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LETTERA DEL
CONSIGLIO
DIRETTIVO

Un nuovo anno é trascorso, all'insegna dell'impegno costante
nelle sfide quotidiane, con lo sguardo rivolto agli obiettivi della
scienza, dell’etica e dell’uguaglianza. L’Associazione continua
a mantenersi un punto di riferimento non solo per la nostra
comunita, ma anche per i centri clinici e la rete di
associazioni.

In un contesto storico complesso, proseguiamo il nostro
impegno anche a livello internazionale. La fatica & ripagata
dai traguardi raggiunti e, soprattutto, dalla gioia di chi ne
beneficia.

Guardando al futuro, la prima sfida sara consolidare il nostro
ruolo e rispettare gli impegni assunti con i Centri Clinici NeMO e
con gli altri centri, a partire dal SAPRE: vogliamo continuare a
essere il loro punto di riferimento per la nostra patologia.

Sempre piu, inoltre, saremo chiamati a occuparci delle tematiche
della vita quotidiana — dalla vita indipendente alla scuola, dallo
sport ai viaggi, fino al lavoro — perché una nuova generazione di
bambini e ragazzi, anche con SMA 1, si affaccia al mondo con
aspettative e risorse inedite.

Si tratta di una novita assoluta nella storia della SMA. Oggi poter
contare su terapie efficaci, centri specializzati e una presa in
carico capace di garantire maggiore stabilita sul piano clinico
rappresenta un progresso straordinario.

Allo stesso tempo, resta fondamentale continuare a lavorare
affinché il mondo in cui viviamo sia davvero accessibile e
pienamente fruibile da tutte e tutti.

Il Consiglio Direttivo di Famiglie SMAAPS ETS



NOTA
METODOLOGICA

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

Esso € redatto secondo le Linee guida per la redazione del
Bilancio Sociale degli enti del terzo settore emanate dal
Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali il 4 luglio 2019.

Il documento si conforma ai principi di redazione del Bilancio
Sociale indicati nelle Linee Guida: rilevanza, completezza,
trasparenza, neutralita, competenza di periodo, comparabilita,
chiarezza, veridicita e verificabilita, attendibilita e autonomia delle
terze parti.

Il Bilancio Sociale rendiconta tutta I'attivita dell’Associazione, con
particolare riferimento alle sue finalita. |l periodo di riferimento della
rendicontazione é I'anno 2025, (dal 1 gennaio al 31 dicembre), che
coincide con il periodo del bilancio d’esercizio. Questo documento
accompagna e completa, senza sostituirlo, il bilancio economico.
Per la redazione, sono stati coinvolti tutti i settori dell’ente attraverso
interviste e somministrazione di questionari di raccolta dati.

Il documento €& strutturato in 7 capitoli: Informazioni generali
sull’ente; Struttura, governo e amministrazione; Le persone che
operano per I'ente; Obiettivi, attivita, risultati; Situazione economico
finanziaria; Regolamenti, procedure di controllo e verifica;
Monitoraggio svolto dall’Organo di controllo.

Il documento & pubblicato sul sito www.famigliesma.org e ne verra
data comunicazione ai soci tramite newsletter dell’ente.


http://www.famigliesma.org/




INFORMAZIONI GENERALI SULLENTE



| NUMERI DEL 2025

Identita
485 soci
34 volontari
55 volontari occasionali sul territorio
4 dipendenti

25 consulenti

Attivita

1 convegno

7 webinar SMAprof e 1 webinar CAA
4 uscite SMAgazine

6 progetti interni attivi

3 campagne di raccolta fondi occasionali

1 campagna nazionale informativa

Servizi e assistenza

1 Servizio integrato assistenziale
Call center socio assistenziale
Consulenza legale
Consulenza fiscale
Consulenza psicologica/counseling
Consulenza CAA
411 consulenze call center
277 colloqui pscicoterapia/counselor
90 consulenze legaleffiscale e CAA
12 scuole partecipanti

7 incontri di gruppo online per genitori



LE ORIGINI E IL QUADRO NORMATIVO

FAMIGLIE SMAAPS ETS
SEDE LEGALE: Via Re Umberto | 103, 20045 Lainate Ml
Codice Fiscale: 97231920584 - P. IVA: 10925800962

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

Dal 01/12/2022 I'associazione € iscritta al Registro unico
nazionale del Terzo settore di cui all’art. 45 D.Lgs. del 3 luglio
2017 n. 117, come “FAMIGLIE SMA APS ETS”, al rep. n.
58167 nella sezione “b — Associazioni di promozione sociale”
art. 46 comma 1 D.lgs del 3 luglio 2017 n. 117.

Famiglie SMA APS ETS nasce come Associazione senza
scopo di lucro tra genitori o altri familiari e amici di bambini con
Atrofia Muscolare Spinale nonché adulti con la medesima
patologia ed opera secondo quanto regolamentato dal Decreto
Legislativo 4.12.1997 n.460, all'art. 10.

Famiglie SMA é 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).

Dando seguito alle modifiche in materia di Terzo Settore
introdotte con il CTS, il Consiglio Direttivo ha provveduto a
redigere un nuovo statuto che prevedesse la trasformazione
dellente in Associazione di Promozione Sociale. Statuto
approvato I'8 giugno 2019 dai soci in assemblea
straordinaria alla presenza di un Notaio.

Successivamente all’'operativita del Registro Unico Nazionale
del Terzo settore (RUNTS) avvenuta in data 23 novembre
2021 e alla pubblicazione il 28 marzo 2023 dell'elenco degli
enti iscritti nell’anagrafe delle Onlus al 22 novembre 2021 da
parte dellAgenzia delle Entrate, Famiglie SMA ha potuto
dare il via alla procedura per perfezionare la propria
iscrizione al Registro. Iscrizione avvenuta ufficialmente il
01/12/2022 come Associazione di Promozione Sociale —
Ente del Terzo Settore.



LA STORIA: NASCITA ED EVOLUZIONE
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Iscrizione Anagrafe
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Associazione
Riconosciuta

Modifiche allo Statuto
(CTS)

Cambio sede legale
Cambio sede legale

Iscrizione al RUNTS

Ammissione FISH

Roma - via Pianeta Venere

Famiglie SMA viene iscritta al registro delle
ONLUS

Variazioni
Elenchi beneficiari
Roma - via Alberico |l 4

Roma - via Agostino Magliani 82/84

Variazioni

Famiglie SMA acquisisce Personalita
Giuridica

Mod. statuto vigente e approv.
trasformazione in APS

Lainate MI - via Alfonso Lamarmora 7
Lainate MI - via Re Umberto | 103
Famiglie SMA Associazione Promozione
Sociale Ente del Terzo Settore

Socio Federazione ltaliana per i Diritti delle
Persone con Disabilita e Famiglie



MISSIONE

Nata come Onlus nel 2001 e divenuta a fine 2022 Associazione di Promozione Sociale ETS, non ha fini di

lucro, € apolitica, aconfessionale e la sua struttura € democratica.

Essa persegue esclusivamente finalita di solidarieta sociale direttamente connesse a quelle istituzional,

ovvero accessorie in quanto integrative delle stesse, nei limiti consentiti dalle leggi vigenti.

Ai sensi dellart. 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;

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.



MISSIONE

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;
promuovere la presenza sul territorio di referenti dell’ Associazione;
sensibilizzare I'opinione pubblica e le istituzioni pubbliche e private riguardo alle problematiche sociali,
sanitarie e terapeutiche connesse con la SMA;



MISSIONE

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 '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 ltalia 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’

Nel perseguimento degli obiettivi statutari, durante 'anno 2025, ha proseguito nelle attivita di gestione e
realizzazione dei progetti di accoglienza e sostegno delle famiglie con nuove diagnosi, assistenza di minori
attraverso una migliore informazione e sensibilizzazione sia delle famiglie sia degli operatori sanitari; di
progetti rivolti all’autodeterminazione, alla vita indipendente e alle pari opportunita; ha svolto attivita informativa
sugli sviluppi della ricerca scientifica, terapie e ausili disponibili, assistenza pubblica di diritto; nel contempo 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 I'avvio di progetti di screening neonatale.

In accordo alla missione e allo Statuto, Famiglie SMA suddivide i propri interventi su 3 macro aree:
Riabilitazione e assistenza, Informazione e sensibilizzazione, Pari opportunita, effettuando un monitoraggio
continuo sia sul’andamento dei vari progetti, che sul raggiungimento degli obiettivi preposti.

Allo scopo di selezionare adeguatamente i progetti da finanziare, 'associazione € dotata di un Comitato
Scientifico composto da alcuni tra i migliori esperti sulla SMA in Italia e all’estero; sono inoltre ben avviati |
contatti con alcuni dei migliori e piu prestigiosi ospedali pediatrici e centri di ricerca universitaria in Italia.

In particolare, nel corso del 2025 sono state svolte le attivita di seguito sinteticamente riportate per area di
intervento.



AREE DI ATTIVITA

Riabilitazione ed assistenza:
partecipazione ai tavoli di lavoro nazionali con le istituzioni ed internazionali;
promozione delle attivita di ricerca e dei progetti di screening neonatale;
mantenimento e potenziamento sportelli di accoglienza e assistenza generale, legale e fiscale;
prosecuzione delle attivita del Progetto NEWBORN per il supporto delle nuove diagnosi;
sostegno e supporto ai reparti ospedalieri specializzati nella presa in carico delle persone con SMA;
sostegno a progetti sportivi di inclusione.
Informazione e sensibilizzazione:
finanziamento di progetti di comunicazione e informazione;
realizzazione e distribuzione gratuita della rivista associativa;
aggiornamento continuo del sito istituzionale e della APP associativa;
realizzazione di guide, vademecum per la gestione della quotidianita;
ideazione e gestione di campagne di raccolta fondi per il sostentamento delle attivita istituzionali.
Pari opportunita:
promozione e realizzazione del Progetto Scuole Uguali SMA Diversi;
promozione e realizzazione del Progetto Famiglie SMA in cerca d’autore;
promozione e avvio del Progetto SMAschi e femmine: Raccontaci la differenza!



PARTECIPAZIONE A RETI

Famiglie SMA collabora con alcuni dei piu prestigiosi centri clinici e di ricerca del nostro paese, quali:
a Roma: I'Ospedale Pediatrico Bambino Gesu, I'Universita Cattolica e il Policlinico Gemelli— NeMO Roma;
a Milano: I'Ospedale Niguarda Ca' Granda e I'lstituto Neurologico "Carlo Besta"

a Genova: I'Ospedale Pediatrico Gaslini

Centro Clinico NeMO Ancona, Ospedali Riuniti di Ancona
Centro Clinico NeMO Genova-Arenzano, Ospedale di Colletta
Centro Clinico NeMO Brescia, “Spedali Civili”

Centro Clinico NeMO Milano, Ospedale Niguarda Ca' Granda
Centro Clinico NeMO Napoli, Ospedale Monaldi

Centro Clinico NeMO Roma, Policlinico Gemelli

Centro Clinico NeMO Trento, Ospedale Riabilitativo “Villa Rosa”

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 ltalia, con cui ha contribuito a sviluppare o creare progetti comuni, tra i quali:
Registro dei pazienti con malattie neuromuscolari che raccoglie dati anagrafici, genetici e clinici di pazienti affetti da malattie
neuromuscolari e nasce dalla necessita di ordinare ed aggiornare queste informazioni per fini epidemiologici e di ricerca, per
una migliore conoscenza di queste malattie e per accelerare lo sviluppo di nuovi trattamenti. |l progetto € nato dall’alleanza tra
ACMT-Rete, AISLA Onlus, ASAMSI, Famiglie SMA e la Fondazione Telethon, che insieme hanno costituito I'’Associazione del
Registro Italiano dei pazienti con Malattie Neuromuscolari, dedicata allo scopo.



PARTECIPAZIONE A RETI

NINeR “NeMO Institute of Neuromuscular Research”, il primo Istituto in Italia creato per svolgere programmi di ricerca clinica
in ambito pediatrico sulle malattie neuromuscolari avviato da Centro Clinico NeMO e Policlinico Gemelli e reso possibile
grazie al sostegno e alla sinergia delle maggiori Associazioni di genitori con bambini affetti da patologia neuromuscolare e di
quelle impegnate in ambito sociosanitario, che hanno creduto nel valore e nellimportanza del progetto: Famiglie SMA APS
ETS, UILDM, ASAMSI, Wamba Onlus.

I NINeR comprende al suo interno la prima Clinical Trial Unit interamente dedicata al neuromuscolare in ambito pediatrico in
Italia, un’area di 150 mq dove i bambini, insieme alle famiglie, potranno accedere alle cure sperimentali. L'unita prevede un
team multispecialistico preparato per I'attivazione e la diffusione di protocolli e procedure di ricerca che rispondano ai migliori
standard internazionali per lo svolgimento di trial clinici.

Raccomandazioni per gestire 'emergenza in Pronto Soccorso: dalla necessita di saper gestire 'emergenza, 'alleanza delle
competenze multidisciplinari di Famiglie SMA, Centri Clinici NeMO, Societa Italiana di Medicina di Emergenza Urgenza
(Simeu) e la Societa Italiana di Medicina Emergenza Urgenza Pediatrica (Simeup), con il supporto non condizionante di
Roche, ha reso possibile la stesura del primo vademecum per gestire I'atrofia muscolare in medicina d’emergenza e urgenza.

Per la prima volta in ltalia, i Pronto Soccorsi potranno riferirsi a raccomandazioni condivise, proprio per creare
consapevolezza dei bisogni clinici di chi vive con la patologia e intervenire con una sempre piu corretta e puntuale
assistenza. Un lavoro di sinergia che unisce le istanze ed il punto di vista della comunita dei pazienti, con I'esperienza
quindicennale di presa in carico e clinica sulle patologie neuromuscolari, insieme alla competenza di chi tutti i giorni
interviene per la gestione delle emergenze, a garanzia che le raccomandazioni vengano accolte nella buona pratica sul
campo.



PARTECIPAZIONE A RETI

Famiglie SMA & socio promotore di Fondazione Serena ETS con sede a Milano, ente gestore del centro NeMO,
centro clinico poli-specialistico contro le distrofie muscolari e le altre malattie neuromuscolare. Missione della
Fondazione €& prendersi cura, garantendo una migliore qualita di vita alle persone affette da patologie
neuromuscolari altamente invalidanti e di grave impatto sociale, come la SLA, la SMA e le Distrofie Muscolari, e
fornire assistenza sanitaria di eccellenza sostenendo attivamente la ricerca scientifica con 'obiettivo di individuare
e sviluppare terapie efficaci e innovative.

A livello internazionale, Famiglie SMA, fa parte della Federazione Europea SMA Europe, organizzazione no-profit
che raggruppa le organizzazioni di pazienti affetti da atrofia muscolare spinale (SMA) di tutta Europa e lavora per
offrire trattamenti efficaci e cure ottimali a tutti coloro che vivono con la SMA.

Dal 2025 Famiglie SMA & divenuta socio della Federazione Italiana per i Diritti delle Persone con Disabilita e
Famiglie (FISH ETS - https://ffishets.it/), costituita nel 1994, & una organizzazione ombrello cui aderiscono alcune
tra le piu rappresentative associazioni impegnate, a livello nazionale e locale, in politiche mirate all'inclusione
sociale delle persone con differenti disabilita.

| principi della Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita costituiscono un manifesto ideale per la
Federazione e per la rete associativa che vi si riconosce e che individua nella FISH la propria voce unitaria nei
confronti delle principali istituzioni del Paese.



CONTESTO DI RIFERIMENTO

L’Atrofia Muscolare Spinale (SMA) & 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, I'atrofia muscolare spinale (SMA) & una rara malattia
genetica neuromuscolare causata dalla mancanza di un gene SMN1 funzionante, con una conseguente perdita
rapida e irreversibile di motoneuroni, che compromette le funzionalita muscolari incluse respirazione, deglutizione
e il movimento di base.

In Italia & 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 i 25 anni.



DIFFUSIONE

Indicatore Italia Europa
Nuovi nati/anno 40-50 550-600
Incidenza 1 su 10.000 simile
Portatori sani 1 su 40-60 simile
Pazienti totali ~1.200-2.000 ~20.000-30.000 (stima)
Prevalenza ~2,1/100.000 comparabile

Un'indagine online & stata distribuita a 36 centri identificati dal governo italiano come centri di riferimento per
la SMA. Sono stati raccolti dati sul numero di pazienti con SMA suddivisi per eta, tipo, numero di copie del
gene SMN2 e trattamento.

Attualmente, 1.255 pazienti con SMA sono seguiti nei centri italiani, con una prevalenza stimata di
2,12/100.000. Di questi 1.255, 284 erano di tipo |, 470 di tipo I, 467 di tipo Ill e 15 di tipo IV, con prevalenze
stimate rispettivamente di 0,48, 0,79, 0,79 e 0,02/100.000. Sono stati inclusi anche 3 pazienti con SMA 0 e 16
pazienti presintomatici. Circa I'85% dei pazienti riceveva uno dei trattamenti disponibili. La percentuale di
pazienti trattati diminuiva con la gravita decrescente (SMA I|: 95,77%, SMA Il: 85,11%, SMA lll: 79,01%).

fonte: Neurology® Volume 100 « Number 11 « March 14, 2023 https://www.neurology.org/doi/10.1212/WNL.0000000000201654
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TERAPIE ATTUALI

. . . N . Luogo di
Nome Azienda Tipo terapia Approvazio  Tipo di SMA Et.a/.peso_ .T!po . somministraz Dosi Modalita di accesso
ne AIFA trattata somministrazione somministrazione ione
4 dosiin9 . C .
. tutti i pazienti nei centri
. . . . e C . centro settimane, L . .
Spinraza Biogen Farmacologica Si tutti i tipi senza limiti via Intratecale specialistici o designati sul

specialistico  seguiti da una o . .
. . territorio della proria regione
dose ogni 4 mesi

tutti i pazienti nei centri
centro

Zolgensma  Novartis Genica Si SMA1eSMA 2 finoai13,5Kg via endovenosa e 1 sola specialistici o designati sul
specialistico o ; )
territorio della propria regione

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

via orale o tramite
Risdiplam Roche Farmacologica Sl tutti i tipi senza limiti sondino domicilio
nasogastrico

forma liquida -
quotidianamente

ESISTE UNA CURA PER LA SMA? Non esiste una terapia efficace in assoluto, ma una risposta adatta al quadro
clinico del paziente. Purtroppo la SMA non e 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 quando si affaccia per la prima volta una terapia farmacologica a oggi quindi se ne possono contare ben
tre: nessuna € la Cura definitiva, ma tutte sono opzioni terapeutiche tanto piu efficaci quanto prima vengono
somministrate.

Le pubblicazioni scientifiche confermano che in tutti i casi i farmaci mostrano una minore efficacia se si interviene
in una fase conclamata della malattia. Per questo I'associazione si batte da tempo per lo screening neonatale
esteso in tutta Italia per consentire una diagnosi precoce della patologia.



STRUTTURA, GOVERNO E
AMMINISTRAZIONE



| SOCI DI FAMIGLIE SMA APS ETS

| soci di Famiglie SMA sono: persone con SMA (affetti) e relativi genitori e/o familiari, amici-simpatizzanti e piu in
generale quanti condividono le finalita dell’'associazione. Nell'anno 2025 i soci regolarmente iscritti sono stati 485.

n. % sul totale 2025 2024 2023 2022 2021 2020 2019 2018 2017 2016
Affetti 104 21% N° soci 485 478 459 425 376 319 345 351 440 370
Genitori 324 67% Affetti 104 97 92 83 68 57 53 52 63 54
Eamiliari 31 6% Genitori 324 326 319 274 274 227 250 262 337 281
Familiari 31 28 23 22 22 22 26 25 30 28
Amic 26 5% Simpatizzanti 26 27 25 12 12 13 16 12 10 7
Totali 485 100% * confronto con gli anni precedenti
n. soci .
n.soci  genitoriffa . generale % sul N° soci
affetti m|I|:ir‘|jliam| totale
SMA1 10 158 168 34,6%
SMA2 45 146 191 39,4%
SMA3 40 41 81 16,7%
SMA4 2 2 0,4%
altra forma 4 7 11 2,3%
non specificata 3 1 4 0,8%

puri simpatizzanti 28 28 5.8% 2025 2024 2023 2022 2021 2020 2019 2018 2017 2016



| SOCI: LADISTRIBUZIONE TERRITORIALE

Regione

ABRUZZO
BASILICATA
CALABRIA
CAMPANIA

EMILIA ROMAGNA
FRIULI VENEZIA GIULIA
LAZIO

LIGURIA
LOMBARDIA
MARCHE

MOLISE
PIEMONTE

PUGLIA
SARDEGNA
SICILIA

TOSCANA
TRENTINO ALTO ADIGE
UMBRIA

VALLE D'AOSTA
VENETO
SVIZZERA

REGNO UNITO
REP. POP. CINESE
Totale complessivo

n. soci

19
33
28
54

107

485

% sul tot

1,65%
0,41%
3,92%
6,80%
5,77%
1,03%
11,13%
1,86%
22,06%
2,89%
0,41%
9,48%
8,04%
2,47%
5,98%
4,12%
1,65%
1,44%
0,00%
8,25%
0,21%
0,21%
0,21%
100,00%

ABRUZZO
BASILICATA
CALABRIA
CAMPANIA
EMILIA ROMAGNA

FRIULI VENEZIA...

LAZIO
LIGURIA
LOMBARDIA
MARCHE
MOLISE
PIEMONTE
PUGLIA
SARDEGNA
SICILIA
TOSCANA

TRENTINO...

UMBRIA

VALLE D'AOSTA
VENETO
SVIZZERA
REGNO UNITO

REP. POP....

40 60

33
28

54

46
39

29

40

*in evidenza le regioni con maggior e minor numero di associati
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L'ATTO COSTITUTIVO E LO STATUTO

L'atto costitutivo e lo statuto sono due documenti fondamentali per la creazione e la regolamentazione di

un'associazione del terzo settore (ETS) o di una no profit. Nello specifico:

« atto costitutivo: € il documento formale che sancisce la nascita dell'associazione. In esso vengono
indicate le informazioni di base sull'associazione, come il nome, la sede, gli scopi sociali e i fondatori. L'atto
costitutivo stabilisce le intenzioni dei soci di costituire una persona giuridica senza scopo di lucro e viene
firmato dai soci fondatori. E un atto pubblico che, insieme allo statuto, deve essere registrato presso
I'’Agenzia delle Entrate per ottenere la personalita giuridica.

« statuto: € il documento che disciplina il funzionamento dell'associazione, stabilendo le regole interne e la
gestione delle attivita. Lo statuto definisce I'oggetto sociale (cosa fa I'associazione), i diritti e doveri dei soci,
le modalita di convocazione e svolgimento delle assemblee, la durata delle cariche sociali, le regole per
'eventuale scioglimento dell'associazione, ecc. E un documento essenziale per garantire che I'associazione
operi in modo trasparente e conforme alla normativa.

In sintesi, I'atto costitutivo sancisce la creazione dell'associazione, mentre lo statuto ne regola il funzionamento

interno e le modalita operative. Entrambi sono necessari per dare vita a un ETS e garantirne la legalita e |l

buon governo.

Lo Statuto € in pratica il contratto con il quale i soci convengono in merito alle regole fondamentali sulla vita
dell’ente, il suo funzionamento, I'ordinamento interno e gli scopi sociali.

Nello Statuto sono infatti contenute tutte le regole generali sulla vita quotidiana e associativa dell’ente ed € in
questo documento che vengono definite in modo dettagliato le attivita che I'ente svolge in relazione al suo
scopo sociale. Tra queste, vi deve essere inoltre una descrizione sulle modalita di finanziamento e di raccolta
di fondi.

Lo Statuto pud essere modificato dal’Assemblea con i quorum costitutivi e deliberativi riportati nello stesso,
con le stesse modalita con cui é stato redatto I'Atto costitutivo, quindi: scrittura privata registrata, scrittura
privata autenticata o atto pubblico, in quanto ne & parte integrante.



LO STATUTO DI FAMIGLIE SMA APS ETS

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

Per la modifica dello Statuto o di scioglimento e liquidazione dellAssociazione viene convocata I'assemblea
straordinaria; nei i casi di modifica, 'assemblea delibera con la maggioranza dei 2/; (due terzi) dei soci intervenuti
in assemblea, per lo scioglimento dell’Associazione e la devoluzione del patrimonio occorre il voto favorevole di
almeno % (tre quarti) dei soci. Non essendo nello statuto indicato il quorum «rafforzato» di presenze per le
modifiche statutarie e scioglimento, il CTS prevede che si faccia riferimento al c.c. per cui per la validita della
convocazione € necessaria la presenza dei % (tre quarti) degli associati.

Quando Come Chi Tipo Cosa
05/07/2001 ATTO COSTITUTIVO Soci Fondatori NASCITA Costituzione dell'associazione Famiglie SMA Onlus
e STATUTO
04/07/2004 STATUTO Assemblea soci  VARIAZIONI Modifiche Statutarie
22/12/2015 STATUTO Assemblea soci VARIAZIONI Modifiche Statutarie
10/10/2018 STATUTO Assemblea soci NATURA Famiglie SMA acquisisce Personalita Giuridica - Associazione Riconosciuta
08/06/2019 STATUTO Assemblea soci  VARIAZIONI Modifiche ai sensi CTS dello Statuto vigente e approvazione Nuovo Statuto con

trasformazione in APS

01/12/2022 STATUTO Assemblea soci NATURA Iscrizione al RUNTS - Nasce Famiglie SMA APS ETS Associazione di promozione sociale



GLI ORGANI DELL'ASSOCIAZIONE

Sono organi dell’Associazione:
I’Assemblea;
il Consiglio Direttivo;
il Presidente;
I’Organo di Controllo;
I’Organo di Revisione Legale dei Conti;
| Vice-Presidenti nel numero massimo di due;
Il Tesoriere;
il Collegio dei Probiviri;

il Comitato Scientifico.



IL SISTEMA DI GOVERNO E DI 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 I'eventuale scioglimento dell’Associazione.

Consiglio Direttivo

Guida l'associazione: &€ composto da un minimo di cinque membri ad un massimo di undici membri, nominati dall' Assemblea,
scelti tra i Soci ordinari; rimane in carica per 3 anni; decide delle risorse economiche e finanziarie; coordina e dirige lo svolgimento
delle attivita dell’Associazione; predispone il Rendiconto Annuale o Bilancio.

Presidente, Vice-presidente e Tesoriere

Sono eletti dai consiglieri tra i loro membiri: il Presidente rappresenta legalmente con potere di firma I'Associazione e ad esso
spettano i poteri di amministrazione ordinaria; il Vice Presidente assume le veci del Presidente in caso di dimissioni o di
impedimento grave; il Tesoriere cura i movimenti di cassa, vista e da corso ai mandati di pagamento, provvede all'incasso delle
quote associative. Le cariche sono gratuite.

Organo di Controllo e Revisione Legale dei Conti

Organo di controllo: in forma monocratica o collegiale (tre membri), viene eletto dal’Assemblea e rimane in carica 3 anni; i membri sono
soggetti di cui all’art. 2397, c. 2, del CC. Ad esso ¢é affidata anche la revisione legale dei conti quando iscritto nell’apposito registro. Vigila
sullosservanza della legge e dello Statuto e sul rispetto dei principi di corretta amministrazione.

Collegio dei Probiviri

Organo di controllo: se nominato, € composto da tre membri, scelti dal’Assemblea; la carica &€ incompatibile con qualsiasi altra
carica all'interno dell’ente; esso si adopera in caso di controversie tra gli organi dell’Associazione e nellAmbito dei rapporti tra
ente ed associati. Famiglie SMA non ha il Collegio dei Probiviri.

Comitato Scientifico

Organo consultivo: E composto da un minimo di cinque membri ad un massimo di sette membri, nominati dal Consiglio Direttivo

e scelti tra ricercatori riconosciuti a livello internazionale, nei campi della genetica, della neurologia e di altre discipline mediche
rilevanti la ricerca e le sperimentazioni cliniche. Esprime parere non vincolante in ordine alle attivita, se interpellato. Le cariche
sono gratuite.




GLI STAKEHOLDER

Famiglie SMA ha avviato un percorso di dialogo, collaborazione e coinvolgimento dei portatori d’interesse ponendo al centro I'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.

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, RAI, Mediaset e La7, numerose testate giornalistiche cartacee e web tra le quali: Corriere della Sera, La Repubblica, Il
Sole 24 Ore, MR Comunicazione, New Business (CAF), Internazionale, AdnKronos, La Freccia, Vita

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, SIMEU, SIMEUP, S.A.P.R.E., UILDM, AISLA, ASAMSI, O.Ma.R , LEDHA, A.l.LF.A., NeMOLab, Fondazione Roche, Fondazione Serena Onlus,
Fondazione Telethon, Universita Cattolica del Sacro Cuore, FISH)

Istituzionali e di governo - Soci e Consiglio Direttivo, Organo monocratico di controllo e revisore, Organismo di vigilanza, Comitato Scientifico, OIV
Contribuiscono a gestire ed amministrare I'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.

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».
(in particolare Roche S.p.A., Novartis Farma spa, Biogen lItalia srl , Rarelab srl, M.T. Acciai srl, Soitra spa, Salva spa, A. Leasing spa)

Fornitori di input - Testimonial
v'Vittorio Brumotti — testimonial e amico di Famiglie SMA dal 2012, da anni sostiene in ogni modo i sogni dei nostri bambini
v'Lucia Ocone- testimonial della Campagna nazionale 2025

Destinatari - Affetti SMA e famiglie, Comunita

Costituiscono i destinatari delle attivita che I'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 |l
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 invitate a partecipare la
referente della segreteria, e la referente del’amministrazione nonché del personale e RPD, al fine di monitorare
I'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 alle referenti delle aree di interesse e alla Presidenza, lavorando, in
autonomia e in team, per il raggiungimento degli obiettivi stabiliti nei piani di lavoro.

Per I'esercizio delle attivita, 'ente si avvale inoltre di collaboratori esterni e consulenti che operano in sinergia con
volontari e personale.



| VOLONTARI DI FAMIGLIE SMA APS ETS

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

dal Consiglio Direttivo: composto dal Presidente, dal vice-Presidente, dal Tesoriere, e dagli altri 2 consiglieri
eletti dallassemblea dei soci a giugno 2023, in precedenza erano 8. | 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 Fondi;

dal gruppo dei Referenti Regionali: composto da 22 soci attivi sul territorio e punto di riferimento per gli
associati della loro regione;

dai delegati presso fondazioni e federazioni anche estere composto da 2 membri del direttivo e 2 soci
esperti;

dal gruppo dei collaboratori per lo SMAgazine: composto da 4 soci senior, 2 socie junior che si occupano
delle Riviste e 2 giovani volontari che saltuariamente si occupano di giochi;

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

dal Organo Monocratico di Controllo e Revisore Legale: composto 1 revisore legale dei conti che opera
gratuitamente come volontario;

dai volontari sul territorio: soci, famiglie e amici che collaborano alla realizzazione dei progetti di assistenza,
alla redazione della rivista associativa e, durante le campagne di informazione e sensibilizzazione, si
attivano per promuovere le iniziative e organizzare le raccolte fondi



| VOLONTARI: 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 'associazione ha usufruito gratuitamente e che per 'anno 2025 pud essere quantificata in un
totale di 146.906 euro risparmiati grazie a dedizione, volonta ed impegno dei nostri volontari.

Descrizione

Quantificazione costi Giorni (*) costo uomo 100 euro /lordo/giorno

risparmiati
(**) costo uomo 200 euro /lordo/giorno
Una media di 9 giorni ogni bimestre dedicati da consiglieri e membri esterni alle riunioni del direttivo, quantificati in 3 ore
4.200,00 € 42 T . .
occupate da 5 effettivi piu 2 esterni al mese (*)
16.950,00 € 170 Una media di poco meno di 5 ore a settimana dedicati da 5 membri del direttivo all'attivita dell’'organo di amministrazione (*)
28.800,00 € 288 Una m'ecya*dl 1 giorno al mese dedicati dai 22 delegati regionali ad attivita di rappresentanza, attivita istituzionali e rapporti con
le famiglie(*)
1.800,00 € 18 Attivita di partecipazione a convegni e rapporti con 'estero effettuati dai 2 membri del direttivo delegati presso SMAEurope(*)
Attivita di redazione rivista SMAgazine effettuata da 3 memobri del direttivo delegati e 3 soci volontari con continuita piu 2
2.212,50 € 22 oy
saltuari (*)
3.600,00 € 36 Attivita istituzionale soci volontari per rappresentanza eventi/incontri (*)
45.000,00 € 253 Attivita glornallera di dirigenza pari ad un impiego part time al 75% di quadro 3° settore, svolta dal presidente (da contratto di
categoria)
30.000,00 € 253 Attivita glornallera di dirigenza pari ad un impiego part time 50% di quadro 3° settore, svolta dal vice presidente (da contratto di
categoria)
Attivita giornaliera part time 30% di consulenza alla comunicazione e social, svolta da consigliere del direttivo (da contratto
7.240,38 € 253 R
categoria impiegato)
5.200,00 € 26 Attivita di tesoreria/supervisione amministrazione svolta da consigliere (**)
1.903.20 € Attivita di revisione dei conti svolta dall'organo monocratico di controllo nonché revisore dei conti (parcella compresa cassa

previdenziale e IVA)



| 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 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
dellinteressato sul motivo della richiesta, tipo di attivita/nome dell’evento, date dellattivita/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.Igs 117/17).

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 4 impiegate a tempo indeterminato, di cui 2 part time, ed € cosi suddiviso:
» 1 risorsa con mansioni di segreteria

* 1 risorsa con mansioni di amministrazione

» 1 risorsa con mansioni di coordinamento e gestione del Servizio Numero Verde (part time al 75%)

* 1 risorsa con mansioni di call center telefonico e assistenza allo sviluppo progetti (part time al 75%)

A dimostrazione della politica di democrazia e pari opportunita si segnala che nel personale impiegato:
* 4 risorse su 4 sono donne
* 2risorse su 4 sono persone con disabilita

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

Un fondo vincolato € destinato al TFR delle due lavoratrici 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 € il domicilio).



IL PERSONALE: SICUREZZA E
FORMAZIONE

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

| 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 e 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 I'RPD interno dell’associazione, compresa la
partecipazione ad eventi e conferenze dedicati al GDPR, alla Privacy e al Data protection.

In adempimento al D. Lgs.24/2023 attuativo della direttiva (UE) 2019/1937 per la disciplina del whistleblowing,
I'ente ha nominato quale Addetto alla ricezione delle segnalazioni, I'RPD interno.

L'associazione ha sempre attuato un sistema di tutela per le lavoratrici, e la responsabile del personale, in
costante contatto con le colleghe, si confronta regolarmente con il direttivo per venire incontro ad ogni necessita
che possa emergere nella sfera personale del singolo, favorendo la coesistenza serena tra lavoro e vita privata.



| CONSULENTI

Per l'esercizio delle attivita istituzionali e dei progetti, I'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 del’andamento
finanziario dell’ente, secondo le disponibilita. Alcuni contratti sono strettamente legati a progetti che vengono
rinnovati annualmente e finanziati con le raccolte fondi. Anche tra i consulenti sono presenti persone con SMA.

Punto di forza del Servizio Numero Verde, sono i professionisti che quotidianamente si occupano degli sportelli
attivi nei vari ambiti dell’assistenza, in particolare:

« 3 avvocati — sportello legale

» 2 counselor — sportello socio assistenziale

« 1 psicologo/psicoterapeuta — sportello socio assistenziale

« 1 psicologa in CAA — sportello scuola

« 1 fiscalista — sportello fiscale

All'interno del servizio € attivo inoltre il progetto Newborn che mette a disposizione dei partecipanti:
* 1 psicologo/PM

« 2 psicologhe/psicoterapeute

e 2 tutor



| CONSULENTI

Area Consulenza n. consulenti
Comunicazione 4
Graphic Designer 2
IT Manager 1
Ufficio Stampa 1
Contabilita e revisione Consulente contabile 1
Personale 3
Consulente paghe 1
Medico lavoro 1
RSPP esterno 1
Privacy e ODV Avvocato 1
Sportello Numero Verde 10
Avvocato 3
Counselor 1
Psicologa/o 3
Psicologa esperta in CAA 1
Psicologa in lingua araba 1
Fiscalista 1
Progetti 7
Psicologo/psicoterapeuta 3
Tutor/assistente sociale 2
Scrittrice 1
Psicologo e Project manager 1
Redazione SMAgazine Direttore/Giornalista 1
Totale complessivo 27



OBIETTIVI, ATTIVITA’ E RISULTATI



OBIETTIVI

Nel perseguimento delle attivita istituzionali Famiglie SMA APS ETS ha tra i suoi obiettivi la realizzazione di
progetti di accoglienza e sostegno di nuove diagnosi, assistenza di minori attraverso una migliore informazione
e sensibilizzazione sia delle famiglie sia degli operatori sanitari, progetti rivolti al’autodeterminazione e alla vita
indipendente, lo svolgimento di attivita informativa sugli sviluppi della ricerca scientifica, terapie e ausili
disponibili, assistenza pubblica di diritto; nel contempo promuove e sostiene sperimentazioni cliniche di farmaci
e terapie per la SMA, italiane ed estere, nonché partecipa attivamente a tavoli di lavoro nazionali per I'avvio di

progetti di screening neonatale.

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

Tutte le attivita ed i progetti sinteticamente descritti di seguito, sono ampliamente trattati nella Relazione di
missione allegata al fascicolo di bilancio.



RIABILITAZIONE E ASSISTENZA

Iniziative e progetti di Riabilitazione ed Assistenza:

v

v

ha partecipato ai tavoli di lavoro in SMA Europe, organizzazione europea di pazienti e organizzazioni di
ricerca spinale Muscular Atrophy (SMA);

ha rinnovato il sostegno alle attivita dell’lstituto di Medicina Genomica dell’Universita del Sacro Cuore di
Roma impegnandosi a coprire per due anni, due assegni di ricerca per i progetti “ldentificazione di
biomarcatori prognostici/predittivi nei pazienti pre-sintomatici con atrofia muscolare spinale” e “Ruolo
dell’editing del mMRNA di SMN2 come modulatore della gravita clinica della SMA “;

ha rinnovato il sostegno delle attivita di NINeR “NeMO Institute of Neuromuscular Research” sito all'interno
del Policlinico Gemelli di Roma— per il triennio 2025-2027, istituto che svolge attivita di ricerca clinica
epidemiologica, osservazionale, gestionale e terapeutica nel campo delle malattie neuromuscolari e
muscolari, punto di riferimento internazionale per la ricerca clinica pediatrica nel’ambito delle malattie
neuromuscolari, nasce dall’alleanza tra il Centro Clinico NeMO Roma area pediatrica e la Fondazione
Policlinico Universitario A. Gemelli IRCCS. Ogni anno prende in carico ben 250 famiglie con SMA.

ha supportato progetti attivi ed in attivazione per la comunita SMA per il triennio 2025-2027 presso i Centri
Clinici NeMO, network di riferimento per la diagnosi, la cura e I'assistenza sulle malattie neuromuscolari,
presenti sul territorio nazionale, in dettaglio: Diamo Forza al respiro — NeMO Roma e NeMO Milano, Il Gusto
della Vita -NeMO Milano, Progetto NEMO & ORO, Nuova Area ambulatori e ricerca Clinica - NeMO Brescia,
Supporto per fisioterapista in diurna - NeMO Brescia, Servizio di Nurse Coaching - NeMO Ancona;

servizio Numero Verde Stella:

* ha promosso la formazione del personale e la 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 I'accessibilita ed evitando ogni forma di discriminazione,

* ha mantenuto attivo e promosso lo sportello di assistenza legale e fiscale;



RIABILITAZIONE E ASSISTENZA

* ha promosso attivita inerenti al Progetto NEWBORN per il supporto delle nuove diagnosi grazie anche al supporto di
Novartis Italia;

* ha promosso ed ideato "Il progetto Persone al centro: sulla strada dell'innovazione verso l'inclusione” assieme a
UILDM Nazionale, Fondazione Serena ETS, Fondazione Speranza, Parent Project APS, UILDM Genova, UILDM
Mazara, UILDM Milano, UILDM Venezia partecipando e vincendo il bando del MLPS;

v' ha sostenuto le attivita all’interno delle Consulte di pazienti con malattie neuromuscolari, in collaborazione
con altre Associazioni di pazienti;

v' ha sostenuto servizi ospedalieri multidisciplinari, specializzati per la presa in carico delle persone con
malattie del motoneurone e neuromuscolari, compresi progetti tra i quali MF4R, SAPRE BIANCO,
SMABIKE realizzati dal S.A.P.R.E. (Settore abilitazione Precoce dei genitori) UOC Neuropsichiatria
Infanzia e Adolescenza Fondazione IRCCS Ca’ Granda, Ospedale Maggiore Policlinico in collaborazione
con #RunForEmma.

INFORMAZIONE E SENSIBILIZZAZIONE

Iniziative e progetti di Informazione e sensibilizzazione :

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

v ha curato la redazione e la distribuzione su tutto il territorio nazionale della rivista trimestrale SMAgazine,
iniziativa editoriale di Famiglie SMA APS ETS, nata nel 2014 e cresciuta nel tempo, rinnovata nella grafica
e nei contenuti, con approfondimenti sui temi dedicati, notizie associative, rubriche, aggiornamenti sulla
ricerca scientifica e interviste alle famiglie e agli specialisti;



INFORMAZIONE E SENSIBILIZZAZIONE

v ha investito nel continuo aggiornamento del sito istituzionale consultabile al link:
https://www.famigliesma.org e della APP associativa per una comunicazione piu efficace e informazione piu
radicata;

v' ha organizzato il Convegno nazionale dal titolo «LA NOSTRA RIVOLUZIONE: il presente da vivere »
tenutosi a Ravenna il 6 e il 7 settembre 2025, dedicato prevalentemente a famiglie, amici ed operatori, ma
aperto a tutti quanti vicini all’ente e alle sue finalita;

v ha promosso I'ideazione e avviato la realizzazione del Libro «Da 1 cm a 1 m», un manuale che si rivolge
contemporaneamente alle persone con e senza disabilita;

v ha previsto la realizzazione della guida «Una lanterna sui diritti» un vademecum per fare luce sui diritti delle
persone con SMA ove trovare tutte le info necessarie ad orientare le persone disabili e le loro famiglie fra i
numerosi servizi a disposizione.

ALTRA INFORMAZIONE E SENSIBILIZZAZIONE

Ha promosso e patrocinato progetti realizzati in collaborazione/da altri enti quali:

v' progetto «Da GRANDE - Storie di chi cresce con la SMA» in collaborazione con UILDM e Biogen una
campagna di awareness e di engagement sui social media sul tema 'SMA Adulti' nata nel 2023 con
I'obiettivo di fare luce sulla realta della SMA adulta e sul tema molto complesso e delicato della transizione
dall’eta pediatrica a quella adulta delle persone con SMA, spiegando cosa significa “crescere” con la SMA
e vivere con la SMA da adulti.


https://www.famigliesma.org/

PARI OPPORTUNITA’

Iniziative e progetti per le Pari opportunita:

v' promozione e realizzazione del Progetto Scuole Uguali SMA Diversi, per offrire agli insegnanti delle classi in cui
é presente un alunno con SMA, un supporto e una consulenza durante tutto 'anno scolastico e promuovere la
Comunicazione Aumentativa Alternativa (CAA), approccio che si propone di offrire una modalita alternativa a
chi € escluso dalla comunicazione verbale e orale a causa di patologie congenite o acquisite;

v' Webinar SMAestre e SMAProf: Strategie di CAA per insegnanti ed educatori delle scuole in cui &€ presente un
alunno con SMA;

v' promozione e realizzazione del Progetto Famiglie SMA in cerca d’autore, per dare la possibilita alle persone
con SMA1 di rinforzare e costituire un'identita;

v’ ideazione ed avvio dello Sportello di Genere con il progetto « SMAschi e femmine: raccontaci la differenzal» con
lo scopo di creare uno spazio “safe” in cui i nostri soci possano sentirsi liberi di affrontare argomenti anche
personali ed estremamente delicati riguardanti rispettivamente la sfera maschile e quella femminile con gli
specialisti del settore.

ALTRE PARI OPPORTUNITA

Ha promosso e patrocinato progetti/eventi realizzati in collaborazione/da altri enti quali:

v" "SMA Talent School” - Trova la tua voce in collaborazione coi Centri Clinici NeMO, ROCHE e Accademia09,
innovativo percorso dedicato a tutte le persone con SMA dai 9 anni in su, desiderose di esplorare e sviluppare
le proprie capacita vocali ed espressive;

v eventi di Powerchair football.



ATTIVITA" DI RACCOLTA FONDI

Il Codice del Terzo settore, art. 7, c.2 prevede che

«Gli enti del Terzo settore, possono realizzare attivita di raccolta fondi anche in forma organizzata e continuativa, anche mediante sollecitazione al pubblico o
attraverso la cessione o erogazione di beni o servizi di modico valore, impiegando risorse proprie e di terzi, inclusi volontari e dipendenti, nel rispetto dei principi
di verita, trasparenza e correttezza nei rapporti con i sostenitori e il pubblico, in conformita a linee guida adottate con decreto del Ministro del lavoro e delle
politiche sociali, sentiti la Cabina di regia di cui all'articolo 97 e il Consiglio nazionale del Terzo settore.” - DM 9 giugno 2022

Anche Famiglie SMA APS ETS, per il sostentamento delle attivita istituzionali, ha realizzato diverse campagne
di raccolta fondi secondo quanto indicato dalle Nuove linee guida del MLPS.

5 per mille

Il 5 per mille € un meccanismo che permette ai contribuenti di devolvere, contestualmente alla presentazione

della dichiarazione dei redditi, una percentuale pari al 5 per mille dell’'imposta Irpef a enti che operano in settori

di riconosciuto interesse pubblico per finalita di utilita sociale. Il contribuente pud destinare il 5 %o, firmando

negli appositi quadri presenti nei seguenti modelli:

* UNICO: lo presentano i titolari di redditi di impresa e di lavoro autonomo per i quali é richiesta I'apertura di
una partita IVA;

« 730: € il modello riservato ai dipendenti e ai pensionati, in caso di dichiarazione dei redditi non troppo
complessa;

« CU/Certificazione unica: i soggetti che non sono tenuti a presentare la dichiarazione dei redditi possono
comunque indicare la propria scelta relativa al 5 per mille tramite una apposita scheda allegata
direttamente al CU.

Oltre alla firma si pu0 indicare il codice fiscale dell’organizzazione a cui si intende destinare la propria quota.

Famiglie SMA quale ente iscritto al RUNTS, ha potuto promuovere nellanno 2025 la campagna #FIRMA IL

SOGNO DI UN FUTURO SENZA SMA per la destinazione parte dell'IRPEF sui redditi 2024.



ATTIVITA" DI RACCOLTA FONDI

Raccolta fondi attraverso numerazioni solidali

Dal 7 al 20 settembre 2025 ha realizzato la Campagna nazionale di promozione, informazione,
sensibilizzazione e raccolta fondi dal titolo "Guerrierd! DONA Daje n’po’! " con I'attivazione del’'SMS solidale al
numero 45585, ramite i gestori telefonici da rete mobile e fissa WINDTRE, TIM, Vodafone, iliad, PosteMobile,
FASTWEB, Coop Voce, Tiscali; TIM, Vodafone, Wind Tre, Fastweb, Tiscali, TWT Group Unidata, Convergenze,
PosteMobile. Ha inoltre previsto la promozione attraverso il canale web istituzionale www.famigliesma.org e i
canali social Facebook, Twitter, Instagram e Youtube.

Raccolta fondi attraverso gli eventi di piazza con offerta di beni di modico valore

Nelllambito delle attivita strumentali, rispetto alle finalita caratteristiche dell’ente riconducibili alle attivita di

Sensibilizzazione pubblica e Raccolta Fondi, Famiglie SMA ha posto in essere, occasionalmente, delle raccolte

pubbliche mediante offerta di beni di modico valore, sinteticamente descritte:

1. raccolta pubblica di fondi occasionale di Pasqua dal titolo «A Pasqua, credi nel futuro con noi» dal 3 al 7
aprile 2025 con distribuzione delle rimanenze derivanti dalle campagne precedenti di gelatine di frutta,
biscotti di frolla, tarallini pugliesi in box e le simpatiche SMAgliette di Famiglie SMA ;

2. raccolta pubblica di fondi occasionale delle Giornate Nazionali contro la SMA dal titolo «Dona, Guerriero»
dal 8 al 12 ottobre 2025 con distribuzione di box contenenti tarallini pugliesi;

3. raccolta pubblica di fondi occasionale di Natale dal titolo «Dona futuro. Accendi la #SMAgiadelNatale» dal 4
al 8 dicembre 2025 con distribuzione di palline di Natale, biscotti di frolla e tarallini pugliesi in box;

la realizzazione delle raccolte fondi occasionali di piazza € stata possibile grazie alla partecipazione fino ad un

centinaio di volontari tra associati e no, che hanno svolto la loro attivita gratuitamente con entusiasmo ed

impegno.

| rendiconti delle iniziative, redatti ai sensi dell’art.87 co. 6 e dell’art. 79 co. 4 lett. A del D.LGS 3 ago 2017

n.117, sono allegati al Fascicolo di bilancio come da previsione di legge.



ATTIVITA' E PROGETTI: RISULTATI

Nome
progetto/attivita

Call center
assistenziale

Sportello legale

Sportello fiscale

Sportello CAA

Colloqui psicoterapia

Incontri individuali di
counseling e
supporto psicologico

Incontri di gruppo
online per genitori -
gruppi tematici di
condivisione

Progetto scuola
“‘“UGUALI SMA
DIVERSI”

Progetto scuola
WEBINAR
«SMAProf"

Servizio/Ente

erogante/Collabo
razione/Sostegn

o
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

Servizio del
Numero Verde

Durata

rinnovo

rinnovo

rinnovo

rinnovo

rinnovo

rinnovo

rinnovo

rinnovo

rinnovo

Periodo

anno 2025

anno 2025

anno 2025

anno 2025

anno 2025

anno 2025

anno 2025

anno 2025

anno 2025

N. risorse
svolgimento coinvolte

1con7
relatori

Destinatari - numeri

411 consulenze

84 consulenze / 9
approfondimenti / 1
webinar

4 consulenze/ 1
approfondimento

2 consulenze/ 1
webinar

59 consulenze

218 consulenze

20 famiglie per 7
incontri

12 scuole / 5 classi/
35 colloqui docenti

7 incontri/ 210
partecipanti

Obiettivo

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

Assistenza esperto in Comunicazione Aumentativa Alternativa (CAA), un
nuovo approccio che si propone di offrire una modalita alternativa a chi &
escluso dalla comunicazione verbale e orale a causa di patologie congenite o
acquisite, con l'obiettivo di favorirne l'inclusione nella realta scolastica.

Colloqui di psicoterapia

Elaborare diagnosi e momenti critici, implementando le risorse personali

Spazio per bisogni emergenti, momento di accoglienza per le nuove famiglie,
spazio di ascolto senza giudizio, dove non esistono verita assolute, ma
esperienze e vissuti personali , counseling di gruppo online per un’opportunita
preziosa per esplorare e condividere pensieri, emozioni e sfide legate al
proprio ruolo di genitori di un figlio o una figlia con SMA.

Promuovere la conoscenza della SMA e l'inclusione. Informazione e sostegno
insegnanti nel lavoro sullinclusione scolastica.

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



ATTIVITA' E PROGETTI: RISULTATI

Nome progetto/attivita

Sportello di Genere
progetto "SMAschi e
femmine: raccontaci la
differenzal”

Progetto "A NEW SMA
LIFE" supporto alle
famiglie

Progetto "A NEW SMA
LIFE"

Progetto “Famiglie SMA
in cerca d’autore”

Progetto "SAPRE-
SMAttivi"

Servizio/Ente
erogante/Collabo
razione/Sostegn
o

Famiglie SMA

Famiglie SMA

Famiglie SMA -
Novartis Gene
Therapies

Famiglie SMA -
sostegno Fond.
Roche

Famiglie SMA

Durata

prima
edizione

5° anno

5° anno

Seconda
edizione

prima
edizione

Periodo N. risorse
svolgimento coinvolte

01/11/2024- fer;i‘:e*al
31/12/2025 .

incontro
anno 2025 3
anno 2025 7
2023-2024- 3
2025
2026 1

Destinatari/numeri

6 incontri con 16
partecipanti in totale

7 famiglie

152 consulenze di
tutoring e 178
consulenze
psicologiche

7 partecipanti

partecipanti eventi
SAPRE

Obiettivo

Creare uno spazio “safe” in cui i nostri soci possano sentirsi liberi di
affrontare argomenti anche personali ed estremamente delicati
riguardanti rispettivamente la sfera maschile e quella femminile.
Offrire un supporto di tipo professionale specializzato nei vari ambiti di
intervento. Chiarire il significato di “identita” di genere restituendole
riconoscimento valore e dignita.

Supporto economico a famiglie parteciparti al progetto in condizioni di
disagio economico

Accompagnamento dei genitori nel processo di rielaborazione della
diagnosi: aiuto burocratico, economico, organizzativo e supporto
psicologico. Realizzato grazie al contributo non condizionato di Novartis
Gene Therapies

Facilitare e accompagnare adulti affettida SMA1 in un percorso di
scrittura creativa, scrivere un soggetto al fine di proporre ad una casa
editrice un romanzo/manuale scritto dai partecipanti, che abbia un
impatto positivo sulla comunita italiana delle persone con disabilita in
generale, avente come tema l'inclusione sociale, trasformare il soggetto
proposto in un prodotto editoriale cartaceo e in formato elettronico che
possa essere distribuito, aiutare anche con il supporto degli psicologi
dell’Associazione il progressivo costituirsi di un'identita professionale
delle persone coinvolte nel progetto

Incrementare il proprio sostegno agli eventi ideati e organizzati dal
SAPRE riconoscendone I'importanza e il valore per 'intera comunita.
Nel contempo una psicologa adulta con SMA, verra messa a
disposizione per collaborare nell’organizzazione e nella realizzazione
degli eventi mettendo a disposizione la propria professionalita.



ATTIVITA' E PROGETTI: RISULTATI

Nome
progetto/attivita

Progetto “Persone al
centro: sulla strada
dell’innovazione verso
l'inclusione.” - linea
d'azione 1 inclusione e
accessibilita territoriale

Da GRANDE - Storie di
chi cresce con la SMA

"SMA Talent School” -
Trova la tua voce

Servizio/Ente

erogante/Collaboraz Durata

ione/Sostegno

UILDM Nazionale
(capofila), Famiglie
SMA, Fondazione
Serena ETS,
Fondazione
Speranza, Parent
Project APS, UILDM
Genova, UILDM
Mazara, UILDM
Milano, UILDM
Venezia - sostegno
MLPS

Famiglie SMA -
UILDM - Biogen

Famiglie SMA -
Centri Clinici NeMO -
Roche

Periodo N. risorse
svolgimento coinvolte

18 mesi  2026-2027 11
Zlurlennal anno 2025 1

pluriennal ottobre 2024 -
maggio 2025

Destinatari/
numeri

comunita

comunita

persone con
SMA dai 9
anni in su

Obiettivo

Il progetto Persone al centro: sulla strada dell’innovazione verso l'inclusione
nasce dalla consapevolezza che le persone con malattie neuromuscolari e le
loro famiglie vivono una condizione di fragilita complessa, segnata da
disuguaglianze di accesso ai servizi e carenza di strumenti di orientamento. La
proposta intende rispondere a questi bisogni attraverso un modello integrato che
unisce prossimita territoriale, innovazione tecnologica e partecipazione
comunitaria, mettendo la persona al centro dei processi di cura e inclusione.
L’obiettivo € costruire un sistema coordinato di servizi e relazioni tra enti del
Terzo settore, istituzioni sanitarie e reti civiche, capace di promuovere
autonomia, continuita di cura e partecipazione sociale, generando un impatto
misurabile sulla qualita della vita delle persone con disabilita neuromuscolari e
delle loro famiglie.

Campagna di awareness e di engagement sui social media sul tema 'SMA
Adulti' nata nel 2023

Innovativo percorso dedicato a tutte le persone con SMA dai 9 anni in su,
desiderose di esplorare e sviluppare le proprie capacita vocali ed espressive
attraverso attivita di canto, recitazione, public speaking e conduzione radio, in
collaborazione con Accademia09 di Milano.



ATTIVITA' E PROGETTI: RISULTATI

Nome
progetto/attivita

Rivista SMAgazine -
giornalino trimestrale
associativo gratuito

Libro"Da1cma1m

Guida "Una lanterna
sui diritti"

Servizio/Ente

erogante/Colla
borazione/Sost

egno

Famiglie SMA

Famiglie SMA

Famiglie SMA

Modalita

cartaceo
con invio
postale/sca
ricabile
online

prima
edizione

prima
edizione

Periodo
svolgimento

dal 2014 al 31
dicembre
2025 - 45
uscite

pluriennale

pluriennale

N. risorse Destinatari/nume

coinvolte

9dicui8
volontari

r

cartaceo: circa
3.500 tra soci,
simpatizzanti e
donatori e 35
strutture
ospedaliere -
online: comunita

comunita

comunita

Obiettivo

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

Stesura di un manuale che si rivolga contemporaneamente alle persone con
e senza disabilita. Il progetto “Da un centimetro a un metro” parla di
bambini, da quando nella pancia misurano un centimetro ai primi anni di vita
fuori dalla pancia. E si rivolge ai genitori senza SMA di bambini con la SMA,
ai genitori con la SMA di bambini senza SMA, ai genitori senza SMA di
bambini senza SMA.

Vademecum per fare luce sui diritti delle persone con SMA ove trovare tutte
le info necessarie ad orientare le persone disabili e le loro famiglie fra i
numerosi servizi, uffici, enti, istituzioni, facendo ordine e chiarezza su tutti i
passaggi da compiere dal momento in cui il bambino con SMA nasce e in
tutte le fasi della sua vita, a partire dall'ottenimento dei contributi economici
basilari come accompagnamento e pensione, fino ad arrivare
all'introduzione al mondo della scuola, al diritto all'assistenza, alla Vita
Indipendente e all'occupazione una volta che sara adulto.



ATTIVITA' E PROGETTI: RISULTATI

Nome
progetto/attivita

Convegno “LA
NOSTRA
RIVOLUZIONE: il
presente da vivere” -
in presenza e diretta
streaming

Campagna 5x1000
"#FIRMA IL SOGNO DI
UN FUTURO SENZA
SMA"

Campagna nazionale
"Guerrierd! DONA Daje
n’po’!" - con SMS
solidale

Servizio/Ente
erogante/Colla
borazione/Sost
egno

Famiglie SMA

Famiglie SMA

Famiglie SMA

Modalita

in presenza
ein
streaming

web/social/
giornali

web/social/
tv/radio/tele
fono

Periodo
svolgimento

6 e 7 settembre
2025 a Ravenna

marzo-ottobre
2025

Dal 7 al 20
settembre 2025

N.
risorse
coinvolte

18

team
associazi
one

Destinatari/nu
meri

175 tra
affetti/famiglie/
operatori/intere
ssati

comunita

comunita

Obiettivo

Il Convegno Nazionale "La nostra rivoluzione: il presente da vivere" si propone
come momento di confronto sul nuovo scenario clinico, assistenziale e sociale
legato all’atrofia muscolare spinale (SMA). La "rivoluzione" in atto — resa
possibile dall’evoluzione terapeutica e da un diverso approccio alla disabilita —
impone oggi una riflessione condivisa tra professionisti, istituzioni e stakeholder
per garantire una presa in carico efficace e personalizzata lungo tutto I'arco
della vita. Nel corso delle due giornate verranno quindi approfonditi temi chiave
quali: 'accesso alle terapie innovative; la gestione multidisciplinare e la
transizione all’eta adulta; il ruolo dei servizi territoriali; la promozione
dell'autonomia e della qualita della vita. Un’occasione per analizzare
criticamente il presente e orientare, con visione e responsabilita, i prossimi
passi dell'intervento sociosanitario.

Campagna informativa per la destinazione dell'imposta del 5 per 1000 sul
reddito delle persone fisiche IRPEF alle attivita dell'ente effettuabile in sede di
dichiarazione dei redditi.

Dal 7 al 20 settembre 2025 dona al 45585! Campagna nazionale di raccolta
fondi dal titolo "Guerrierd! DONA Daje n’po’!" - A volte ci chiamano “speciali”.
Altre “mitici”. Piu spesso “guerrieri” ma la verita € che nessuna persona con
SMA si sente un personaggio da film epico. Siamo persone, punto. Con la
voglia di vivere la normalita e magari riderci pure su. Per questo, quest’anno
niente retorica: abbiamo scelto l'ironia. E chi meglio di Lucia Ocone, alias
Veronika, poteva dirlo a modo suo? A promuoverlo anche quest’anno, un video
realizzato con la solita ironia che ci contraddistingue dai tempi Checco Zalone.
Ci ha aiutato la comica imitatrice e attrice Lucia Ocone che, con una
provocatoria televendita, propone al pubblico I'acquisto dei modelli Guerrierd e
Guerrierd Vintage, impersonati rispettivamente da Tommaso e Marinella.



ATTIVITA' E PROGETTI: RISULTATI

Nome
progetto/attivita

Campagne di
raccolta fondi di
piazza

Servizio/Ente
erogante/Colla
borazione/Sost
egno

Famiglie SMA

03-07 aprile - Campagna di Pasqua "A Pasqua, credi

Modalita Periodo svolgimento
in nel futuro con noi"
piazza/port

aa

porta/online 04-08 dicembre - Campagna di Natale "Dona futuro.

08-12 ottobre - Giornate in piazza "Dona, Guerrierd"

Accendi la #SMAgiadelNatale"

N. risorse Destinatari/

. . Obiettivo
coinvolte numeri
rai25e i Raccolte_ fondi  di p|azza p_er
sovvenzionare progetti socio-
120 s . o S .
volontari a comunita assistenziali e di inclusivita per affetti da
SMA tramite il Servizio numero verde
campagna

dedicato.

ATTIVITA" DI UFFICIO STAMPA: RISULTATI

Attivita

Promozione
5x1000

Redazionali
5x1000

Redazionali SMS

Periodo

da marzo a
settembre

marzo-aprile-
maggio-giugno

settembre-ottobre

Media/Agenzia

MR Comunicazione e New
Business

Corriere della Sera, La
Repubblica, Il Sole 24 Ore, MR
Comunicazione, CAF,
Internazionale, AdnKronos, La
Freccia, Vita

Corriere della Sera, La
Repubblica

Titolo

#FIRMAIL SOGNO

#FIRMAIL SOGNO

#TUTTAUNALTRASMA

Descrizione
Distribuzione a Studi
Professionali Commercialisti e

CAF di buste e cartelle con
pubbilicita relativa al 5x1000

Redazionali 5x1000

Redazionali SMS

Risultati raggiunti

RISULTATI: Diffusione ai clienti
ed agli utenti che accedono agli

studi per dichiarazione dei
redditi
RISULTATI: pubblicato sulle

testate Milano/Roma e web.
Pubblicita su buste e cartelle
studi commercialisti.

RISULTATI: pubblicato sulle
testate Milano/Roma e web.



ATTIVITA DI UFFICIO STAMPA: RISULTATI

Tipo

COMUNICATO

COMUNICATO

COMUNICATO

COMUNICATO

Data invio

Inviato il 1°

settembre

Inviato I'8
settembre

Inviato il 25
settembre

Inviato il 25
ottobre

Media

Destinato a: agenzie,
stampa specializzata,
stampa generalista,
radio e tv

Destinato a: agenzie,
stampa specializzata.

Destinato a: stampa
specializzata, stampa
locale e agenzie.

Corriere Roma,

Repubblica Roma, Vita.

Titolo

“Veronika presenta
Guerrier6”. La nuova
campagna con Lucia Ocone
per il Numero Verde Stella
che non vuole eroi

FAMIGLIE SMA: “Dopo la
rivoluzione terapeutica, ora
quella culturale e uno scatto
sullo screening”

SANITA’, DUE ANNI DI
SCREENING NEONATALE
PER LA DIAGNOSI
PRECOCE DELL’ATROFIA
MUSCOLARE SPINALE
(SMA) IN REGIONE
LOMBARDIA: AD OGGI
TEST SU 122 MILA BAMBINI,
ADESIONE DEL 98%.

LO SCREENING
NEONATALE PER LA SMA
NEI LEA E UNA SVOLTA
STORICA, ORA AVANTI CON
L’ATTUAZIONE.

Descrizione

Campagna dedicata al Numero Verde
Stella di Famiglie SMA.

Le conclusioni del XXI Convegno
Nazionale a Ravenna. L'importanza di
adattarsi al nuovo scenario e fare rete.

| risultati di due anni dello screening
neonatale nella Regione.

L’associazione esprime soddisfazione
per un grande traguardo ma allo stesso
tempo cautela: servono gli ultimi
passaggi esecutivi e bisogna rafforzare
la rete territoriale o rimarra lettera
morta.

Risultati raggiunti

RISULTATI: Anteprima su
Repubblica Salute. Uscite sulle
principali agenzie di stampa, testate
specializzate e testate nazionali
generaliste.

RISULTATI: Uscite su agenzie e
stampa specializzata. Intervista di
Anita Pallara su Vita.

RISULTATI: Pubblicato su stampa
locale e specializzata.

RISULTATI: Pubblicato su agenzie
e stampa specializzata.



L'ASCOLTO E LE NUOVE NECESSITA

COSA E’ EMERSO QUEST’'ANNO?

Le nuove terapie per la SMA stanno trasformando profondamente la storia della malattia, delineando una
realta inedita e piu complessa, con forme molto diverse tra loro: dalla disabilita evidente a condizioni lievi o
quasi asintomatiche. Questo cambiamento introduce anche nuove sfide, soprattutto nella comprensione e
comunicazione della malattia.

In questo contesto emerge con forza il valore dei talenti individuali: promuovere capacita e passioni diventa
fondamentale per rafforzare identita, autostima e inclusione, superando la percezione di “mancanza’.

Il 2025 segna inoltre una svolta storica: linserimento dello screening neonatale per la SMA nei LEA
rappresenta un risultato fondamentale, affiancato dal continuo sviluppo di nuove opzioni terapeutiche sempre
piu diversificate ed efficaci.

Con l'efficacia dei trattamenti farmacologici molti piu bambini riescono a frequentare la scuola in presenza e
quindi sono aumentate le richieste di adesione al progetto scuole. Rimane «caldo» il fronte dell’assistenza
personale, sempre piu adulti con SMA e famiglie con adolescenti con la SMA sentono vitale ed urgente il
riconoscimento di progetti di vita indipendente e l'arruoclamento e la formazione di assistenti personali
attualmente in numero non sufficiente per coprire le richieste.

Permangono le problematiche legate alla fisioterapia come quelle relative al turismo accessibile e allo sport,
ma anche all’'universita, ai programmi Erasmus e al lavoro.



L'ASCOLTO E LE NUOVE NECESSITA

COSA E’ EMERSO QUEST’ANNO?

L’anno e 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 prediletto il web e la
connettivita a distanza per fornire strumenti utili alle famiglie sotto forma di contenuti anche multimediali, che
hanno dato ottimi risultati, investendo risorse per il potenziamento della strumentazione e dei servizi per la
messa a disposizione e la fruibilita.

Con il 2025 il progetto A NEW SMA LIFE ha raggiunto il traguardo di oltre 60 famiglie di bambini con SMA
totali supportate, offrendo consulenze personalizzate, tutoraggio clinico e sociale e supporto psicologico online
e telefonico. In sede di intervento ma soprattutto di confronto ed ascolto, si &€ evidenziata la necessita di
estendere il progetto a bambini di eta piu avanzata.

COSA PREVEDIAMO DI FARE L’ANNO PROSSIMO?

L'obiettivo costante €& il potenziamento del Servizio del Numero Verde attraverso la collaborazione e
I'arruolamento di consulenti specializzati su diversi ambiti per offrire un servizio sempre piu innovativo e alla
ideazione e realizzazione di progetti dedicati sia alle nuove generazioni in cerca di autonomia, sia ai genitori
che si trovano ad affrontare la tempesta emotiva della diagnosi, accompagnandoli nel loro cammino.

Continuera inoltre 'organizzazione di webinar mensili su diversi temi legati all’organizzazione e all'inclusione
scolastica, rivolti ai docenti che lavorano con alunni con SMA.



L'ASCOLTO E LE NUOVE NECESSITA

COSA PREVEDIAMO DI FARE L’ANNO PROSSIMO?

Grazie alla partnership con UILDM, si sta lavorando alla progettazione di un tavolo dedicato ai temi della
sessualita e dell'affettivita per le persone con patologie neuromuscolari, per creare uno spazio stabile di
confronto tra professionisti, famiglie e persone con patologie neuromuscolari, € promuovere consapevolezza,
benessere, percorsi educativi rispettosi delle diverse fasi della vita.

Prosegue il lavoro di approfondimento della realta dei ragazzi e delle ragazze e dei giovani che vivono la SMA
per comprendere sempre meglio quali sono i bisogni rispetto al tema della realizzazione personale e progettare
nuove iniziative adatte a loro, continuando l'attivita gia in essere quali ad esempio il progetto di scrittura creativa
che ha visto una buona partecipazione.

In continuita con gli anni precedenti verra riproposto il progetto A NEW SMA LIFE che estendera il supporto
alleta 0-8 anni, accompagnando le famiglie nelle fasi critiche della crescita e nelle transizioni scolastiche. Le
attivita includeranno mentoring clinico e sociale, incontri tra famiglie, laboratori creativi e supporto
interculturale, con l'obiettivo di garantire qualita della vita, autonomia e partecipazione sociale per bambini
e genitori.

E’ stata prevista la pianificazione di attivita di arruolamento di giovani generazioni con lo scopo di coinvolgerli
nella stesura di rubriche e/o attivita di divulgazione presso scuole e realta giovanili che possano far accrescere e
consolidare le capacita individuali.



SITUAZIONE ECONOMICO FINANZIARIA



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, I'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 & 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.
Famiglie SMA in adempimento a quanto indicato, a partire dall’anno di esercizio 2021 si € adeguata alla
modulistica prevista per gli enti con volume delle entrate superiori a euro 220.000 nel periodo precedente .

A partire dall’anno di esercizio 2022, i Rendiconti di ogni singola raccolta pubblica di fondi occasionale, redatti
ai sensi dell'art.87 co. 6 e dell’art. 79 co. 4 lett. A del D.LGS 3 ago 2017 n.117 ,sono allegati al Fascicolo di
bilancio come da previsione di legge.



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 € infatti possibile trovare Bilancio e Nota integrativa dallanno 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.

Dall’anno di esercizio 2021, & disponibile il Prospetto di Bilancio per gli ETS, integrato, dallanno successivo
(2022), dei Rendiconti delle raccolte pubbliche occasionali.

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.

A partire dall’anno di iscrizione al RUNTS, per Famiglie SMA il 2022, il Fascicolo di bilancio € inoltre disponibile
sul portale del Registro Unico del Terzo Settore all'indirizzo: https://servizi.lavoro.gov.it/runts/it-it/Ricerca-enti/Ente.


https://servizi.lavoro.gov.it/runts/it-it/Ricerca-enti/Ente

IL BILANCIO DI ESERCIZIO

Di seguito riportiamo le totalizzazioni del Bilancio 2025 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 Periodo Periodo STATO PATRIMONIALE PASsivo | eriodo Periodo
corrente precedente corrente precedente

SO”VOJE associative o apporti ancora 0 0 Patrimonio Netto 1.922.907 2.203.333

Immobilizzazioni 341.805 342.132 Fondi per rischi ed oneri - 7.200

Attivo circolante 1.697.054 1.984.169 Trattamento di fine rapporto di lavoro 31.689 28.004

subordinato

Ratei e risconti attivi 15.040 35.963 Debiti 58.989 87.235

TOTALE ATTIVO 2.053.899 2.362.264 Ratei e risconti passivi 40.314 36.492

0 0 TOTALE PASSIVO 2.053.899 2.362.264



IL PROSPETTO DI SINTESI ECONOMICA

Esercizio corrente % Esercizio precedente %
Proventi e ricavi
Da attivita di interesse generale 421.852 76,65% 627.492 75,67%
Da attivita diverse 0 0,00% 70.000 8,44%
Da attivita di raccolta fondi 121.038 21,99% 124.222 14,98%
Da attivita finanziarie e patrimoniali 7.501 1,36% 7.501 0,90%
Proventi di supporto generale 0 0,00% 0 0,00%
Totale proventi 550.391 100,00% 829.215 100,00%
Oneri e costi
Da attivita di interesse generale 518.332 86,60% 469.623 85,61%
Da attivita diverse 1.560 0,26% 1.560 0,28%
Da attivita di raccolta fondi 62.722 10,48% 59.663 10,88%
Da attivita finanziarie e patrimoniali 0 0,00% 0 0,00%
Oneri di supporto generale 15.900 2,66% 17.692 3,23%
Totale oneri e costi 598.514 100,00% 548.538 100,00%
Avanzo/disavanzo d'esercizio prima delle 48123 280 677

imposte



PROVENIENZA E DESTINAZIONE FONDI

Provenienza Fondi

Attivita
finanziarie e Supporto

patrimoniali generale
1,36% 0,00%

Attivita di
raccolta fondi
21,99%

Attivita diverse o
0,00% {-\ttmta di

interesse
generale

76,65%

Attivita di interesse generale
Attivita diverse

Attivita di raccolta fondi
Attivita finanziarie e

patrimoniali

Supporto generale

Attivita di Destinazione Fondi

raccolta fondi

. . 10,48%
Attivita diverse

0,26%

Attivita
finanziarie e
patrimoniali

0,00%

Attivita di
interesse
generale
86,60%

Supporto
generale
2,66%

Attivita di interesse generale
Attivita diverse

Attivita di raccolta fondi

Attivita finanziarie e patrimoniali

Supporto generale



LA SUDDIVISIONE DElI PROVENT]

PROVENTI E RICAVI

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 pubbilici

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 generale
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 (+/-)

Corrente

4.850

217.636
166.427
375

4

32.560
421.852
-96.480

-1.560

Precedente

4.780

163.332
392.349
29.400
461

2
37.168
627.492
157.869

70.000

70.000
68.440

PROVENTI E RICAVI

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

1) Proventi da raccolte fondi abituali

2) Proventi da raccolte fondi occasionali

3) Altri proventi

Totale ricavi, rendite e proventi da attivita di raccolta fondi
Avanzo/disavanzo attivita di raccolta fondi (+/-)

D) Ricavi, rendite e proventi da attivita finanziarie e patrimoniali
1) Da rapporti bancari

2) Da altri investimenti finanziari

)
)
3) Da patrimonio edilizio
4) Da altri beni patrimoniali
)

5) Altri proventi

Totale ricavi, rendite e proventi da attivita finanziarie e patrimoniali

Avanzo/disavanzo attivita finanziarie e patrimoniali (+/-)
E) Proventi di supporto generale

1) Proventi da distacco del personale

2) Altri proventi di supporto generale

Totale proventi di supporto generale

Totale proventi e ricavi

Corrente

121.038

121.038
58.316

7.501

7.501
7.501

550.391

Precedente

124.222

124.222
64.559

7.501

7.501
7.501

829.215



| RENDICONTI C

Proventi/entrate della raccolta fondi occasionale
-liberalita monetarie
-valore di mercato liberalita non monetarie
-altri proventi
Totale a)
Oneri/uscite per la raccolta fondi occasionale
-oneri per acquisto beni
-oneri per acquisto servizi
-oneri per noleggi, affitti o utilizzo attrezzature
-oneri promozionali per la raccolta
-oneri per lavoro dipendente o autonomo
-oneri per rimborsi a volontari
-altri oneri
Totale b)
Risultato della singola raccolta fondi (a-b)

margine

Pasqua
3.346,00 €
- €
- €
3.346,00 €
Pasqua
- €
1.164,93 €
- €
79,04 €
312,00 €
- €
- €
1.555,97 €
1.790,03 €
53%

GG nazionali
62.821,50 €
- €
- €
62.821,50 €

GG nazionali
18.271,53 €
13.922,58 €
- €
2.227,39 €
368,08 €
- €
- €
34.789,58 €
28.031,92 €
45%

Natale
54.870,01 €
- €
- €
54.870,01 €
Natale
19.127,40 €
6.385,77 €
- €
445,68 €
418,08 €
- €
- €
26.376,93 €
28.493,08 €
52%

ELLE INIZIATIVE

Raccolte 2025
121.037,51 €
- €
- €
121.037,51 €
Raccolte 2025
37.398,93 €
21.473,28 €
- €
2.752,11 €
1.098,16 €
- €
- €
62.722,48 €
58.315,03 €
48%



REGOLAMENTI, PROCEDURE DI
CONTROLLO E VERIFICA



REGOLAMENTO INTERNO E PROTOCOLLO
ATTIVITA

Per garantire il corretto svolgimento delle attivita in linea con lo statuto e il Modello 231, & stato istituito un
protocollo che disciplina la presentazione di nuovi progetti e la richiesta di rinnovo di progetti da parte di
consulenti e soggetti interessati. Inoltre, & stato predisposto un documento con le linee guida per la gestione
delle attivita da parte di dipendenti e collaboratori.

L'articolo 7 dello statuto di Famiglie SMA definisce i requisiti e le responsabilita dei membri del consiglio
direttivo, ribaditi dal Comitato Tecnico Scientifico (CTS). L'assunzione della carica di amministratore é riservata
ai soci che soddisfano specifici criteri di onorabilita, professionalita e indipendenza, conformi ai codici di
comportamento del terzo settore e all’articolo 2382 del codice civile.

Questi requisiti si aggiungono alla volonta di condivisione degli scopi associativi e allimpegno attivo nella
gestione e amministrazione dell’ente. |l consiglio direttivo distribuisce i compiti in modo equilibrato, prevedendo
incarichi anche al di fuori della figura del presidente, salvo quelli strettamente legati al suo ruolo istituzionale,
come nel caso del tesoriere.

Il consiglio direttivo ha raccolto tutte le buone prassi in un regolamento unico, chiaro e accessibile, che
definisce ruoli, deleghe e responsabilita dei membri del consiglio, dei consiglieri esterni e dei delegati regionali,
garantendo il corretto svolgimento delle attivita a loro affidate.



AMMINISTRAZIONE TRASPARENTE

Famiglie SMA APS ETS ha adottato le seguenti procedure e adempimenti per garantire trasparenza, legalita e
correttezza:

v" Modello Organizzativo 231
Adozione e aggiornamento del Modello Organizzativo ai sensi del D.Lgs. 231/2001, strumento
fondamentale per prevenire responsabilita amministrative derivanti da reati, regolando i processi sensibili
dell’organizzazione.

v" Documenti ANAC e OIV
Pubblicazione annuale della griglia di rilevazione ANAC e dell’attestazione del’Organismo con funzioni
analoghe all’OlV, per assicurare trasparenza e tracciabilita delle attivita associative.

v" Codice Etico
Codice che definisce diritti, doveri e responsabilita di tutti i partecipanti all'organizzazione, promuovendo
comportamenti etici e trasparenti in linea con le normative vigenti e i valori dell’'associazione.

v" Normativa Whistleblowing
Implementazione di procedure sicure per segnalazioni di illeciti (whistleblowing), con tutela della
riservatezza del segnalatore e garanzia di trattamento delle segnalazioni, in conformita al D.Lgs. 24/2023 e
alla direttiva europea 2019/1937.



IL GDPR

L'associazione € molto attenta al corretto trattamento dei dati personali
degli interessati e per questo l'organo di amministrazione rivede con
regolarita modulistica e procedure in essere allo scopo di garantirne la
completezza e la conformita alle normative applicabili, tra le quali il
regolamento generale protezione dati UE 2016/679.

La DPO interna e il consulente privacy esterno non mancano di fornire il
loro apporto, a maggior ragione si rivela sempre piu indispensabile e piu
prezioso in un periodo in cui le innovazioni tecnologiche si susseguono
senza sosta.

Basti pensare all'intelligenza artificiale (pure disciplinata da un regolamento
europeo non ancora attuato dal legislatore italiano), che, pur nella sua
dimensione antropocentrica, suscita molti interrogativi e obbliga a
ragionare nuovamente in termini di scelte, di procedure e soprattutto di
formazione.



L'ORGANISMO DI VIGILANZA E IL MOD. 231

L'organismo di vigilanza dell’associazione Famiglie SMA, strutturato in composizione monocratica, nel corso
del 2025 ha condiviso con la referente e con il consiglio direttivo le nuove previsioni normative rilevanti ai fini
della responsabilita amministrativa dell’ente dipendente da reato.

In particolare ha riferito che sono state introdotte nuove fattispecie in tema di materie esplodenti, di detenzione
di materiali con finalita di terrorismo, di maltrattamento di animali, di contrabbando, di formazione in tema di
sicurezza sul lavoro, di intelligenza artificiale e di misure restrittive europee.

In considerazione dell’attuazione di rigorose misure che lo mitighino e lo rendano nullo o accettabile
I'organismo attesta che I'ente gestisce in maniera adeguata il rischio di commissione di reati, che & conforme
alla normativa applicabile e che, in virtu dell’attivita di controllo costantemente svolta e dell’attuazione di misure
di prevenzione della loro commissione, la possibilita che ne commetta nel 2026 € considerarsi del tutto
trascurabile.

L'organismo preannuncia che verifichera I'aggiornamento dei modelli in relazione alle norme entrate in vigore |l
24 gennaio 2026 sulle misure restrittive applicate dall’'Unione europea, che vigilera sulla possibile commissione
di reati in materia di intelligenza artificiale, sulle prassi da adottare dopo I'’entrata in vigore del digital omnibus,
sul’adeguamento alle norme in materia di accessibilita dei siti e degli altri strumenti digitali.



MONITORAGGIO SVOLTO DALL’ORGANO
DI CONTROLLO



LA VERIFICA TRIMESTRALE

Il monitoraggio svolto dall’Organo Monocratico di controllo e Revisore legale dei conti consta in una verifica
trimestrale nella quale vengono verificati e consultati:

* | resoconti di cassa

* Le quietanze di pagamento F24

» Gli estratti conto bancari e postali

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

» |l Libro adunanze assemblea e il libro dei Consigli Direttivi

« |l Libro soci

« |l Libro volontari

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
allassemblea, consultabile nella sezione del sito dedicata.



| COMPONENTI

Consiglio Direttivo

Anita Pallara - Presidente

Simone Pastorini — Vice Presidente
Marika Bartolucci — Tesoriere e consigliere
Clara Battaglia — Consigliere

Daniele Novelli Casarelli— Consigliere

Organo Monocratico di controllo e Revisore Legale dei
Conti
Gianluca Muliari — Dott. Comm. e Revisore legale

Delegati ai rapporti con SMA Europe
Christian Mori - Board Member
Marika Bartolucci - Board Member

Comitato Scientifico

Enrico Bertini - Ospedale Bambino Gesu, Roma

Eugenio Mercuri - Universita Cattolica del S.C., Roma
Francesco D. 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

Referenti regionali
Abruzzo
Calabria

Campania
Emilia Romagna
Lazio

Liguria
Lombardia

Marche

Piemonte
Puglia

Sardegna

Toscana

Trentino Alto Adige
Umbria

Valle d’Aosta
Veneto

Mauro Loretone
Barbara Frezza
Mariano lusi

Chiara Magaddio
Christian Mori
Alessandro Cipriani
Beatrice Presen
Fabio Capone
Alessandro Eneide
Fabio Passero
Veronica Pitino
Maria Grazia Brandi
Marika Bartolucci
Eleonora Zollo
Anita Pallara
Valentina Cardascia
Anna Rita Trogu
Roberta Contu
Linda Mannini
Fabio e Stella Toller
Linda Mannini
Eleonora Zollo
Paola Nani



| CONTATTI

FAMIGLIE SMA APS ETS
C.F.: 97231920584

Via Re Umberto |, 103
20045 Lainate M|

Sito www.famigliesma.org
Facebook FamiglieSMAltalia
Instagram famigliesma
Twitter @famigliesma
Youtube FamiglieSMAservizi

Conto corrente

Intestatario: Famiglie SMAAPS ETS
Intesa Sanpaolo

IBAN: IT47B0306909606100000155155

Segreteria ed Amministrazione
Orari ufficio:
lunedi-venerdi dalle 09.00 alle 12.00

Telefono +39 02 42444457
Cellulare +39 345 2599975

Email segreteria@famigliesma.org;
amministrazione@famigliesma.org
Pec famigliesma@pec.it.

Skype segreteriafamigliesma

Servizio Numero Verde

Orari ufficio:

lunedi-venerdi dalle 09.00 alle 13.00
lunedi-mercoledi dalle 14.30 alle 17.30
giovedi-venerdi dalle 14.30 alle 16.30

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