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LETTERA DEL CONSIGLIO DIRETTIV

Nel corso dell'anno 2021 sono stati raggiunti nuovi grandi traguardi: in
alla rimborsabilita della prima terapia genica per la SMA, mentre un fa
terapia compassionevole permettendo a molti pazienti di poter acceder
2017 non esistevano terapie per contrastare la SMA, oggi quindi se ne p
Cura definitiva, ma tutte sono opzioni terapeutiche tanto piu efficaci quan

Per questo l'associazione si batte da tempo per lo screening neonatale
diagnosi precoce della patologia, permettendo di intervenire prima che si
danni gravi e irreversibili. In base ai dati disponibili, bambini con diagno
un‘aspettativa di vita inferiore ai due anni per la storia naturale della
maggior parte dei casi normali tappe di sviluppo. E per questo é stato imp
Lazio e Toscana e continuare al lavorare con ministero per cercare di e
Italia.

Sull’altro fronte, oltre alla volonta di essere punto di riferimento p
l'associazione ha continuato ad impegnarsi per garantire a ogni paziente
riguardo alla gestione della vita quotidiana, grazie al potenziamento c
famiglie, dal disbrigo di pratiche e procedure burocratiche al supporto psi

Grazie alla ricerca scientifica la qualita della vita delle persone con
famiglie SMA non si ferma e continuera con costanza e tenacia a met
dispone gia e quelle che riuscira a raccogliere.

Il Consiglio Direttivo di FAMIGLIE SMA



NOTA METODOLOGICA

Il Bilancio Sociale é l'esito di un processo con il quale l'organizzazione
dei risultati e dell'impiego di risorse, in modo da consentire ai diversi
una valutazione consapevole su come L'Associazione interpreta e reali
del Bilancio Sociale e quello di misurare e comunicare il senso e il va
dialogo e la fiducia con i diversi stakeholder.

Questo documento costituisce il primo Bilancio Sociale realizzato dal F
di missione che da sempre ci accompagna.

Il Bilancio Sociale é redatto secondo le Linee guida per la redazione d
settore emanate dal Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali il 4 lu
principi di redazione del Bilancio Sociale indicati nelle Linee Guida:
neutralita, competenza di periodo, comparabilita, chiarezza, verid
autonomia delle terze parti.

Il Bilancio Sociale rendiconta tutta l'attivita dell'Associazione, con par
periodo di riferimento della rendicontazione & l'anno 2021, (dal 1 genn
periodo del bilancio d’esercizio.

Questo documento accompagna e completa, senza sostituirlo, il bilancio

Il documento é strutturato in 7 capitoli: Informazioni generali sull'ente;
Le persone che operano per l'ente; Obiettivi, attivita, risultati; Sit
informazioni: GDPR e Mod. 231; Monitoraggio svolto dall’'Organo di cont

Il documento integrale e pubblicato sul sito www.famigliesma.org e
tramite newsletter dell'ente.



http://www.famigliesma.org/

Informazioni
generall sull’ente




| NUMERI DEL 2021

Identita Attivita

376 soci 1 Call center assistenziale
40 volontari 1 convegno

70 volontari sul territorio 1 webinar

4 dipendenti 4 uscite SMAgazine

24 consulenti retribuiti 353 consulenze

8 progetti attivi
2 campagne di raccolta fondi



LE ORIGINI E IL QUADRO NORMATIVO

FAMIGLIE SMA

SEDE LEGALE:

Via Re Umberto | 103, 20045 Lainate M

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. Famiglie SMA & apolitica,
aconfessionale e la sua struttura € democratica. In particolare
svolge Attivita di altre organizzazioni associative nca (cod. ATECO
949990) e la sua Natura giuridica @ quella di Associazione
Riconosciuta (08).

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.

In data 23 novembre 2021 il Registro Unico Nazionale del Terzo
settore (RUNTS) previsto dall'art. 45 del Codice del Terzo settore
é divenuto operativo, pertanto Famiglie SMA, quale Onlus, dovra
attendere che l'Agenzia delle Entrate successivamente renda
pubblico l'elenco delle Onlus iscritte al 22 novembre 2021, per
poter attivare, tramite il portale del RUNTS la procedura per
perfezionare la propria iscrizione al Registro. Alla data del 31
dicembre 2021, tale elenco non risulta ancora disponibile, si
rimanda dunque l'avvio della richiesta all'anno 2022.



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 é 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.

Ai sensidell’art. 5 D. Lgs 117/2017 le attivita dell'Associazione si configurano tra le seguenti attivita di interesse

generale:

a) interventi e servizi sociali ai sensi dell'articolo 1, commi 1 e 2, della legge 8 novembre 2000, n. 328, e
successive modificazioni, e interventi, servizi e prestazioni di cui alla legge 5 febbraio 1992, n. 104, e alla
legge 22 giugno 2016, n. 112, e successive modificazioni;

c) prestazioni socio-sanitarie di cui al decreto del Presidente del Consiglio dei ministri 14 febbraio 2001,
pubblicato nella Gazzetta Ufficiale n. 129 del 6 giugno 2001, e successive modificazioni;

i) organizzazione e gestione di attivita culturali, artistiche o ricreative di interesse sociale, incluse attivita, anche
editoriali, di promozione e diffusione della cultura e della pratica del volontariato e delle attivita di interesse
generale di cui al presente articolo;



MISSIONE

u) beneficenza, sostegno a distanza, cessione gratuita di alimenti o prodotti di cui alla legge 19 agosto 2016, n.

166, e successive modificazioni, o erogazione di denaro, beni o servizi a sostegno di persone svantaggiate o
di attivita di interesse generale a norma del presente articolo;

w) promozione e tutela dei diritti umani, civili, sociali e politici, nonché dei diritti dei consumatori e degli utenti

delle attivita di interesse generale di cui al presente articolo, promozione delle pari opportunita e delle
iniziative di aiuto reciproco, incluse le banche dei tempi di cui all'articolo 27 della legge 8 marzo 2000, n. 53,
e i gruppi di acquisto solidale di cui all'articolo 1, comma 266, della legge 24 dicembre 2007, n. 244.

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.

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;



MISSIONE

promuovere la presenza sul territorio di referenti dell’Associazione;

sensibilizzare ['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;

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, 'Universita Cattolica e il Policlinico Gemelli - NEMO a Roma;

l'Istituto San Raffaele, il Centro Clinico NEMO dell'Ospedale Niguarda Ca' Granda e il SAPre, Settore
Abilitazione Precoce dei Genitori dell'Unita Operativa di Neuropsichiatria dell'Infanzia e dell'Adolescenza
presso Fondazione IRCCS Ca Granda - Ospedale Maggiore Policlinico di Milano;

l'Ospedale Pediatrico Gaslini di Genova;

Centro Clinico Nemo Trento, Ospedale Riabilitativo "Villa Rosa”

Centro Clinico Nemo Brescia, "Spedali Civili”

Centro Clinico Nemo Arenzano, Ospedale di Colletta

Centro Clinico Nemo Ancona, Ospedali Riuniti di Ancona

Centro Clinico Nemo Napoli, Ospedale Monaldi

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:

il Numero Verde Stella 800.58.97.38, di supporto alle famiglie
il Registro per le malattie neuromuscolari

Rete S.M.A.R.T.

NINeR "NeMO Institute of Neuromuscular Research”



PARTECIPAZIONE A RETI

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

é 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;

e 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

L’'Atrofia Muscolare Spinale (SMA)
e 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.

Considerata la principale causa genetica di morte infantile, l'atrofia
muscolare spinale (SMA) e una rara malattia genetica neuromuscolare
causata dalla mancanza di un gene SMN1 funzionante, con una
conseguente perdita rapida e irreversibile di motoneuroni, che
compromette Lle funzionalita muscolari incluse respirazione,
deglutizione e il movimento di base.

In Italia e stimata un’'incidenza di 1 caso su 6.000 nati vivi, pertanto
si stima che ogni anno nascano circa 40/50 bambini con la SMA,
mentre in Europa ogni anno ne nascono circa 550-600.

Se non trattata, la SMA di Tipo 1 determina la morte o la necessita di
ventilazione permanente entro i due anni di eta in oltre il 90% dei
casi. Oltre il 30% dei pazienti con SMA di Tipo 2, inoltre, muore entro
125 anni.



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
Nati SMA ogni anno in Europa: = 550/600 in assoluto, ma una risposta adatta al

Nati SMA ogni anno in Italia: = 40/50 qUSCLOe 01 COICETREglEgLE:



Nome

Spinraza

Zolgensma

Risdiplam

Tipo terapia

Farmacologica

Genica

Farmacologica

Approvazione
AlFA

Si

Si

in attesa di
approvazione

Tipo di SMA
trattata

tuttii tipi

SMA'1

SMA 1

SMA 2

Numero affetti

Modalita di accesso : .
coinvolti

tutti i pazienti nei centri
senza limiti  via Intratecale  specialistici o designati sul 400 stimati
territorio della propria regione

tutti i pazienti nei centri
fino ai 13,5 Kg via endovenosa specialistici o designati sul 47
territorio della propria regione

tutti i pazienti nei centri
specialistici o designati sul
territorio della propria
regione, periquali non e
possibile somministrare
nessuna delle altre terapie
attualmente disponibili

entroi 2 mesi

via orale a
domicilio

non diffuso per
privacy

senza limiti



Struttura, governo
e amministrazione
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LO STATUTO

L'Associazione e disciplinata

dallo Statuto che ne descrive:

v'finalita istituzionali, attivita
diinteresse generale e
attivita accessorie,

v'soci e volontari, struttura
organizzativa e relative
responsabilita,

v'assemblee e direttivi,
v'gestione operativa,
v'/norme di adesione,
v'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 RUNTS e al compimento del termine transitorio.



GLI ORGANI DELL'ASSOCIAZIONE

Sono organi dell'Associazione:

v'Assemblea;

vil Consiglio Direttivo;

vil Presidente;

vil Collegio dei Revisori;

v'i Vice-Presidenti nel numero massimo di due;
viil Tesoriere;

vil 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. Oltre che
radio e tv locali, in dettaglio alcuni: Vita, La
Repubblica, Affari&Finanza, Corriere della Sera,
Internazionale, Il Sole240re, MR Comunicazione,
Superando, superabile.it, vita.it, corriere.it,
ilmessaggero.it, salute.eu, ilsecoloxix.it,
romasportspettacolo.it, corriereadriatico.it,
leggo.it, quotidianodipuglia.it,  ilmattino.it,
borderline24.com...

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.A.R.T., S.A.P.R.E.,
UILDM, AISLA, ASAMSI, Fondazione Telethon,
O.Ma.R , LEDHA, Fondazione Luigi Clerici, A.l.F.A,,
ExpressCare, NeMOLab, Porto dei Piccoli)

Istituzionali e di governo

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

Contribuiscono a gestire ed amministrare

l'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.

GLISTAKEHOLDER

Media

Partner

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, consulenti, volontari
soci e non)

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 tra le quali in particolare Roche
S.p.A., Novartis Gene Therapies Switzerland
GMBH, Biogen Italia srl, M.T. Acciai srl, Striscia La
Notizia)
+ Testimonial
v Vittorio Brumotti — testimonial e amico di
Famiglie SMA dal 2012, da anni sostiene in
ogni modo i sogni dei nostri bambini,
v'Michela Giraud - testimonial della campagna
#tuttaunaltrasma 2021

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 l'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 € 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, 2 vice-Presidenti, di cui uno anche Tesoriere, e dagli
altri 5 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 Referenti Regionali: composto da 23 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 l'anno 2021
puo essere quantificata
in un totale di 179.150
euro risparmiati grazie a
dedizione, volonta ed
impegno dei  nostri
volontari.

Quantificazione
costi risparmiati

58.500,00 €
27.600,00 €

30.000,00 €
30.000,00 €

16.000,00 €
1.500,00 €
2.000,00 €

40,5

585

276

36

40

19

253

253

253

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 8 effettivi piu 1 esterno al
mese (*)
Una media di 5 ore a settimana dedicati dagli 8 membri del direttivo e dal
consigliere esterno quali attivita dell’organo di amministrazione (*)

Una media di 1 giorno al mese dedicati dai 23 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 2 membri del direttivo
delegati e 3 soci volontari (*)

Partecipazione a eventi/attivita istituzionali dei consiglieri per delega CD e di
una volontaria per la stesura di testi pagina FB N.Verde, quantificati in una
giornata e mezza al mese (*)

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

Attivita giornaliera di dirigenza pari ad un impiego part time di quadro 3° settore,
svolta dal tesoriere (da contratto di categoria)

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

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)



| 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 1 part time, ed é cosi suddiviso:
* 1impiegato: segreteria

* 1impiegato: amministrazione

* 1impiegato: coordinamento e gestione del Servizio Numero Verde

Nell'anno 2021 al Servizio Numero Verde é stata dedicata un’ulteriore risorsa a tempo determinato part time
con funzioni specifiche relative allo svolgimento del Progetto Newborn:
« 1impiegato: call center telefonico e assistenza allo sviluppo progetti

A dimostrazione della politica di democrazia e pari opportunita si segnala che nel personale impiegato:
* 4risorse su 4 sono donne
« 1 risorsa su 4 é diversamente abile

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 e destinato al TFR dei tre lavoratori che hanno deciso di lasciarlo in azienda.

Due dipendenti prestano la loro attivita presso la sede dell'ente, tra esse una ha sottoscritto un contratto di
Smart Working, mentre la rimanenza possiede un contratto di telelavoro subordinato (sede di lavoro e il
domicilio).

Il protrarsi del periodo emergenziale ha visto la prosecuzione dello smart working semplificato alla dipendente
che svolgeva attivita presso la sede come previsto dai protocolli di contenimento.



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
2021 Famiglie SMA ha stanziato fondi da destinare alle attivita formative seguenti:

« Webinar sulla certificazione Verde Covid-19

* Webinar su Attivita diverse e rendiconto

* Sessioni One to One

« Corso di gruppo "Palestra delle Emozioni”

+ Formazione Stress Lavoro Correlato

| 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 capitolo 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 U'RPD interno dell’associazione, compresa la
partecipazione al GDPR Day 2021 - Conferenza italiana dedicata al GDPR, alla Privacy e al Data protection



| 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.

omumcazwne

Ufficio Stampa

UL Avvocato
~________ Consulente contabile
S Consulentepaghe
D Medico lavoro
L RsPPestemo

Fiscalista

Prog. Newborn

e e e T - Psicologo e project manager
Redazione SMAgazine Direttore/Giornalista

Totale complessivo I N
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Obiettivi, attivita e
risultat




OBIETTIVI

Nel perseguimento degli obiettivi statutari, l'anno 2021, 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.

Sulla base delle necessita sono stati rinnovati diversi progetti e nuovi ne sono stati avviati e/o promossi,
anche grazie ai partner che condividono le finalita dell’associazione.



ATTIVITA": RICERCA

In particolare Famiglie SMA nel corso del 2021 ha destinato fondi e risorse alle seguenti iniziative e progetti di
Ricerca:

« progetti nazionali
v" Attivita di ricerca nell’ambito del Progetto SMA H20 - Associazione Italiana Idroterapisti ed Educatori
Neonatali (AIIEN);
v" NeMO Institute of Neuromuscular Research — Fondazione Serena - 3° tranche.
v Screening neonatale per L'Atrofia Muscolare Spinale nel Lazio ed in Toscana—- Universita Cattolica del Sacro
Cuore —2° tranche
v" Progetto "OrthoFab: l'Officina 4.0” - NemoLab srl (nuovo progetto)
* progetti internazionali
v" SmaEurope per i quattro progetti di ricerca vincitori della 10 Call

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 erogato la seconda tranche all'Universita Cattolica del Sacro Cuore, per
la realizzazione del progetto pilota. Sempre alla ricerca di nuovi progetti da promuovere Famiglie SMA ha voluto
contribuire alla realizzazione del Progetto "OrthoFab: 'Officina 4.0" per fabbricazione e riciclo di ortesi, ausili, e
componenti ludici innovativi stampati in 3D per il supporto delle funzioni muscolo-scheletriche dei pazienti affetti da
patologie neuromuscolari, ideato e realizzato da Nemolab sito presso Il NeMO Milano — Ospedale Niguarda. A
sostegno della federazione internazionale di cui fa parte, ha inoltre contribuito al finanziamenti dei progetti
selezionati dal comitato consultivo scientifico di SMAEurope per la loro eccellenza nella ricerca e rilevanza per
l'atrofia muscolare spinale.



ATTIVITA": RIABILITAZIONE E ASSISTENZA

In particolare Famiglie SMA nel corso del 2021 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 Servizio Numero Verde Stella. Il team attualmente composto da 10
persone: 2 dipendenti ed 8 consulenti (psicologo/psicoterapeuta, counselor, avvocato, fiscalista), si occupa di
numerosi servizi gratuiti messi a disposizione degli associati: accoglienza telefonica e mediazione; consulenza
psicologica e counseling su appuntamento; consulenze legali e fiscali; consulenze genetiche; progetti volti al
miglioramento della qualita della vita; contatti diretti con familiari e adulti affetti che vivono la SMA nel loro
quotidiano; approfondimenti pubblicati su sito istituzionale. Si occupa inoltre di incontri via web coi genitori,
accoglienza alle famiglie presso l'Ospedale Besta di Milano e dei progetti attivati di anno in anno direttamente e in
collaborazione con enti e grazie anche al contributo di aziende.

« progetti gestiti dal Servizio Numero Verde Stella:

— Progetto scuola Uguali SMA Diversi - rivolto ad insegnanti e alunni di classi in cui é presente un bambino con SMA, offrendo un
supporto e una consulenza da parte di un professionista durante tutto l'anno scolastico (progetto Famiglie SMA);

— Newborn SMA, La rete di supporto al Nuovo Paziente SMA, nato grazie al supporto non condizionato di 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 (progetto Famiglie SMA);



ATTIVITA": RIABILITAZIONE E ASSISTENZA

— 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 Famiglie SMA);

— 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 (progetto Famiglie SMA);

— SMAspace - piazza virtuale dedicata ai clinici e ai pazienti affetti da SMA, é un progetto di O.Ma.R — Osservatorio Malattie Rare &
FamiglieSMA con il contributo non condizionato di Roche Italia (progetto O.Ma.R e Famiglie SMA);

progetto “S.M.A.r.t.”, per la gestione e l'offerta dei servizi integrati: “Servizio assistenziale/medico” (tramite
l"attivazione dei “centri satellite”) finalizzato ad una corretta presa in carico del paziente SMA tramite l'apertura
di «centri satellite» strettamente vincolati ai centri di eccellenza territoriali e del "Servizio psico/sociale”
(tramite l'attivazione degli “sportelli informativi”) di supporto alle famiglie dei pazienti situato in «sportelli
informativi» nei centri di eccellenza territoriali. 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).

Nell'ambito dello stesso progetto:
— éstato erogato contributo alle spese sostenute da 6 studenti per la frequenza al Master di primo livello in Presa in carico di
persone con grave disabilita: aspetti clinico assistenziali, educativi e manageriali., dell’'Universita degli Studi di Milano
nell’Anno Accademico 2019/2020;



ATTIVITA": RIABILITAZIONE E ASSISTENZA

— éstato erogato contributo alle spese sostenute per la partecipazione al corso di perfezionamento universitario "Sistemi venosi a
medio-lungo termine tipo PICC-Midline" svolto presso l'Universita Cattolica del Sacro Cuore con sede a Brescia;

— terza tranche Progetto “Un fisioterapista per la SMA” in collaborazione con l'Universita degli studi di Padova. Il progetto mira a
facilitare l'accesso alle nuove terapie per la SMA e rappresentare punto di riferimento per il paziente SMA e caregiver per la
corretta impostazione dei programmi riabilitativi e per l'educazione posturale anche alla luce delle linee guida internazionali
dedicate al trattamento medico della SMA (Consensus Statement for Standard of Care in Spinal Muscular Atrophy). Il contributo
erogato per il terzo anno da Famiglie SMA, conclude l'accordo di finanziamento triennale di Borse di studio per laureati in
Fisioterapia per svolgimento di attivita di ricerca sul tema della corretta gestione delle amiotrofie spinali;

—  é 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.

Nella voce Riabilitazione e assistenza, sono compresi i contributi erogati a sostegno di progetti sviluppati in
collaborazione con altre Associazioni, Fondazioni, Cooperative ed aziende. Tra i progetti e le collaborazioni si
evidenziano:

« 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;

» collaborazione con Associazione Sportiva Dilettantistica OLTRE SPORT, per la quale é stato previsto un contributo
a sostegno del progetto Powerchair Football in The Road, che ha l'obiettivo di promuovere e sensibilizzare alla
disciplina sportiva paralimpica del Powerchair Football (calcio in carrozzina);

« erogazione liberale finalizzata alla realizzazione di un progetto di ristrutturazione di n.2 stanze della chirurgica
pediatrica Azienda Ospedaliero-Universitaria Sant'Andrea di Roma, che prevede l'adattamento per la fruibilita da
parte di pazienti pediatrici con disabilita motorie.



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 :

- convegno di Famiglie SMA dal titolo "SMA: Vita quotidiana e nuove frontiere terapeutiche” in modalita
mista: in presenza a Roma e online. 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 2021;

« redazione, stampa e distribuzione della rivista trimestrale istituzionale "SMAgazine”, nata nel 2014 e
arrivata al 29esimo numero, contiene notizie sulle attivita dell’associazione, sulla ricerca, numerose
rubriche tenute dai nostri professionisti ma anche dai nostri volontari, interviste alle famiglie, storie di
genitori, bambini e ragazzi che convivono con l'atrofia muscolare spinale;

« gestione e manutenzione del sito istituzionale famigliesma.org e della nuova APP di Famiglie SMA;

« comunicazione e ufficio stampa, la redazione, stampa e distribuzione di materiale, con l'impiego di
collaboratori e l'utilizzo di servizi promozionali;



ATTIVITA": INFORMAZIONE E SENSIBILIZZAZIONE

« nell'ambito delle attivita strumentali rispetto alle finalita caratteristiche di Famiglie SMA riconducibili alle
attivita di Sensibilizzazione pubblica e Raccolta Fondi, cosi suddivise:
v' Campagna del 5 per mille dal titolo “#Firma il sogno di un futuro senza sma”;
v' Campagna di Natale con la distribuzione delle Palline natalizie;
v' Campagna annuale nazionale dal 20 settembre al 11 ottobre 2021, dal titolo "TUTTA UN'ALTRA SMA!",
Giornate Nazionali del 2 e 3 ottobre, con la distribuzione di volantini promozionali e del gadget "SMAglietta”.

ALTRE ATTIVITA' DI INFORMAZIONE E SENSIBILIZZAZIONE

* Il Volume a fumetti "Le avventure della SMAgliante Ada", lanciato a settembre 2020 e realizzato dai Centri Clinici
NeMO e Famiglie SMA con il contributo educazionale non condizionato di Roche Italia, & proseguito con l'uscita
della seconda avventura.

* Avviato a fine 2020, in collaborazione con 0.Ma.R — Osservatorio Malattie Rare e grazie al contributo non
condizionato di Roche SpA, & proseguito per tutto il 2021 #SMAspace, piazza virtuale dedicata all'atrofia
muscolare spinale dedicata al dialogo tra clinici, adolescenti e adulti affetti da atrofia muscolare spinale e
caregiver.

* Inoccasione della Giornata per le Malattie Neuromuscolari, & partito "SMAnia di gusto, il piacere di mangiare a
portata di click!” un'iniziativa che si inserisce all'interno del pit ampio progetto Soft Food: ideata dalla
Fondazione Paladini Onlus, supportata da Biogen e con il Patrocinio delle principali Associazioni Pazienti, tra cui
ASAMSI, Famiglie SMA e UILDM.



ATTIVITA' EPROGETTLI: | RISULTATI

Servizio/Ente
/Collabor./Sosteg
no

N. risorse | Destinatari -
coinvolte | numeri

Periodo

Validita Obiettivo

Nome progetto/attivita svolgimento

Call center assistenziale

Sportello legale

Sportello fiscale

Supporto psicologico

Incontri individuali di
counseling e psicoterapia

Incontri di gruppo online per
genitori - gruppi tematici di
condivisione

Accoglienza famiglie presso
l'ospedale Besta di MILANO

Progetto scuola "UGUALI SMA
DIVERSI” - formazione
scolastica all'inclusione

Servizio del
Numero Verde

Servizio del
Numero Verde

Servizio del

Numero Verde

Servizio del
Numero Verde

Servizio del
Numero Verde

Servizio del
Numero Verde

Servizio del
Numero Verde

Servizio del
Numero Verde

rinnovo

rinnovo

rinnovo

rinnovo

rinnovo

rinnovo

rinnovo

rinnovo

anno 2021

anno 2021

anno 2021

anno 2021

anno 2021

gen. -
giu./sett.-
nov. 2021

anno 2021

anno 2021

2/3

353 consulenze

60 consulenze

13 consulenze

41 colloqui
telefonici

101 genitori,
familiari,
caregiver o
persone adulte
affette (da 5 a
15 incontri
ognuno)

30 famiglie per
12 incontri

10
famiglie/affetti

15 scuole -
insegnanti che
lavorano con
bimbi con SMA

Consulenza gratuita su vari ambiti legati alla malattia: normativo,
sociale, psicologico, genetico e concernente i temi della ricerca.

Assistenza legale gratuita di | livello (disbrigo di qualsiasi pratica
burocratica/amministrativa relativa alla disabilita) e di Il livello
(controversie insorte in relazione alla disabilita) - approfondimenti
normativi

Assistenza fiscale gratuita (fornire informazioni, pareri e supporto
all'associato per il disbrigo di qualsiasi pratica fiscale relativa alla
disabilita) - approfondimenti normativi

Colloqui di supporto psicologico o psicoterapia

Elaborare diagnosi e momenti critici, implementando le risorse
personali

Condividere tematiche di vita quotidiana con la SMA per migliorare
il benessere e promuovere resilienza

Accoglienza, supporto durante le terapie, connessione con
['Associazione

Promuovere la conoscenza della SMA e l'inclusione. Formazione e
sostegno agli insegnanti nel lavoro sull'inclusione scolastica



ATTIVITA' EPROGETTI: | RISULTATI

Nome progetto/attivita

Servizio/Ente

/Collabor./Sost | Modalita

egno

Periodo
svolgimento

N. risorse | Destinatari/nume
coinvolte | ri

Obiettivo

Progetto "Rete clinica
S.M.A.r.t. - Trattare L'Atrofia
Muscolare Spinale"

Rivista SMAgazine - giornalino
trimestrale associativo
gratuito

Webinar «Modalita di accesso
alla Terapia genica»

Convegno "SMA: Vita
quotidiana e nuove frontiere
terapeutiche” -in presenzae
diretta streaming

Campagne di raccolta fondi:
“#Tutta un'altra SMA"

Famiglie SMA

Famiglie SMA

Famiglie SMA

Famiglie SMA

Famiglie SMA

accordo
collaborazio
ne

cartaceo con
invio
postale/scar
icabile
online

piattaforma
online/regis
trazione

in presenza
ein
streaming

in
piazza/porta
a
porta/online

anno 2021

dal 2014 al 31
dicembre 2021
- 30 uscite

18/03/2021

Lebs
settembre
2021

Nazionale dal
20/09 al
11/10/2021 -
Natale
dicembre 2021

11

50/70

afferenti ai centri
(non
quantificabile)

comunita dei soci
e dei
simpatizzanti e
donatori

220
affetti/famiglie/o
peratori

120in presenza -
3.412 online tra
affetti/famiglie/o
peratori/interessa
ti

comunita

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. Ristrutturazione Sant'Andrea di ROMA
e accordo Ospedale di Catania

Fornire informazioni e approfondimenti sui temi legati alla SMA
ai soci e a chiunque a vario titolo. Informare e sensibilizzare la
comunita sulla malattia e sulle ripercussioni sulla quotidianita,
informare e rendicontare le attivita associative e di raccolta
fondi

Aggiornare la comunita sulle modalita di accesso alla Terapia
genica sulla base delle raccomandazioni di AIFA sul rimborso del
farmaco e spegazione dei criteri di esclusione da parte di clinici
esperti

Aggiornamenti su ricerca, screening neonatale per la SMA, nuove
terapie per contrastare la SMA. Presentazione dei progetti
dell’'Associazione, dei servizi del Numero Verde Stella, le
normative e la didattica a distanza e la campagna di raccolta
fondi 2021

Informare e sensibilizzare la comunita sulla malattia e sulle
ripercussioni sulla quotidianita, informare dei progetti in essere
e di quelli in previsione, informare sui servizi dell'associazione,
raccogliere fondi



ATTIVITA' EPROGETTI: | RISULTATI

s Servizio/Ente - . : . : S
Nome progetto/attivita ICollabor./Sostegno Validita m Destinatari/numeri | Obiettivo

Progetto "NEWBORN SMA - La rete

di supporto al Nuovo Paziente
SMA"

Progetto SMARTfisio - Piattaforma

di formazione sulla SMA ed eta
evolutiva

Formazione assistenti alla
persona con SMA

Progetto “"Le avventure della
SMAgliante ADA"

#SMASpace - Tutto quello che

avresti voluto chiedere sulla SMA

Progetto "LUPO Racconta la SMA"

- Favole per bambini, ragazzi e
genitori sul mondo dell’Atrofia
Muscolare Spinale (versione
podcast)

Servizio del Numero Verde,
con il contributo non
condizionato di Novartis
Gene Therapies

Famiglie SMA in
collaborazione con
Fondazione Luigi Clerici e il
contributo di Roche Italia

Famiglie SMA in
collaborazione con
Fondazione Luigi Clerici,
UILDM ed ExpressCare e il
contributo di Fondazione
Roche

Famiglie SMA in
collaborazione coni Centri
Clinici NeMO e sviluppato da
NeMOLab con contributo non
condizionato di Roche Italia

Famiglie SMA in
collaborazione con 0O.M.AR.,
'Osservatorio per le Malattie
Rare, e con il contributo non
condizionato di Roche Italia

Realizzato da Biogen Italia
con il patrocinio di Famiglie
SMA, ASAMS], SIN, AIM, UILDM
e del Consiglio Nazionale
Ordine degli Psicologi

rinnovo

rinnovo

pluriennale

pluriennale

pluriennale

pluriennale

anno 2021

anno 2021

mag.-giu.
2021/ott.-
nov. 2021

anno 2021

anno 2021

anno 2021

25 famiglie con
nuova diagnosi

famiglie di
bambini con SMA,
insegnanti e
operatori del
territorio / 19
webinar

70 candidati al
ruolo di
Assistente alla
Persona con SMA -
2 edizioni

60scuole primarie
su tutto il
territorio
nazionale

adolescenti e
adulti affetti
SMA/ 4 incontri
da 30/40
partecipanti
ognuno

interessati (non
quantificabile)

Accompagnamento dei genitori nel processo di rielaborazione della
diagnosi: aiuto burocratico, economico, organizzativo e supporto
psicologico

Promuovere la conoscenza della SMA con la creazione di webinar e video
tutorial in cui confrontarsi con personale riabilitativo dei centri
specializzati

Promuovere la conoscenza del ruolo dell'Assistente alla persona con SMA

Promuovere la conoscenza della SMA e l'inclusione sociale attraverso un
libro a fumetti educativo

Fornire uno spazio informale dedicato al dialogo (anche in forma
anonima) con specialisti di diverse discipline per poter chiedere tutto
quello che si vorrebbe sapere sulla SMA anche riguardo a tematiche quali
sessualita, relazioni ed alimentazione

Cartoni disponibili su amazon prime, coinvolgimento di doppiatori
famosi, interviste radio e televisive, continua l'utilizzo nelle scuole per
favorire l'inclusione



ATTIVITA’ UFFICIO STAMPA: | RISULTATI
N S e S

1 COMUNICATO

2 COMUNICATO

3 COMUNICATO

4 COMUNICATO

5 COMUNICATO

6 REDAZIONALE

7 COMUNICATO

20-gen-21

24-feb-21

10-mar-21

17-mar-21

25-mar-21

inviati a
marzo

25-mar-21

stampa specializzata,
agenzie, stampa nazionale
generalista (siti, quotidiani,
periodici, tv e radio)

stampa specializzata e
agenzie.

stampa specializzata,
agenzie, stampa nazionale
(siti, quotidiani, periodici, tv
e radio)

stampa specializzata,
agenzie, siti web.

stampa specializzata,
agenzie, stampa nazionale
(siti, quotidiani, periodici, tv
e radio).

media a contratto

stampa specializzata,
agenzie, stampa nazionale
(siti, quotidiani, periodici, tv
e radio).

Famiglie SMA: la terapia genica
sia accessibile oltre i 6 mesi in
linea con l'Europa

MALATTIE NEUROMUSCOLARI:
INAUGURATO IL CENTRO CLINICO
NEMO DI TRENTO

Famiglie SMA: la terapia genica &
realta, un grande risultato il via
libera fino a 13,5 kg.

Indipendenza e disabilita
motorie, al via il corso per
assistenti personali:
preparazione qualificata e
un‘opportunita di lavoro
concreta.

“Giochiamo di Anticipo” contro
la SMA, il video de Le Coliche per
lo screening neonatale: cosi
cambia la storia della malattia

Campagna 5xmille

SMA: al NeMO Sud il decimo
bambino in Italia trattato con la
terapia genica

Richiesta dell’associazione ad Aifa di ampliare i
criteri di accesso al farmaco in linea con altri
Paesi in Europa per non creare ingiuste
disuguaglianze.

Azione di supporto all'ufficio stampa Nemo per
agenzie e stampa web.

Per Famiglie SMA il farmaco approvato dall’Aifa
€ una vera rivoluzione in grado di cambiare il
decorso della malattia. Fino ad oggi era
previsto l'accesso anticipato fino a 6 mesi, ora
potranno accedervi bambini con un’eta media
intorno ai 3 anni.

gratuito

gratuito

gratuito

gratuito

gratuito

pagamen
to

gratuito

Comunicato pubblicato sulle maggiori testate web e
agenzie nazionali, Buone Notizie (inserto Corriere della
Sera nazionale), interviste su Vita e Il Fatto.it. Per le tv
intervista Marika Pane uscita su Rainews24.

Supporto alla comunicazione

Comunicato pubblicato sulle maggiori testate web e
specializzate in Salute, agenzie nazionali.

Comunicato pubblicato sulle principali testate web
(specializzate e generaliste).

Comunicato pubblicato sulle principali testate web e
specializzate, intervista su Il Messaggero e in tv Tglazio
(servizio con video).

Redazionali pubblicati su Corriere Roma, Repubblica Roma,
Vita.

Comunicato pubblicato sulle principali testate
specializzate, intervista per Sanita informazione.
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ATTIVITA’ UFFICIO STAMPA: | RISULTATI
N e S )

COMUNICATO

COMUNICATO

COMUNICATO

COMUNICATO

COMUNICATO

COMUNICATO

11-giu-21

9-set-21

20-set-21

27-ott-21

25-nov-21

13-dic-21

stampa specializzata,
agenzie, stampa nazionale
(siti, quotidiani, periodici, tv
e radio).

stampa specializzata,
agenzie, stampa nazionale
(siti, quotidiani, periodici, tv
e radio).

stampa specializzata,
agenzie, stampa nazionale
(siti, quotidiani, periodici, tv
e radio).

stampa specializzata,
agenzie, stampa nazionale
(siti, quotidiani, periodici, tv
e radio). Organizzazione
conferenza stampa
all'Universita Cattolica di
Roma e coordinamento
ufficio stampa.

stampa specializzata,
agenzie, stampa nazionale.

stampa specializzata,
agenzie, stampa nazionale.

#Firma il sogno per garantire
'accesso alle cure e “un sorriso
grande”

ATROFIA MUSCOLARE SPINALE:
TORNANO "LE AVVENTURE DELLA
SMAGLIANTE ADA” CON NUOVE
EMOZIONANTI STORIE A FUMETTI
PER VALORIZZARE LE DIVERSITA

Famiglie SMA, al via “Tutta
un‘altra SMA": la campagna con
Michela Giraud per sostenere la
ricerca e la vita indipendente

SMA: LO SCREENING NEONATALE
NEL LAZIO E IN TOSCANA HA
CAMBIATO LA STORIA DELLA
MALATTIA PER 15 BAMBINI,
OLTRE 92MILA NEONATI
COINVOLTI

#SMAspace: il 26 novembre si
parla di corpo e relazioni, con
Simona Spinoglio e Jacopo
Casiraghi, ospite Luisa Rizzo.

“Tutta un‘altra SMA": il regalo di
Natale solidale per garantire le
stesse opportunita di cura alle
persone con SMA

Al via la campagna del 5x1000 per sostenere le
attivita dell’associazione che da 20 anni é al
loro fianco e sostiene i nuovi genitori. La clip
con la colonna sonora di Alessandra Amoroso
guarda al futuro con speranza.

Attivita di supporto per ufficio stampa fumetto
su testate web e agenzie di stampa.

Presentati i risultati del Progetto Pilota
dedicato all'atrofia muscolare spinale e
coordinato dall’Universita Cattolica del Sacro
Cuore. E una svolta storica: il test genetico
consente una diagnosi precoce e una presain
carico tempestiva per cambiare il decorso della
patologia.

Ultimo appuntamento con la piazza virtuale
dedicata all’atrofia muscolare spinale che
permette di confrontarsi anche in anonimato e
su temi diversi con gli specialisti. Il progetto &
promosso da OMaR e Famiglie SMA con il
contributo non condizionato di Roche.

La campagna di Famiglie SMA per sostenere la
ricerca e i progetti a favore delle famiglie che
convivono con l'atrofia muscolare spinale,
malattia rara che ogni anno in Italia colpisce
circa 40-50 nuovi nati.

gratuito

gratuito

gratuito/
pagamen
to

gratuito

gratuito

gratuito

Comunicato pubblicato su agenzie e testate web.

Supporto alla comunicazione

Comunicato pubblicato su agenzie e principali testate web
(Messaggero, Repubblica).

Comunicato pubblicato su agenzie e principali testate web.
Interviste realizzate per testate specializzate (Repubblica
Salute, Corriere Salute, Sanita Informazione); generalisti
(Leggo, Il Fatto.it), interviste per radio e testate locali
(Roma Today).

Comunicato pubblicato su agenzie e principali testate web,
specializzate e generaliste.

Comunicato pubblicato su testate web, specializzate e
generaliste.



L'ASCOLTO E LE NUOVE NECESSITA'

Servizio del Numero Verde Stella

COSA E' EMERSO QUEST'ANNOQO?

L'avvento della terapia genica e dei vari trattamenti farmacologici estesi a sempre piu pazienti, permettono
di affrontare la SMA con una prospettiva di vita differente. Indubbiamente € emerso un maggior impegno da
parte delle famiglie nel recarsi nei centri clinici per la gestione e il monitoraggio delle terapie.

A livello scolastico col nuovo Piano Educativo Individualizzato, arricchito da norme generali innovative in
materia di inclusione, c'é stato un aumento di richiesta da parte delle famiglie. E' maturata nei genitori la
consapevolezza che é la scuola a doversi plasmare sulle esigenze del bambino con disabilita.

Molti adulti con SMA sentono sempre piu vitale ed urgente il riconoscimento di progetti di vita indipendente,
oltre che la fatica nel trovare assistenti personali disponibili e flessibili nel lavoro.

COSA ABBIAMO FATTO IN PIU’ RISPETTO LO SCORSO ANNO?

Molto apprezzato e richiesto é stato il "Progetto Scuola”. Dal canto suo, il team legale, oltre ad aver preso in
carico numerose consulenze (ricordiamo che & uno dei servizi piu richiesti del numero verde) ha
approfondito tutta una serie di argomenti che spaziano dalle agevolazioni e permessi lavorativi ai contributi
per l'assistenza, al turismo accessibile, ai diritti degli studenti con disabilita e alle universita accessibili.



L'ASCOLTO E LE NUOVE NECESSITA'

E' stato nuovamente proposto il progetto NEWBORN per le nuove diagnosi, con riscontri positivi da parte
delle famiglie coinvolte.

Abbiamo collaborato nella realizzazione e nella diffusione di un laboratorio sull'inclusione destinato alle
scuole e legato al libro LA SMAGLIANTE ADA.

Abbiamo collaborato con IL PORTO DEI PICCOLI, mettendoli in contatto con le famiglie per la realizzazione di
laboratori creativi online con i bimbi e i ragazzi che, a causa della pandemia, hanno dovuto limitare le attivita
sociali.

Abbiamo collaborato nella realizzazione e nella diffusione del progetto SMARTFISIO.

Abbiamo iniziato una collaborazione con una ragazza con SMA 1 che, finita la scuola, necessitava di trovare
stimoli e possibilita di crescita.

Abbiamo collaborato nella realizzazione di due edizioni del corso per Assistenti alle persone con SMA.

COSA PREVEDIAMO DI FARE L'ANNO PROSSIMO?

L'obiettivo del prossimo anno é di potenziare il servizio del numero verde con la collaborazione di un
consulente del lavoro, che possa essere utile al tema del lavoro delle persone con disabilita.

Tra le varie necessita emerse vi € la continua e costante formazione della figura degli assistenti personali e la
collaborazione con gli enti preposti, con l'obiettivo di potenziare i contributi per la Vita indipendente.
Sempre in riferimento alla Vita indipendente prevediamo di progettare iniziative rivolte agli adulti che la
vivono, allo scopo di condividere, conoscere e crescere insieme.



L'ASCOLTO E LE NUOVE NECESSITA'

Vogliamo approfondire la realta dei ragazzi e delle ragazze con SMA 1 e comprendere quali sono i bisogni
rispetto al tema della realizzazione personale, per progettare iniziative adatte a loro e al contempo
approfondire il tema del lavoro e dello sport accessibile.

Da ultima la possibile attuazione di un progetto che vede la realizzazione di un libro su tutto ci6 che concerne
la maternita e la genitorialita di pazienti con la sma.

Progetti e attivita

COSA E' EMERSO QUEST'ANNO E LE NUOVE NECESSITA®

Nonostante il periodo pandemico l'associazione e i professionisti coinvolti hanno lavorato nel 2021 per
raggiungere le famiglie in modo ancora piu efficace e capillare tessendo con gli stakeholders territoriali una
rete di supporto clinica, sociale e psicologica. L'emergenza della chiusura del NEMO Messina ha richiesto e
richiedera un lavoro sul territorio specifico e il coinvolgimento di alcune delle risorse occupate su NEWBORN.

Alla luce delle belle esperienze inaugurate in modo semi autonomo dalle famiglie (si pensi al libro dedicato a
Mirko della famiglia Toller) emerge l'importanza di valorizzare le iniziative degli associati e di coordinarle in
modo efficace.



L'ASCOLTO E LE NUOVE NECESSITA'

COSA ABBIAMO FATTO IN PIU’ RISPETTO LO SCORSO ANNO?

L'anno trascorso € stato ricco di iniziative e progetti, andando a confermare le attivita gia inaugurate ma
allargando la platea delle persone aiutate, supportate e raggiunte dai singoli progetti. L'associazione ha
sempre piu usato il web e la connettivita a distanza per fornire strumenti utili alle famiglie (sotto forma di
contenuti anche multimediali). Grazie ai Progetti Ada e Lupo racconta la SMA sono stati toccati target differenti
da quelli usuali, raggiungendo persone (sia adulti che minori) che ancora non conoscevano il mondo della
SMA.

COSA PREVEDIAMO DI FARE L'ANNO PROSSIMO?

L'associazione continuera a fare cultura inclusiva utilizzando gli strumento cross media sviluppati nel 2021.
Nello specifico si prevede l'allargamento del progetto ADA & LUPO racconta la SMA all’'ambito sportivo,
nonché la pubblicazione di almeno due nuovi libri inclusivi.

Si dovra lavorare in modo da promuovere, valorizzare e uniformare le iniziative delle famiglie sia per la
raccolta fondi che rispetto al materiale prodotto al fine di rendere la voce dell’'associazione ancora piu di
riferimento per le nuove famiglie.



Situazione economico
finanziana




PREMESSA

Il 18 aprile 2020, é stato pubblicato sulla Gazzetta Ufficiale n. 102, il Decreto 5 marzo 2020 del Ministero del
Lavoro e delle politiche sociali, in merito all'adozione della modulistica di bilancio per gli Enti del Terzo
Settore.

In particolare, l'art. 1 del Decreto, in base a quanto contenuto nell’art. 13, comma 3, D.Lgs. n. 117/2017, ai fini
della redazione del bilancio di esercizio da parte degli Enti del Terzo Settore, individua gli schemi attraverso i
quali redigere i seguenti documenti:

« Stato Patrimoniale: Mod. A

* Rendiconto Gestionale: Mod. B

* Relazione di Missione: Mod. C

* Rendiconto per cassa: Mod. D

| modelli sono contenuti nell’allegato 1 che é parte integrante e sostanziale del Decreto.

Le disposizioni del Decreto si applicano a partire dalla redazione del bilancio relativo al primo esercizio
finanziario successivo a quello in corso alla data della pubblicazione.

| modelli di bilancio sono divenuti obbligatori dall'esercizio 2021 per gli ETS iscritti nel Runts.

Anche se Famiglie SMA non é ancora iscritta al Registro, nell'ottica di predisporre una situazione contabile gia
idonea, gia dall’anno di esercizio 2021 ha deciso di adeguarsi alla nuova modulistica prevista per gli enti con
volume delle entrate nel 2020 superiori a euro 220.000.



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, a partire dal 2019 dalla Relazione del Collegio
dei Revisori e dal 2020 dal Bilancio Sociale.

L’anno 2020 ha visto 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 le totalizzazioni del Bilancio 2021 comprensivo di Stato patrimoniale e Rendiconto
Gestionale secondo i nuovi schemi di bilancio, le cifre indicate sono state arrotondate all’euro e non indicano
pertanto i decimali.

Il documento completo é reso consultabile attraverso il sito di Famiglie SMA in una apposita sezione dedicata.

LO STATO PATRIMONIALE

STATO PATRIMONIALE ATTIVO CP;T:::; p::':g::te l STATO PATRIMONIALE PASSIVO :;rri::t‘; Pr':':g::te

Quote associative o apporti ancora dovuti 0 0 Patrimonio Netto 1.991.658 2.030.517
Immobilizzazioni 70.664 74.048 Fondi per rischi ed oneri 5.900 5.900
Attivo circolante 2.027.025 2.077.126 Trattamento fine rapporto lavoro sub. 30.160 25.788
Ratei e risconti attivi 448 7 Debiti 46.923 69.572

TOTALE ATTIVO 2.098.137 2.151.181 Ratei e risconti passivi 23.496 19.404

TOTALE PASSIVO 2.098.137 2,151.181




PROSPETTO SINTESI ECONOMICA

Esercizio corrente Esercizio corrente % Esercizio precedente  Esercizio precedente %

Proventi e ricavi

Da attivita di interesse generale 480.852 58,68% 659.897 55,39%
Da attivita di raccolta fondi 337.139 41,14% 527.865 44,31%
Da attivita finanziarie e patrimoniali 1.336 0,16% 1.783 0,15%
Proventi di supporto generale 112 0,01% 1.730 0,15%

Totale proventi 819.439 100,00% 1.191.275 100,00%

Oneri e costi

Da attivita di interesse generale 381.794 62,03% 740.560 77.93%
Da attivita di raccolta fondi 93.664 15,22% 88.666 9.33%
Da attivita finanziarie e patrimoniali 3.251 0.53% 2.765 0,29%
Oneri di supporto generale 136.826 22,23% 118.286 12,45%

Totale oneri e costi 615.535 100,00% 950.277 100,00%




| GRAFICI DI PROVENIENZA E DESTINAZIONE FONDI
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PROVENTI E RICAVI Periodo Periodo PROVENTI E RICAVI Periodo | Periodo
corrente precedente corrente | precedente

A) Ricavi, rendite e proventi da attivita di interesse generale
1) Proventi da quote associative e apporti dei fondatori

2) Proventi dagli associati per attivita mutuali

3) Ricavi per prestazioni e cessioni ad associati e fondatori
4) Erogazioni liberali

5) Proventi del 5 per mille

6) Contributi da soggetti privati

7) Ricavi per prestazioni e cessioni a terzi

8) Contributi da enti pubblici

9) Proventi da contratti con enti pubblici

10) Altri ricavi, rendite e proventi

11) Rimanenze finali

Totale ricavi, rendite e proventi da attivita di interesse gener.

Avanzo/disavanzo attivita di interesse generale (+/-)

B) Ricavi, rendite e proventi da attivita diverse

1) Ricavi per prestazioni e cessioni ad associati e fondatori
2) Contributi da soggetti privati

3) Ricavi per prestazioni e cessioni a terzi

4) Contributi da enti pubblici

5) Proventi da contratti con enti pubblici

6) Altri ricavi rendite e proventi

7) Rimanenze finali

Totale ricavi, rendite e proventi da attivita diverse

Avanzo/disavanzo attivita diverse (+/-)

3.770

0

0
225.252
220.016

26.478
480.852
99.058

© O O O O o o o o

3.170

0]

0]
149.227
481.404
0]

0]

0]

0]

3.301
22.795
659.897
-80.663

O O O O O o o o o

C) Ricavi, rendite e proventi da attivita di raccolta fondi

1) Proventi da raccolte fondi abituali 0 0
2) Proventi da raccolte fondi occasionali 337.139 527.865
3) Altri proventi 0 0
Totale ricavi, rendite e proventi da attivita di raccolta fondi 337.139 527.865
Avanzo/disavanzo attivita di raccolta fondi (+/-) 243.475 439.199
D) Ricavi, rendite e proventi da attivita finanziarie e patrimoniali

1) Da rapporti bancari 6 576
2) Da altri investimenti finanziari 1.330 1.207
3) Da patrimonio edilizio 0 0
4) Da altri beni patrimoniali 0 0
5) Altri proventi 0 0
Totale ricavi, rendite e proventi da attivita finanz. e patrimoniali 1.336 1.783
Avanzo/disavanzo attivita finanziarie e patrimoniali (+/-) -1.915 -982
E) Proventi di supporto generale

1) Proventi da distacco del personale 0] 0]
2) Altri proventi di supporto generale 112 1.730
Totale proventi di supporto generale 112 1.730



Altre informazionn:
GDPR e Mod. 231



ILGDPR

Nell'ottica di continuita e di particolare attenzione alla privacy e a quanto previsto dalla normativa europea
per il trattamento dei dati personali, Regolamento (UE) 2016/679, l'organo di amministrazione, in un
continuo confronto con U'RPD e il consulente privacy, ha mantenuto aggiornata la modulistica e i documenti
secondo le disposizioni di legge, affrontando ogni possibile situazione critica con le opportune valutazioni
del caso.

Nel corso del 2021 é proseguita l'attivita di vigilanza ed adeguamento previsti dalla normativa ed é stata
aggiornata la PIA con le nuove attivita. 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 e svolta regolarmente l'annuale Formazione per i soggetti autorizzati al trattamento dati (personale

dipendente e volontari).

in particolare si sono approfonditi i seguenti argomenti:

- modifiche alle informative privacy nella parte dei Diritti degli interessati in merito alla NON
obbligatorieta dell'elencazione delle norme;

« obbligo dirisposta alle richieste di esercizio di diritto degli interessati, anche con interpello dell'RPD;

* nuove linee guida del garante per l'uso dei cookie

IL CD attraverso il RPD ha provveduto inoltre a far eseguire i dovuti adeguamenti al sito dell’associazione.



ILMOD. 231

L'organismo di vigilanza, nominato dal consiglio di amministrazione attualmente in carica, ha svolto nell’anno
2021 una costante e continua attivita di condivisione del contenuto del modello organizzativo con le figure
apicali dell'associazione.

Tale attivita trova il suo fondamento nella volonta dell'associazione di adeguarsi alla normativa contenuta nel
decreto legislativo 231/2001 in materia di responsabilita amministrativa delle imprese dipendente da reato.
L'organismo non solo ha preso parte a vari incontri finalizzati ad approvare e a condividere il contenuto del
modello organizzativo e a diffondere la consapevolezza in merito all'importanza di non porre in essere
comportamenti idonei a integrare fattispecie di reato rilevanti ai sensi del decreto legislativo 231/2001, ma ha
altresi mantenuto con le figure apicali dell'associazione un costante dialogo e un ininterrotto scambio
epistolare utile a dimostrare la sensibilita dell'ente rispetto ai potenziali profili di criticita all'interno
dell'associazione.

L'organismo, che ha inviato alla referente la relazione annuale delle attivita svolte, ha quindi potuto rilevare
un alto livello di attenzione per il rispetto dei protocolli e dei mansionari e una chiara consapevolezza in
merito all'importanza di mantenere condotte sempre conformi alle prescrizioni.

In tutti gli interventi svolti l'organismo ha ripreso il tema inerente ai reati tributari, avendo particolare riguardo
alle novita legislative e alla natura delle condotte potenzialmente rilevanti.

Famiglie SMA si é adeguata alle prescrizioni contenute nel decreto legislativo 231/2001 e, in accordo con
'ODV, ha deciso di pubblicare l'introduzione del proprio modello, parte generale, al seguente link:
https://www.famigliesma.org/modello-organizzativo-231, mettendo a disposizione la versione integrale del
documento presso la sede dell'ente.



https://www.famigliesma.org/modello-organizzativo-231

Monitoraggeio
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

* |Ilibro 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.



L'ESTRATTO DELLA RELAZIONE UNITARIA

Di seguito é riportata una sintetica descrizione della relazione stesa nell'ambito dell'espletamento del
mandato 2021 a seguito dell'ottenimento di informazioni dai responsabili delle funzioni e l'esame dei
documenti associativi.

Revisione contabile del bilancio d’esercizio

E' stata svolta la revisione contabile del bilancio d’'esercizio dell'Associazione Famiglie SMA Onlus, costituito
dallo stato patrimoniale, dal conto economico e dalla nota integrativa e il Collegio dei Revisori ha ritenuto che
il bilancio d’'esercizio fornisca una rappresentazione veritiera e corretta della situazione patrimoniale e
finanziaria dell'associazione al 31 dicembre 2021.

Altre disposizioni di legge e regolamentari

In conformita a quanto previsto dalla nota n. 5941 del 5 aprile 2022 del Ministero del Lavoro e delle Politiche
Sociali, l'associazione, anche se non iscritta al RUNTS, ha correttamente adottato il modello di bilancio definiti
dal D.M. n. 39 del 5 marzo 2020. Il Collegio dei Revisori ha ritenuto inoltre che sia la relazione di missione che
il bilancio sociale siano coerenti con il bilancio dell’'esercizio chiuso al 31 dicembre 2021 e siano stati
entrambi redatti in conformita alle norme di legge.




L'ESTRATTO DELLA RELAZIONE UNITARIA

Attivita di vigilanza
Nell'ambito dell'espletamento del mandato il Collegio dei Revisori non ha rilevato 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.

Dopo presa visione della relazione dell'organismo di vigilanza e acquisizione di informazioni, non sono emerse

criticita rispetto alla corretta attuazione del modello organizzativo che debbano essere evidenziate nella
relazione.

Dopo acquisizione, durante le riunioni svolte, di informazioni sul generale andamento della gestione e sulla
sua prevedibile evoluzione, nonché sulle operazioni di maggiore rilievo, per le loro dimensioni o
caratteristiche, effettuate dall'associazione e, in base alle informazioni acquisite, il Collegio dei Revisori non
ha osservazioni particolari da riferire.

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



| COMPONENTI

Consiglio Direttivo

Anita Pallara - Presidente

Daniela Lauro — Vice Presidente e Tesoriere
Alessandro Eneide - Vice Presidente
Christian Mori - Consigliere

Clara Battaglia — Consigliere

Marika Bartolucci - Consigliere

Simone Pastorini—- Consigliere

Rosa Zogno — Consigliere

Famiglie

o

Comitato Scientifico

Enrico Bertini

Ospedale Bambino Gesu, Roma
Eugenio Mercuri

Universita Cattolica del S.C., Roma
Francesco Danilo Tiziano
Universita Cattolica del S.C., Roma
Stefania Corti

Universita degli studi, Milano
Valeria Sansone

Universita degli Studi di Milano
Claudio Bruno

Istituto Giannina Gaslini, Genova

SMA Europe
Christian Mori
Marika Bartolucci
Board Member



| CONTATTI

FAMIGLIE SMA - C.F.:97231920584%
Via Re Umberto |, 103
20045 Lainate MI

Conto corrente

Intestatario: Famiglie SMA Onlus
Unicredit Roma

IBAN: IT90K0200805208000003417887
N. Verde donazioni: 800 58 97 67
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Segreteria ed Amministrazione
Orari ufficio:
lunedi-venerdi dalle 09.00 alle 12.00

Telefono +39 02 42444457

Cellulare +39 345 2599975

Fax 178 2712609

Email segreteria@famigliesma.org;
amministrazione@famigliesma.org

Pec famigliesma@pec.it.

Skype segreteriafamigliesma

Servizio Numero Verde - «qualcuno che ti
ascolta e ti sostiene»

Orari ufficio:

lunedi-venerdi dalle 09.00 alle 13.00
lunedi-mercoledi dalle 14.30 alle 18.00

Telefono 800 58 97 38
Email stella@famigliesma.org
Skype stella.famigliesma



