione e sensibilizzazione:

realizzazione del consueto Convegno annuale di Famiglie SMA che quest’anno é stato intitolato "Vivere con
la SMA ai tempi del Covid-19” — 5 settembre 2020. Pur di riuscire a non mancare all'appuntamento tanto
atteso da soci e operatori il convegno é stato pensato e svolto in modalita online, seppur in una versione piu
ridotta rispetto alla tradizionale. Durante la conference si & parlato degli aggiornamenti della ricerca, dello
stato del progetto pilota di screening neonatale per la SMA, delle aspettative e la realta delle nuove terapie
per gli adulti con SMA. Sono inoltre stati presentati i numerosi nuovi progetti dell’Associazione, le attivita
implementate del Numero Verde Stella, le normative e la didattica a distanza e la campagna di raccolta fondi
2020. | costi per la realizzazione dell’evento sono stati sostenuti da un‘azienda promotrice di eventi grazie al
contributo di Avexis Switzerland Gmbh.

finanziamento di progetti di comunicazione e informazione, sia direttamente che attraverso la collaborazione
e la partnership con altri enti e fondazioni;

aggiornamento continuo del sito istituzionale e sviluppo e realizzazione della nuova APP associativa per una
comunicazione piu efficace e informazione piu radicata;

webinar informativi dedicati a famiglie ed operatori:
v gennaio 2020 - «Programma di accesso compassionevole terapia Risdiplam»
v" marzo 2020 - «Sospensione infusioni a seguito emergenza COVID-19»
v ottobre 2020 - «Accesso CUP Risdiplam SMA2»



ATTIVITA": INFORMAZIONE E SENSIBILIZZAZIONE

* redazione e distribuzione su tutto il territorio nazionale della rivista trimestrale "SMAgazine”;
» realizzazione di campagne di raccolta fondi per il sostentamento delle attivita istituzionali.

Riguardo a queste ultime due voci, si segnala che

+ la rivista trimestrale istituzionale "SMAgazine"”, nata nel 2014 é arrivata al 25esimo numero e grazie alla
collaborazione e coordinamento del team composto da professionisti, volontari e personale é in continua
evoluzione: le 20 pagine iniziali sono ormai divenute 32 pagine. Il giornalino contiene notizie sulle attivita
dell’associazione, sulla ricerca, numerose rubriche tenute dai nostri professionisti, interviste alle famiglie,
storie di genitori, bambini e ragazzi che convivono con l'atrofia muscolare spinale. Lo SMAgazine é
distribuito gratuitamente a tutti gli associati, ai donatori, ai simpatizzanti e a quanti ne fanno richiesta,
attualmente ne vengono prodotte circa 4.000 copie;

* nell’ambito delle attivita strumentali rispetto alle finalita caratteristiche di Famiglie SMA riconducibili alle
attivita di Raccolta Fondi e di Promozione Immagine

v’ sono state realizzate la Campagna del 5 per mille, la Raccolta pubblica di fondi attraverso la ricorrenza
del Natale e della Pasqua, la Campagna nazionale di promozione, informazione e sensibilizzazione
tenutasi dal 26 settembre al 17 ottobre 2020, dal titolo Non c'é SMA che tenga!, con la distribuzione
della Scatola dei sogni. Mirata principalmente a promuovere e potenziare il servizio Numero Verde
Stella;

v un team di collaboratori € impegnato quotidianamente nella promozione dell'immagine e nella
diffusione delle informazioni, al suo interno sono presenti specialisti della comunicazione e 'ufficio
stampa, graphic designer e digital strategist.



ALTRE ATTIVITA’ di INFORMAZIONE E SENSIBILIZZAZIONE

Il progetto educational «Le avventure della SMAgliante Ada», fumetto realizzato grazie alla collaborazione coi
Centri Clinici Nemo e al contributo non condizionato di Roche S.p.A., che affronta il tema dell'inclusione sociale e
scolastica dei bimbi con disabilita in un modo nuovo, per scoprire insieme che cos’e la SMA e come viene vissuta
la quotidianita una bimba affetta da SMA, con le sue avventure quotidiane, la relazione con i suoi compagni di
scuola, le dinamiche familiari e scolastiche.

Nell'ultimo trimestre del 2020 e stato avviato, in collaborazione con 0.Ma.R - Osservatorio Malattie Rare e grazie
al contributo non condizionato di Roche S.p.A., #SMAspace, piazza virtuale dedicata all'atrofia muscolare spinale
dedicata al dialogo tra clinici, adolescenti e adulti affetti da atrofia muscolare spinale e caregiver. Il progetto che
vuole offrire a tutti i partecipanti la possibilita di confrontarsi, anche in modalita anonima, con figure
professionali e specialisti che non sempre vengono consultati e porre domande spesso inespresse per vergogna
o timidezza. Tra i temi affrontati anche l'emergenza sanitaria legata al Covid-19



RISULTATI...qualche numero
Nome progetto/attivita Servizio Perloc_do 2 JISOIee Destinatari/numeri Obiettivo
svolgimento coinvolte

Assistenza legale gratuita di | livello (disbrigo di
Numero qualsiasi pratica burocratica/amministrativa relativa
Verde anno 2020 4 57 el alla disabilita) e di Il livello (controversie insorte in
relazione alla disabilita)

Sportello legale

Assistenza fiscale gratuita (fornire informazioni, pareri
anno 2020 1 15 consulenze e supporto all'associato per il disbrigo di qualsiasi
pratica fiscale relativa alla disabilita)

Numero

Sportello fiscale Verde

Numero Consulenza gratuita su vari ambiti legati alla malattia:
Assistenza telefonica anno 2020 3 240 consulenze normativo, sociale, psicologico, genetico e

M concernente i temi della ricerca.
Progetto scuola "UGUALI SMA Numero 20 scuolein cuisono  Formazione e sostegno agli insegnanti nel lavoro
5 anno 2020 2 . . . 1 . .
DIVERSI Verde presenti nostri soci sull'inclusione scolastica
40 genitori, familiari, o
. Sostenere e accompagnare genitori o persone con
s . . Numero caregiver o persone X - )
Incontri individuali di counseling anno 2020 2 SMA nella ricerca delle proprie risorse personali per
Verde adulte affette (da 5 a o
. . affrontare la quotidianita
15 incontri ognuno)
. . L Numero . ‘1 Favorire il supporto, la condivisione e il confronto tra
Incontri di gruppo online per genitori Verde set. - dic. 2020 2 30 famiglie famiglie che vivono realta simili
Accoglienza famiglie presso Numero gen. - mar. - . Accoglienza e supporto emotivo durante le infusioni o
I'ospedale Besta di MILANO Verde 2020 1 ADTEIMEENEE | 5ol
NUMero famiglie/affetti e i Creazione di webinar e video tutorial in cui
Progetto SMARTfisio ott. —dic. 2020 1 & . confrontarsi con personale riabilitativo dei centri
Verde loro collaboratori

specializzati
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o . . N. risorse : : : S
Nome progetto/attivita Periodo svolgimento Destinatari/numeri Obiettivo
coinvolte

Creazione di un libro a fumetti educativo per far
conoscere la SMA e approfondire le tematiche relative
all'inclusione da distribuite agli interessati

Progetto “Le avventure della SMAgliante ADA" anno 2020 2 interessati (non
quantificabile)
Accompagnamento dei genitori nel processo di
da marzo a dicembre 2020 8 11 famiglie affetti rielaborazione della diagnosi: aiuto burocratico,
economico, organizzativo e supporto psicologico

Progetto "NEWBORN SMA - La rete di supporto al Nuovo
Paziente SMA"

Aggiornare la comunita dell'avvio di un programma

Webinar «Programma di accesso compassionevole Lo T[T GG LG
terapia Risdi %am» P lunedi 20 gennaio 2020 12 affetti/famiglie/operator ~ impossibilitati ad accedere ad altre opzioni terapeutiche,
P P i per uso compassionevole, di un farmaco sperimentale

somministrato per via orale.

c c . ] q 317 " g o : .
Webinar «Sospensione infusioni a seguito emergenza . . . - Aggiornare la comunita di pazienti sulla sospensione di
COVID-19% giovedi 26 marzo 2020 12 iaffettllfam1gl1e/operator Spinraza a seguito emergenza COVID-19.

110 " - . L
Webinar «Accesso CUP Risdiplam SMA2» lunedi 5 ottobre 2020 12 affetti/famiglie/operator Agg1orna_re 5 @2l sull_accesso invia
; compassionevole alla terapia orale Risdiplam
Aggiornamenti della ricerca, dello stato del progetto
pilota di screening neonatale per la SMA, delle
100 aspettative e la realta delle nuove terapie per gli adulti
Convegno “Vivere con la SMA ai tempi del Covid-19" sabato 5 settembre 2020 20 affetti/famiglie/operator  con SMA. Sono inoltre stati presentati i numerosi nuovi
i progetti dell’Associazione, le attivita implementate del

Numero Verde Stella, le normative e la didattica a
distanza e la campagna di raccolta fondi 2020

Informare e sensibilizzare la comunita sulla malattia e
50 comunita sulle ripercussioni sulla quotidianita, informare attivita
associative, raccolta fondi

periodi di Pasqua, Natale e 26
settembre al 17 ottobre 2020

Campagne di raccolta fondi: Pasqua, Natale e Nazionale
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L'ASCOLTO e LE NUOVE NECESSITA'

Al termine dell'anno 2019 e per tutto l'anno 2020, il consiglio direttivo ha inaugurato un
periodo di monitoraggio al fine di intercettare diverse necessita emerse negli ultimi anni a
seguito delle nuove opportunita di diagnosi e di terapie a disposizione, al fine di indirizzare e
adeguare alle nuove esigenze i progetti in programmazione.

Se anche le finalita rimangono in sostanza le stesse, le attivita sono necessariamente da
plasmare sui nuovi bisogni.

E' stato pertanto richiesto al team del Numero Verde ed in particolare a chi € a contatto diretto
con affetti e famiglie, di segnalare ogni nuova richiesta e di tenere monitorata ancor piu di
prima, ogni richiesta.

A tal proposito anche i consiglieri, come persone in prima linea, si faranno uditori e portatori di
quanto raccoglieranno nel loro confronto quotidiano con gli altri membri della grande famiglia
che é l'associazione.



Situazione economico
finanziana




IL BILANCIO SOCIALE

Nell'ottica di piena trasparenza, Famiglie SMA pubblica annualmente il proprio fascicolo di bilancio,
rendendolo consultabile a chiunque voglia darne lettura.

Alla pagina dedicata e infatti possibile trovare Bilancio e Nota integrativa dall’anno 2001 (anno di
costituzione), integrati dal 2003 dalla Relazione di Missione e a partire dal 2019 dalla Relazione del
Collegio dei Revisori.

L’anno 2020 vedra la novita di pubblicazione del Bilancio Sociale nella sua prima stesura.
Famiglie SMA infatti rientra negli enti tenuti alla redazione perché con ricavi, rendite, proventi o entrate
comunque denominate superiori ad 1 milione di euro.

Il Bilancio Sociale oltre ad essere un adempimento normativo per gli Enti del Terzo Settore, racchiude
soprattutto la volonta di descrivere cosa facciamo e come lo facciamo a tutti i nostri stakeholder, in
particolare ai nostri soci, alle loro famiglie e a coloro che generosamente ci sostengono sia con un
supporto economico che con il contributo umano, donatori e volontari.



IL BILANCIO

Di seguito riportiamo il Bilancio 2020 comprensivo di Stato patrimoniale e Conto economico, le
cifre indicate sono state arrotondate all'euro e non indicano pertanto i decimali.

Nel 2020 si € confermata la tendenza alla crescita dei proventi relativi sia alle attivita di raccolta
fondi che da attivita istituzionali che si attestano 1 milione di euro, segno di una gestione virtuosa
sempre piu orientata a dare una risposta ai bisogni degli affetti SMA e delle loro famiglie.

RENDICONTO DI GESTIONE__ | 2020 2019 | 2018 | 2017 | 2016 |
P

ROVENTI
) Proventi da attivita istituzionali e da raccolta fondi
.1) Quote associative 3.170 2.940 3.170 3.280 2.710
.2) Contributi e donazioni 365.885 395.584 668.595 604.168 602.309
.3) Donazioni pro SAPRE 2.751 82.498  223.096 236.390 164.288
.4) Contributi da 5 per mille 481.404 226.830 205.038 213.378 217.657
.5) Contributi da SMS solidali 10.566 56.230 124.750 99.164 274.349
.6) Campagna Nazionale 72.469  155.385 i
.7) Campagna Natale 78.180 31.746
.8) Campagna Pasqua 7.241 22.582
.9) Partners Campagna Nazionale 140.000 90.000 -

i proventi 5.032 7 220 1.595 44

Totale Proventi 1.166.698 1.063.802 1.224.869 1.157.975 1.261.357
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STATO PATRIMONIALE - ATTIVO

B) IMMOBILIZZAZIONI
Il - IMMOBILIZZAZIONI MATERIALI
1) Altri beni materiali
TOTALE IMMOBILIZZAZIONI MATERIALI
111 - IMMOBILIZZAZIONI FINANZIARIE
3) Altri titoli
TOTALE IMMOBILIZZAZIONI FINANZIARIE
TOTALE IMMOBILIZZAZIONI (B)

C) ATTIVO CIRCOLANTE
| - RIMANENZE
4) Altre
TOTALE RIMANENZE
Il - CREDITI
esigibili entro l'esercizio successivo
esigibili oltre 'esercizio successivo
TOTALE CREDITI
IV - DISPONIBILITA' LIQUIDE
1) Depositi bancari e postali
3) Denaro e valori in cassa
TOTALE DISPONIBILITA' LIQUIDE
TOTALE ATTIVO CIRCOLANTE (C)

D) RATEI E RISCONTI
Ratei e risconti attivi
TOTALE RATEI E RISCONTI (D)

TOTALE ATTIVO

14.408
14.408

60.000
60.000
74.048

22.795
22.795

1.778
8.300
10.078

2.039.918

763
2.040.681
2.073.554

7
7

2.147.609

14.427
14.427

60.000
60.000
74.427

34.889
34.889

31.245

31.245

1.845.576

1.060
1.846.636
1.912.770

1.126
1.126

1.988.323

LO STATO PATRIMONIALE 2020

2019 2018

STATO PATRIMONIALE - PASSIVO

A) PATRIMONIO NETTO
| - Patrimonio libero
1) Risultato della gestione esercizio in corso
2) Fondi da destinare
Totale Patrimonio libero

1) Fondi vincolati per scelte operate da terzi
2) Fondi vincolati per decisione degli organi
istituzionali

I —
B) FONDI PER RISCHI E ONERI
(R —
C) TRATTAMENTO DI FINE RAPPORTO DI LAVORO
SUBORDINATO

I
esigibili entro l'esercizio successivo

[ —
E) RATEI E RISCONTI
TOTALE RATEI E RISCONTI (E)
[ —
TOTALE PASSIVO
e

240.998 18.813
1.307.619 1.091.636
1.548.617 1.110.449

481.901 679.070

481.901 679.070
2.030.518 1.789.519

5.900 5.900
25.788 21.783
66.000 151.879
66.000 151.879
19.403 19.242
19.403 19.242

2.147.609 1.988.323
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IL CONTO ECONOMICO 2020

RENDICONTO DELLA GESTIONE

PROVENTI
1) Proventi da attivita istituzionali e da raccolta fondi
1.1) Quote associative
1.2) Contributi e donazioni
1.3) Donazioni pro SAPRE
1.4) Contributi da 5 per mille
1.5) Contributi da SMS solidali
1.6) Campagna Nazionale
1.7) Campagna Natale
1.8) Campagna Pasqua
1.9) Partners Campagna Nazionale
1.10) Altri proventi

Totale Proventi

RENDICONTO DELLA GESTIONE

1) Iniziative e progetti di ricerca scientifica
1.1) Programma SMA Europe
1.2) Altre spese a sostegno Progetti di Ricerca

2) Iniziative e progetti per riabilitazione e assistenza

3) Attivita di informazioni alle famiglie e
sensibilizzazione

3.1) Convegno Annuale
3.2) Promozione immagine
3.3) Sviluppo e gestione sito internet

3.4) SMAgazine
3.5) Campagna Nazionale

3.170 2.940
365.885 395.584
2.751 82.498
481.404 226.830
10.566 56.230
72.469 155.385
78.180 31.746
7.241 22.582
140.000 90.000
5.032 7
1.166.698 1.063.802
2020 | 2019 |
2.645 12.797
109.299 27.421
111.944 40.218
1.319 6.061
58.733 68.427
288.058 190.569
45.289 24.056
82.915 141.189
476.314 430.302
- 10.520

10.153 24.219
10.198 5.090
41.184 42.100
66.343 297.146

RENDICONTO DELLA GESTIONE

3.6) Campagna Natale

3.7) Campagna Pasqua

3.8) Spese promozione 5 per mille
3.9) Convegni ed eventi locali

4) Oneri di supporto generale
4.1) Servizi di segreteria
4.2) Attivita di Presidenza
4.3) Spese telefoniche
4.4) Commissioni bancarie
4.5) Oggettistica
4.6) Servizi amministrativi generali
4.7) Premi assicurativi
4.8) Sede sociale
4.9) Ammortamenti
4.10) Variazione rimanenze oggettistica
4.11) Altri oneri

Differenza tra proventi e oneri della gestione
PROVENTI E ONERI FINANZIARI E PATRIMONIALI
1) Proventi finanziari e patrimoniali
1.1) da depositi bancari e postali
1.2) da altre attivita patrimoniali

2) Oneri finanziari e patrimoniali
- — ]

Avanzo (Disavanzo) di gestione dell'esercizio

2020 | 2019 |
18.240 25.767
4.083 6.083
49.737 44236
199.938 455.161
79.993 76.877
1.696 7.312
769 768
2.567 3.289
1.572 984
14.033 20.622
7.136 4.867
14.334 1.159
3.234 5.555
12.094 (3.151)
1.661 4.075
139.089 122.357
927.285 1.048.038
239.413 15.764
576 844
1.207 2.205
1.783 3.049
198 -

198 -
1.585 3.049
231.418 18.813
240.998 18.813
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| GRAFICI 2020
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LA SUDDIVISIONE DEI PROVENTI

Concorrono a formare i proventi derivanti da attivita istituzionali e da raccolta fondi:

Quote associative: somme versate in sede di prima iscrizione per acquisire lo status di socio e somme
che vengono versate gli anni successivi per il rinnovo associativo.

Donazioni: somme erogate per sostenere le finalita istituzionali dell'associazione in forma di erogazione
liberale ove non é prevista alcuna controprestazione. Le somme sono state devolute da enti privati,
persone fisiche (soci e non soci), aziende e altri enti.

Devoluzione del 5 per mille dell'imposta sul reddito delle persone fisiche.

Contributi e Raccolte Fondi: somme pervenute a seguito di raccolte pubbliche eseguite occasionalmente,
anche mediante offerte di beni di modico valore in concomitanza di celebrazioni, ricorrenze o campagne
di sensibilizzazione (Campane a Pasqua, la Scatola dei sogni in Campagna e le Palline natalizie a Natale).



Altre informazionnm:
GDPR e Mod. 231




IL GDPR

L'organo di amministrazione, volendo dare particolare attenzione alla privacy a partire dall'anno 2018, ha previsto
'adeguamento alla normativa europea per il trattamento dei dati personali, Regolamento (UE) 2016/679,
provvedendo oltre che alla modifica della modulistica, del sito istituzionale, della corrispondenza, dei personal
computer, alla nomina del Responsabile della Protezione dei Dati interno e alla contrattualizzazione di un
Consulente esterno per la Privacy che assieme collaborano con l'organo di amministrazione alla Valutazione dei
Rischi, alla redazione del documento della Valutazione d'Impatto e la stesura del Registro dei Trattamenti.

Nel corso del 2020 é proseguita l'attivita di vigilanza ed adeguamento previsti dalla normativa.

L'RPD ha potuto partecipare a corsi di aggiornamento sulla privacy, in particolare sulla sicurezza informatica ed é
stato rinnovato il contratto con il Consulente Privacy.

Si & svolta regolarmente l'annuale Formazione incaricati al trattamento dati (personale dipendente e volontari).

La PIA é stata integrata con un‘appendice in tema di trattamento dati in tempo di emergenza epidemiologica.



IL MOD. 231

Nel corso del 2020, sono proseguite le attivita dell'Organo di Vigilanza con la referente dell'ente, per
'adozione del Modello Organizzativo 231 e del Codice Etico, che l'organo di amministrazione a partire dai
primi mesi del 2019, ha deliberato di adottare.

Durante l'anno si sono attuate numerose interpellanze, nell'ottica di mantenere sempre un comportamento
corretto e coerente con le linee d'indirizzo del D.lgs.

ldonea formazione é stata conseguita dal nuovo organo di amministrazione, anche in merito all’ Istituto
messa alla prova e alle ultime fattispecie intervenute di lesione di interessi UE, a riguardo dell'attribuzione
di fondi per i Bandi europei.

Il CD viene aggiornato regolarmente sulle attivita del gruppo di lavoro, composto dall'ODV e dalla
referente, tramite relazioni.

L'ODV ha provveduto inoltre a verificare l'attuazione delle norme che hanno regolamentato l'attivita
lavorativa nel periodo emergenziale.



Monitoraggio
svolto dall’'Organo

di controllo




LA VERIFICA TRIMESTRALE

Il monitoraggio svolto dall'Organo di controllo consta in una verifica trimestrale nella quale vengono
verificati e consultati:

* lresoconti di cassa

* Le quietanze di pagamento F24

» Gli estratti conto bancari e postali

» La situazione di bilancio del trimestre e le relative schede contabili

* | libro adunanze assemblea e il libro dei Consigli Direttivi

« IlLibro soci

L'organo di Controllo prende visione dei verbali e viene aggiornato sulle convocazioni direttivo e
assemblea, viene inoltre coinvolto nelle questioni economiche e finanziarie.

A seguito delle sue verifiche redige la relazione annuale allegata al fascicolo di bilancio sottoposto
all’assemblea, consultabile nella sezione del sito dedicata.



LA RELAZIONE

Di seguito e riportata una sintetica descrizione della relazione stesa nell'ambito dell'espletamento del
mandato 2020 a seguito dell'ottenimento di informazioni dai responsabili delle funzioni e l'esame dei
documenti associativi:

non si sono rilevate violazioni della legge e dello statuto, né operazioni manifestamente imprudenti,
azzardate, in potenziale conflitto di interesse o tali da compromettere l'integrita del patrimonio sociale;
non vi sono particolari osservazioni da riferire in merito all'andamento della gestione e sulla sua
prevedibile evoluzione, nonché sulle operazioni di maggiore rilievo, per le loro dimensioni o
caratteristiche, effettuate dall'associazione;

non vi sono particolari osservazioni da riferire sull'adeguatezza e sul funzionamento dell'assetto
organizzativo dell'associazione;

non vi sono particolari osservazioni da riferire sull'adeguatezza e sul funzionamento del sistema
amministrativo-contabile, nonché sull'affidabilita di quest'ultimo a rappresentare correttamente i fatti di
gestione;

non sono pervenute denunzie dai soci ex art. 2408 c.c.



