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MODELLO DI RENDICONTO RELATIVO AL CONTRIBUTO 5 PER
MILLE DESTINATO AGLI ENTI DEL TERZO SETTORE (Mod. A)

. Anagrafica

Denominazione sociale FAMIGLIE SMA
(eventuale acronimo e nome esteso)

C.F. dell’Ente 97231920584

con sede nel Comune di LAINATE prov MI
CAP 20045 via RE UMBERTO 1, 103
telefono 02 4244 4457 email amministrazione@famigliesma.org
PEC famigliesma@pec.it
Rappresentante legale ANITA PALLARA C.F. PLL NTA 89E56 A662 Y

. Rendiconto anno finanziario 2020

Data di percezione del contributo 29/10/2021
IMPORTO PERCEPITO 220.015.74 EUR
“ 1. Risorse umane 72.869,37 EUR

(rappresentare le spese nella relazione illustrativa a seconda della causale, per esempio:
compensi per personale; rimborsi spesa a favore di volontari e/o del personale).

2. Spese di funzionamento 12.848,52 EUR

(rappresentare le spese nella relazione illustrativa a seconda della causale, per esempio:
] spese di acqua, gas, elettricita, pulizia; materiale di cancelleria; spese per affitto delle
sedi; ecc.)

3. Spese per acquisto beni e servizi 342500.88 EUR
= (rappresentare le spese nella relazione illustrativa a seconda della causale, per esempio:
acquisto e/o noleggio apparecchiature informatiche; acquisto beni immobili; prestazioni
eseguite da soggetti esterni all’ente; affitto locali per eventi; ecc.)
4. Spese per attivita di interesse generale dell’ente
] (rappresentare le spese nella relazione illustrativa a seconda della causale)
4.1 Acquisto di beni o servizi strumentali oggetto di donazione 79.706,97 EUR
u 4.2 Erogazioni a proprie articolazioni territoriali e a soggetti collegati o affiliati EUR
4.3 Erogazioni ad enti terzi EUR
4.4 Erogazioni a persone fisiche EUR
" 4.5 Altre spese per attivita di interesse generale EUR
5. Accantonamento EUR
(& possibile accantonare in tutto o in parte I'importo percepito, fermo restando per il
soggetto beneficiario I'obbligo di specificare nella relazione allegata al presente
documento le finalita dellaccantonamento. Il soggetto beneficiario & tenuto ad
utilizzare le somme accantonate e ad inviare il modello relativo al’accantonamento
entro 36 mesi dalla percezione del contributo)
TOTALE 220.015,74 EUR

I soggetti beneficiari sono tenuti a redigere, oltre al presente modello di rendiconto, una
relazione che illustri in maniera esaustiva Putilizzo del contributo percepito e un elenco dei
giustificativi di spesa. Si rammenta che i giustificativi di spesa non dovranno essere trasmessi,
bensi conservati presso la sede dell’ente ed esibiti qualora il Ministero ne faccia richiesta.
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Note: Il rendiconto deve essere compilato in modalita digitale cliccando sugli appositi spazi e successivamente stampato, firmato - dal legale
rappresentante - e inviato all'indirizzo PEC rendicontazione5xmille@pec.lavoro.gov.it - completo della relazione illustrativa, della copia del
documento di identita del legale rappresentante e dell’elenco dei giustificativi di spesa.




N,

£} MINISTERO del LAVORO
¢ delle POLITICHE SOCIATT

Il rappresentante legale, con la sottoscrizione del presente rendiconto:

e Dichiara che le spese inserite non siano gia state imputate ad altri contributi
pubblici o privati (c.d. divieto di doppio finanziamento a valere sulla stessa
spesa), se non per la parte residua;

e Attesta l'autenticita delle informazioni contenute nel presente documento e la
loro integrale rispondenza con quanto riportato nelle scritture
contabili dell’organizzazione, consapevole che, ai sensi degli articoli 47 e 76
del d.P.R. n. 445/2000, chiunque rilasci dichiarazioni mendaci, formi atti falsi
ovvero ne faccia uso & punito ai sensi del codice penale e dalle leggi speciali in
materia.

Il presente rendiconto, inoltre, ai sensi dell’articolo 46 del citato d.P.R. n. 445/2000,
deve essere corredato da copia semplice di un documento di identita in corso di
validita del soggetto che lo abbia sottoscritto.
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Note: Il rendiconto deve essere compilato in modalita digitale cliccando sugli appositi spazi e successivamente stampato, firmato - dal legale
rappresentante - e inviato all'indirizzo PEC rendicontazione5xmille@pec.lavoro.gov.it - completo della relazione illustrativa, della copia del
documento di identita del legale rappresentante e dell’elenco dei giustificativi di spesa.



FAMIGLIE SMA VIA RE UMBERTO 1103 20045
CF: 97231920584 LAINATE MI

RELAZIONE ILLUSTRATIVA RENDICONTO 5 PER MILLE ANNO FINANZIARIO 2020

Famiglie SMA & un’associazione riconosciuta iscritta allAnagrafe delle Onlus della regione Lombardia, ha
sede legale nel Comune di Lainate in Provincia di Milano ed € attiva su tutto il territorio nazionale.

Costituita nell’anno 2001, & formata prevalentemente da genitori o altri familiari e amici di bambini affetti da
Atrofia Muscolare Spinale nonché da adulti affetti dalla medesima patologia, &€ comunque aperta a tutti coloro
che ne condividono le finalita. L’associazione € dotata di personalita giuridica.

L’Associazione non ha fini di lucro, & apolitica, aconfessionale e la sua struttura € democratica. Essa persegue
esclusivamente finalita di solidarieta sociale con attivita che interessano i settori di: assistenza sanitaria,
assistenza sociale e socio-sanitaria, beneficenza, ricerca scientifica di particolare interesse sociale svolta
direttamente da fondazioni ovvero da esse affidata a universita, enti di ricerca e altre fondazioni che la
svolgono direttamente, prevalentemente nel campo della SMA e comunque tutte quelle attivita direttamente
connesse a quelle istituzionali.

A seguito dell’entrata in vigore del “Codice del Terzo Settore” di cui al D.Igs. 117/2017, in data 8 giugno 2019,
'assemblea straordinaria di Famiglie SMA ha deliberato I'approvazione alle modifiche statutarie in
adeguamento alle nuove disposizioni contenute nel codice stesso e la trasformazione in Associazione di
Promozione Sociale, subordinata all’avvenuto perfezionamento dell’iscrizione dell’Ente nel Registro Unico
Nazionale del Terzo Settore (RUNTS). La domanda di iscrizione al RUNTS & stata effettuata in data 21 ottobre
2022 tramite Notaio.

Ai sensi dell’art. 5 D. Lgs 117/2017 le attivita si configurano tra le seguenti attivita di interesse generale:

a) interventi e servizi sociali;

c) prestazioni socio-sanitarie;

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;

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.

Nello specifico, tra le principali finalita dell’associazione vi sono la promozione della tutela, dell'assistenza e
della cura dei malati di Atrofia Muscolare Spinale (di seguito, SMA), il supporto alle persone affette da SMA e
alle rispettive famiglie; la sensibilizzazione dell'opinione pubblica e delle istituzioni; la promozione alla
partecipazione di ricercatori e centri clinici a sperimentazioni cliniche sulla SMA, l'intraprendere ogni altra
iniziativa volta a migliorare la qualita della vita delle persone affette da SMA e delle loro famiglie; I'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; il promuovere in Italia e all'estero la ricerca scientifica sullo
studio e sul trattamento della SMA.

I1 29 ottobre 2021 & stata erogata la somma di 220.015,74 euro quale quota del 5 per mille per I'anno finanziario
2020. Come da indicazioni ministeriali il Consiglio Direttivo ha previsto che dette somme fossero utilizzate per
coprire parte dei costi sostenuti per il funzionamento e la realizzazione di attivita direttamente riconducibili alle
finalita e agli scopi istituzionali dell’associazione.
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Risorse umane

In dettaglio:

- spese relative al personale dipendente per un ammontare di 61.462,69 euro, che si riferiscono ai
costi sostenuti per il pagamento dello stipendio, il versamento di contributi INPS, tributi, assistenza
sanitaria integrativa, TFR e formazione continua lavoratori per il periodo da dicembre 2021 a luglio
2022; il CCNL applicato & quello del settore Terziario Confcommercio, per uno dei quattro dipendenti
il TFR viene conferito in fondo di previdenza complementare; le risorse sono cosi suddivise:

» due rapporti di lavoro a tempo indeterminato con la qualifica di impiegato a 40 ore settimanali
(full time) con una risorsa a mansione di segreteria ed una a mansione amministrativa,

* unrapporto di lavoro a tempo indeterminato con la qualifica di impiegato a 30 ore settimanali
(part time) con mansione di centralinista,

« un rapporto di lavoro a tempo determinato con la qualifica di impiegato a 20 ore settimanali
(part time) con mansione di centralinista;

- spese relative ai volontari per un ammontare di 11.406,68 euro, nello specifico:

* rimborsi spese sostenute personalmente a fini istituzionali per la partecipazione ad
eventi/congressi/attivita nel periodo da dicembre 2021 a luglio 2022, compresi vitto, alloggio
e trasferta,

» assicurazione obbligatoria volontari come previsto dal CTS art. 18 c.1, contro infortuni e
malattie connessi allo svolgimento dell’attivita di volontariato, responsabilita civile verso terzi
comprensivo di RC generale, RCT, RCO, RC Patrimoniale versata a marzo 2022,

» spese per viaggi effettuati nello svolgimento di attivita istituzionali ed in particolare ticket
ferroviari e aerei, hotel e pasti per il periodo da dicembre 2021 a luglio 2022.

I rimborsi spese ed i viaggi istituzionali si riferiscono ai costi sostenuti in attivita istituzionali di 2
consiglieri, il presidente ed un vice presidente derivanti da 15 viaggi nelle citta di Roma, Milano,
Catania e Bagheria.

Spese di funzionamento

In dettaglio:
- spese di acquisto materiale e cancelleria per un ammontare di 425,10 euro, si riferiscono a parte
delle spese sostenute a tale titolo da gennaio a giugno 2022;

- canone servizi telefonia mobile/internet per un ammontare di 519,62 euro, si riferiscono a parte delle
spese sostenute a tale titolo per il periodo da gennaio a luglio 2022, per i quattro cellulari dei
dipendenti (segreteria, amministrazione e due centralinisti) ed una postazione Router - Hotspot
mobile;

- spese per funzionamento della sede legale dell’ente a Lainate (MI) in via Re Umberto | 103, effettuate
tra dicembre 2021 e luglio 2022, nello dettaglio:

» tassa dei rifiuti comunale per un ammontare di 35,00 euro;

* polizza incendi e rischi tecnologici sulla sede, comprensiva di assicurazione incendio locali,
contenuto, ricorso terzi, spese di demolizione, sgombero e rischi tecnologici, per un
ammontare di 191,38 euro;

* canone locazione sede e spese parti comuni, per un ammontare di 9.050,80 euro;

» canone fornitura elettricita per un ammontare di 512,00 euro;

» spese servizio pulizia sede effettuato da cooperativa sociale, per un ammontare di 1.281,00
euro;

» canone servizi telefonia/banda/noleggio router per un ammontare di 833,62 euro.

Si specifica che per i locali adibiti a sede legale, I'ente ha stipulato un contratto di sublocazione della

durata di 4 anni con decorrenza dal 01/12/2019, correttamente registrato presso I'Agenzia delle
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Entrate in data 20/12/2019 al n. di protocollo 19122018272855003.

Spese per acquisto di beni e servizi

In dettaglio:

spese sostenute per servizi congressuali e ristorativi, camere e noleggio con conducente inerenti alla
realizzazione e lo svolgimento dell’Annual Meeting SMAEurope tenutosi a Roma il 9 e 10 giugno 2022
nell’ambito del progetto SMAEurope, per un ammontare di 4.012,00 euro sostenute tra maggio e
giugno 2022. Nel 2008 la nostra Associazione € entrata a far parte del progetto SMA Europe, un
progetto federativo sostenuto attualmente da 20 Associazioni di pazienti e Fondazioni che si occupano
di atrofia muscolare spinale in Europa. L’obiettivo di SMA Europe €& quello di fornire una piattaforma
di confronto volta a stimolare la cooperazione tra le organizzazioni, per valorizzare e sostenere gli
sforzi di ciascuna - e accelerare percorsi di ricerca traslazionale in ambito di SMA - e promuovere la
cura delle persone con SMA. Dal 2008, grazie ai fondi investiti dalle organizzazioni che la
compongono, SMA Europe ha finanziato numerosi progetti di ricerca, presentati a fronte di un bando
ufficiale e selezionati da una Commissione di esperti;

spese sostenute tra dicembre 2021 e febbraio 2022 per la realizzazione della campagna di Raccolta
fondi di Natale per un ammontare di 10.940,53 euro; si riferiscono ai costi relativi allacquisto delle
palline di Natale per le giornate di piazza, i compensi per le prestazioni professionali di un grafico e
un social media manager, la promozione social e le spedizioni del materiale nelle piazze;

spese sostenute tra febbraio ed aprile 2022 per la realizzazione della campagna di Raccolta fondi di
Pasqua per un ammontare di 18.624,85 euro; si riferiscono ai costi relativi all’acquisto, 'imballaggio
e la spedizione degli ovetti di cioccolato per le giornate di piazza e il compenso per le prestazioni
professionali di un grafico;

spese sostenute a febbraio 2022 per la realizzazione della pagina web relativa al Convegno annuale
di Famiglie SMA, per un ammontare di 782,00 euro; si riferiscono al compenso per le prestazioni
professionali di un informatico per adeguamento della pagina del sito famigliesma.org;

spese per servizi di segreteria, in particolare spedizione postale, copisteria, canone servizi posta
elettronica e PEC dell’ente, per un ammontare di 759,92 euro, sostenuti da dicembre 2021 a luglio
2022;

spese per servizi e consulenze generali sostenuti tra dicembre 2021 e luglio 2022 per un ammontare
di 6.924,80 euro, cosi ripartite:

+ spese compensi per prestazioni professionali inerenti I'attivita di gestione dell’ente, in
particolare un notaio per vidimazione Libri sociali, un avvocato con l'incarico annuale di
organismo di vigilanza, uno studio paghe per 'elaborazione, il calcolo e la stampa cedolini
paga dipendenti,

» spese relative ad adempimenti a carico delle aziende in materia di sicurezza sul lavoro (D.lgs
81/08), in particolare visite periodiche e sorveglianza sanitaria annuale, incarico annuale
RSPP esterno, diritti e attivita di sorveglianza e controllo estintore nei locali sede legale,
acquisto dispositivi di protezione personale per i dipendenti (mascherine FFP2),

+ spese per servizi di spedizione pacchi e taxi, materiale pubbliche relazioni, servizi
congressuali svolgimento Assemblea Soci del 04/06/2022 a Roma,

» spese relative a licenze antivirus, Membership Fee spedizioni, rinnovo Codice LEI per la
gestione dei depositi amministrativi dell’ente presso Intesa Sanpaolo;

spese relative al canone mensile della piattaforma GoToWebinar per un ammontare di 303,78 euro
sostenute a febbraio 2022 per la realizzazione del “Webinar di presentazione sulle modalita di

pag 3/5



FAMIGLIE SMA VIA RE UMBERTO 1103 20045
CF: 97231920584 LAINATE MI

accesso alla terapia Risdiplam” tenutosi a febbraio, per un confronto tra famiglie e medici esperti,
mirato a informare e sensibilizzare affetti, famiglie e opinione pubblica;

spese per servizi e consulenza comunicazione sostenute tra dicembre 2021 e luglio 2022 per un
ammontare di 6.556,00 euro; si riferiscono ai compensi per prestazioni servizi professionali di attivita
di ufficio stampa da parte di un’agenzia di comunicazione, dall’opera di un social media manager per
la gestione delle pagine social istituzionali e dall’opera di un grafico per la realizzazione di materiale
di comunicazione per informare su vita associativa ed attivita;

spese per servizi e consulenza informatica sostenute tra dicembre 2021 e giugno 2022 per un
ammontare di 5.206,00 euro; si riferiscono ai costi relativi a prestazioni professionali di un IT
Developer e ad una Web Designer per la gestione e mantenimento del sito web famigliesma.org e
I'’APP istituzionale;

spese per servizi privacy per un ammontare di 481,00 euro; si riferiscono ai costi sostenuti a tale
titolo nel periodo di maggio 2022 per I'acquisto di un servizio di Privacy & Cookie Policy Generator e
Content Solution di lubenda per il mantenimento del sito web istituzionale famigliesma.org conforme
al GDPR - Regolamento (UE) 2016/679.

Spese per attivita di interesse generale dell’ente

In dettaglio:
Acquisto di beni o servizi strumentali oggetto di donazione

spese per un ammontare di 40.378,68 euro sostenute nel periodo da dicembre 2021 a luglio 2022,
per la realizzazione delle attivita del servizio Numero Verde Stella e relative ai costi del canone di
utilizzo del numero verde gratuito, ai costi del servizio di Posta Elettronica Certificata del servizio e
dello sportello legale, ai costi per il compenso di 8 consulenti, che hanno il compito di affiancare e
supportare le due risorse dipendenti nello svolgimento delle attivita si assistenza. |l servizio mette a
disposizione un call center gratuito 800.589.738 dedicato alle persone con malattie neuromuscolari,
ai loro famigliari, agli operatori socio assistenziali e scolastici, con [I'obiettivo di
rispondere/assistere/informare/indirizzare/coinvolgere/valutare il bisogno dell'utente ed in caso di
necessita, coinvolgere i consulenti operanti nei vari ambiti legati alla malattia quali: normativo,
sociale, psicologico, genetico e ricerca. Come gia per il servizio di assistenza, anche la prestazione
dell’'eventuale consulente viene offerta gratuitamente all’associato e alla sua famiglia: nell’'anno 2021
le consulenze effettuate sono state 353 per il solo Call center Numero Verde. La spesa risulta cosi
suddivisa:

» un team di 3 avvocati che offrono consulenza legale stragiudiziale di primo livello, fornendo
informazioni, pareri e supporto all'associato per il disbrigo di qualsiasi pratica
burocratica/amministrativa relativa alla disabilita e di secondo livello, occupandosi della
redazione di diffide e di ogni ulteriore tentativo di soluzione stragiudiziale di controversie
insorte in relazione alla disabilita, spesa di 8.435,68 euro;

* un fiscalista che fornisce informazioni, pareri e supporto all'associato per il disbrigo di
qualsiasi pratica fiscale relativa alla disabilita e che si occupa della stesura di
approfondimenti di natura fiscale relativa a tematiche collegate alla disabilita, spesa di
1.133,60 euro;

* un team di 2 psicologi/psicoterapeuti per terapia, coordinamento e supervisione attivita
educativa e counseling psicologico nell’ambito sei servizi del Numero Verde, compresi il
progetto Scuola e Assistenza alla persona con SMA, spesa di 24.314,03;

» un counselor per I'accoglienza di famiglie con nuova diagnosi presso le strutture ospedaliere
e la gestione e supervisione di incontri di gruppi di genitori online, spesa di 2.058,75 euro;

* un consulente coordinatore dei rapporti con le istituzioni scolastiche, spesa di 3.733,00 euro;

» il canone per i servizi telefonici dedicati e di centralino, per una spesa di 691,54 euro;

» il canone per il servizio della PEC utilizzata per le comunicazioni formali con le
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amministrazioni pubbliche su mandato delle famiglie, per una spesa di 12,08 euro

- spese per un ammontare di 39.328,29 euro sostenute nel periodo da novembre 2021 a luglio 2022
per la realizzazione, produzione e distribuzione gratuita della rivista trimestrale istituzionale
SMAgazine a soci, benefattori e simpatizzanti, per informare su attivita associative e ricerca, con
rubriche relative a tematiche legali, fiscali, psicologiche ed interviste alle famiglie. L'importo si
riferisce a quanto in parte versato a tale titolo e cosi ripartito:

+ prestazione professionale di un giornalista iscritto all'albo, per Cessione diritto d'autore e
redazione di articoli giornalistici, spesa di 7.802,00 euro;

» spedizione a soci, benefattori, simpatizzanti, studi medici e ospedali, spesa di 11.307,86
euro;

« costi di tipografia per progettazione grafica, stampa ed imbustamento da parte, per un
ammontare di 20.218,43 euro.

Data, 28/10/2021
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