Repertorio n. 17511 Raccolta n. 9420

———————————————————— VERBALE DI ASSEMBLEA —-—————mm——— e
————————————————————— REPUBBLICA ITALIANA--—-——-—-————"——"———————————
L'anno duemilaventitre, il giornc tredicl del mese di gennaio-
——————————————————————— (33/1/2023} ~————————m e
Alle ore guindici e minuti trenta, in Monza, plazza Cltterio
n. 2, nel mio studio, avanti a me dotter LUCA TADDEQO, notaio
in Monza, iscritto pressoc i1 Collegioc Notarile di MILANO, &
presente 1l signor VEZEOLI ALBERTO, nate a Milano il giormo 23
ottobre 1964, specialmente domiciliate per la carica presso la
sede della infra detta asscciaziocne, 1l guale dichiara di
intervenire al presente atto nella sua qualita di Presidente
della asscciazione di volontariato riconosciuta dencminata ——-
“““““““““ VASSOCTAZIONE PRADER WILLI LOMBARDIA - ODVY ————————-—
costituita in Italia, con sede a Monza in via Giulio Caccini
n. 12, codice fiscale 10436080153 (gia iscritta al Registro
Regionale delle Organizzazioni di volontariato Sezione A, con
decreto n. 6220 del giorno 1 luglio 201¢) iscritta al Registro
Regionale delle Persone Giuridiche private della Regione
Lombardia al a. 3007, in £forza del Decreto n. 565 del 12
gingno 2020 (Atto id. 2612) del Presidente della Regione
LOTUDA YT 8, o s mm oy st s s o 8 —— — —
Detto comparente, della cui identitd personale gualifica e
poteri io notaic sono certo, mi dichiara che in guesto giorno,
lucgo ed ora sono convocati - e collegati anche mediante mezzi
di telecomunicazione, come previsto e consentito dal vigente
statuto associativeo - gli associati e gli organi sociali della
predetta asscociazicone per riunirsi in assemblea, in seconda
convocazlone, ai sensi del vigente statuto sociale, essendo
andata deserta la prima convocazione prevista per il giorno 12
gennaio 2023, e richiede a me notaic di assistervi per dare
atto in pubblico verbale delle decisioni che 1'assemblea degli
assocliatl andra ad adottare, e s ——— e
Aderendo alla richiesta fattami io notaio do atto che assume
la presidenza dell’assemblea, ai sensi dell’art, 10 del wi-
gente statutc il comparente, che constata, da atto e dichiara:
- che 1'assemblea & stata regolarmente convocata mediante
avviso spedito agli associati e agll organi sociali in data 30
{trenta) dicembre 2022 (duemilaventidue);--—--———————m——

~ «che egli stesso & presente nella sua qualita di Presidente

~ ¢he sono altresi presenti - mediante mezzi di telecomuni-
cazione ~ tutti i membri del Consiglio Direttivo, fatta ec-

cezione solc per 1l Consigliere assente giustificato Carta
-~ che 1l'associazione ncon ha attualmente organi di controllo
- c¢he dei n. 94 (novantaquattro) attuali asscciati, sono

presenti - anche mediante mezzi di telecomunicazione - in

proprio n, 28 {ventotto) associati e per delega n. 11 (undici}
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associati, seconde 1l’elenco analitico degli associati parte-
cipanti all'assemblea, gquale risulta dal Foglio presenze che
s5i allega al presente atto sotto la lettera "A";---—--—-—————-
- c¢he gli asscciati presenti hannc pagato regolarmente la

quota associativa annua, e che le menzionate deleghe verrannc

- di aver verificato ed accertato 1'identita e la legittima-
zione del presenti (anche mediante mezzi di telecomunicazio-
ne), che tutti sono informati della riunione e che nessuno si
oppone alla trattazione degli argomenti all'ordine del giormno
e che pertanto l'assemblea & regolarmente costituita al sensi
dell’art. 10 dello statuto con il seguente----—--—————=—mm———-
————————————————————— ORDINE DEL GIORNQO =-r—-r—oese e —m —
1) Adeguamento dello Statuto Associativo alla nuova Normativa
sugli Enti del Terzo Settore, di cui al D.Lgs. n. 117/2017;---
2} Attestazione notarile in merito alla sussistenza del pa-

trimonio minimo di cui allfart. 22, comma 4, del D,Lgs.

Il Presidente, constatato che gli associati intervenutl si
dichiarano preventivamente informati, illustrando 1l'ordine del
giorno, espone preliminarmente che con il Decreto Legislativo
n. 117/2017 & stato approvato il cd, Codice del Terzo Settore,
che introduce nel nostro sistema giuridico la riforma del-
1'intera materia dell'associazionismo e del volontariato;
illustra 4 principi fondamentali e gli aspetti della disci-
plina c¢che interessano 1'Associazione, con particolare rife-
rimento &l Registro Unice del Terzo Settore {(d'ora in avanti
"RUNTS") - istituto in attuazione della citata riforma e o-
ramai operativo - e al vantaggi operativi e fiscali che con-
sequiranno all'iscrizicne al predettc Registre.--==-w———-——-—----
Anche a tal fine, richiama e riassume le pregresse comunica-
zioni intercorse con gli Uffici del RUNTS nell'ambito delle
operazioni di cd. "trasmigrazione” dal Registro delle Persone
Giuridiche private (cul L'Organizzazione di Volontariato é
iscritta) al Registro Unico del Terzo settore, che in sintesi
comportanc: da un lato, la verifica sulla conformita e l'a-
deguamento dello Statuto associativo alla normativa ora vi-
gente e, dall’'’altro lato, la verifica della sussistenza del
patrimenio minimo delli'ente, di cui all'art. 22, comma 4, del
sopra c¢itato D. 1lgs n. 117/2017; chiarisce, in proposito, che
per ottenere l'iscrizicne al RUNTS come Persona Giluridica
riconosciuta occorre dimostrare di possedere un patrimonio
superiore a euro 15.000,00 (quindicimila wvirgola zero zero),
circostanza che ai sensi di legge dovra essere oggetto di e-
spressa attestazione notarile,-—--—-—————————m e m e
Quanto al primo aspetto, espone ed illustra ail presenti il
nuovo testo di statuto associativo di cuil si propone 1'ado-

zione, confezionato in precedenza dal Consigiio Direttivo con




1tausilio deil propri consulenti secondo la normativa del Co-
dice del Terzo Settore, soffermandosl sulle mcdifiche salienti
apportate rispetto allc statuto previgente; conferma in par-
ticolare che - anche se riformulata alla luce della tassativa
elencazione di attivita consentite dal citato Decreto Legi-
slativoe - 1'attivita attualmente svolta in concreto dall'As-
sociazione non subird cambiamenti, cosi come non cambieranno i
principi d'ispirazione dell'attivitd medesima; non muteranno
inoltre 1la denominazione, i1l Comune della sede e la struttura
organizzativa dell'Associazlone, e precisa che rimarranno
fermi ltassenza dello scopo di lucro, la gratuitd delle ca-
riche sociali, i principi di non discriminazione e di parte-
cipazione democratica e personale alla vita dell'associazlione,
gid a fondamento dello statuto attuale.-——-—-——-——————-——————————
Precisa altresi che con l'iscrizione al RUNTS verra confermata
e mantenuta la forma attuale di Associazione Riconosciuta e
che - ai sensi di legge - verrd al contempo sospesa 1'iscri-
zione al Registro Regionale delle Persone Giluridiche.-—-—--——--
Quanto al secondc aspetto, scttopone all'assemblea, illu-
strandola, una Situazione Patrimoniale dell'associazione ag-
giornata alla data del 30 {trenta) settembre 2022 ({duemila-
ventidue), corredata dalla relativa documentazione e munita di
apposita Attestazione da parte della Dott.ssa Laura Torella,
dottore commercialista con studio in Monza alla via Prina n.
15, revisore legale iscritto al Registro istituito presso il
Ministerc dell’Bconcmia e delle Finanze al n. 122123 dal 27
luglio 2001, in ordine alla sua correttezza, veridicitd ed
effettiva sussistenza; attesta e conferma inoltre, anche nella
sua qualita di Amministratore, che dalla citata data ad oggi
non sono intervenute modifiche di rileveo nella predetta si-
tuazione patrimeniale e che pertanto sussistono tutti i pre-
supposti per procedere con l'operazione,----———————————————-—--
L'Assemblea, udita la relazione del Presidente, dopo ampia
discussione, all'unanimitd degli associati presenti in proprioc
¢ per delega, anche mediante mezzi di telecomunicazione, per

alzata di mano, —— s e

preso atto, fatte proprie ed approvate la relazione come sopra
esposta dal Presidente e la Situazicne patrimoniale, come
sopra attestata dal Revisore legale, e con effetto dall'i-
scrizione delle presenti delibere presso il Runts, ai sensi
delitart. 22 del citato Dlgs n. 117/2017:————————————rmmmmmoe
1) di approvare articolo per articolo il nuovo Statutc asso-
ciative, gquale risultante dal testo che, dopo averlo come
sopra illustrato ai presenti, il Presidente mi consegna e che
si allega al presente atto sotto la lettera "B", ai fini della
definitiva iscrizione nel RUNTS in attuazione della normativa
di cui al Codice del Terzo Settore, dando atto in particolare
che non cambieranno la denominazione, i1l Comune sede del-

l'asscciazione (stabilito in MONZA) e precisando anche ai fini




dell'iscrizione che 1l'attuale dindirizzo rimane al momento
fissato in wvia Giulio Caccini n. 12; non muteranno inoltre la
struttura organizzativa e le attivita svolte in concreto
dall'Associazione, ma verranno rivisti i quorum assembleari
per un principio di maggiore democraticita e meglioc precisato
lfoggetto sociale, 4l tutto confermando in quanto occorrer
possa che tutti 1 compenenti attuali delle cariche sociali
rimarranno in carica fino alla rispettiva originaria scadenza,
senza soluzione di continuita, se non diversamente richiesto;

ie notaio rileve 11 rispettc dello statuto sociale approvato

2} di richiedere conseguentemente in via definitiva 1'iscri-
zione dell'ente al RUNTS guale Asscciazione Riconosciuta Ente

del Terzo Settore, nella sezione:; a) "Organizzazioni di Vo-

lontariato"; a tal fine 1l Presidente mi consegna la scopra
csposta Situazione Patrimoniale aggiornata al 30 (trenta)
settembre 2022 {(duemilaventidue) con acclusa la relativa at-
testazione del revisore legale, come sopra citata, che si
allega al presente atto sotto la lettera "CV,---——————————m—-—-
Al fini dell'attestazione del patrimonio minimo di cui al-
i'art. 22 del ©Dlgs 117/2017, preso atitc che il valore del
patrimonic netto dell’Ente (alla predetta data), secondo detta
documentazione e relazione, ammonta a complessivi FEuro
184,838,00 (centettantagquattromilaottocentotrentotto virgola
zero zero); 1o notaio attesto pertanto la sussistenza del
patrimonio minimo dell'associazicone, in quanto detto patri-
monic netto & superiore ai minimi di iegge di euro 15.000,00
(quindicimila wirgola =zero zero) occorrenti per l'iscrizicne

al Registro Unico Nazionale del Terzo Settore guale Associa-

3) di dare mandato a ciascun membro del Consiglic direttivo,
disgiuntamente, o all'intero Organo collegiale se richiesto,
affinché abbia a reperire, predisporre e presentare agli or-
gani, uffici ed enti competenti ognli documentazione necessaria
al fine del conseguimento dell'iscrizione nel RUNTS, quale
Organizzazione di Volontariato in forma di associazione ri-
conosciuta, dando altresl mandato, perché abbia anche a in-
trodurre nello statute associativo e nel presente atto ogni
opportuna modifica e/o rettifica e/o precisazione nonché re-
perire, formare, produrre ed esibire ogni documentazione anche
di natura patrimoniale occorrente per lo stesso scopo su ri-
chiesta della competente Autoritad; il tutto se del caso av-
valendosi di notaio anche diverso da me verbalizzante scelto
dallo stesso Censiglio, al quale a tale scopo verra conferito
apposito espresso incarico in relazione al presente atto, in
attuazione dell'art, 22 del richiamato D.lgs 117/2017 ed
anche ail sensi del Protocollo di Intesa con la Regicone Lom—
bardia, allegato alla DGR Regione Lombardia n. X/5854 del 28




Si richiedono le attuali agevolazioni in materia di Organiz-
zazlonl di Volontariato, associazioni riconosciute e in genere
di Enti del Terzo Setbore. == m e e e
Il Presidente, null’altro essendovi da deliberare sugli il-
justrati ed espostl argomenti e nessuno chiedendo la parola,
dichiara chiusa la discussione alle ore sedici e minuti
quattordici , ——————— e e e
ic notaio ho omesso la lettura degli allegati per espresso
esonero avubtone dal comparente, in assemblea. ———r——==————————-
Richiesto 1o notaio ho letto l'atto al comparente in presenza
della assemblea ¢ guesti lo approva.—-—————————————————————————
Questo atto, scritto a macchina e a manc da me e da persone di
mia fiducia, consta di tre fogli scritti pexr otto facciate
intere, parte della nona e si sottoscrive alle ore sedici e
minuti venticinque--—----————mmr
Firmato Alberto Vezzoll--—————-——--—————— -

Firmato Luca Taddec notaicg-~—-——-——-———-—-————-———————————————
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Cognome Nome Indirizzo Provincla DELEGA

Aceti Matieo via per Azlano  Stezzano Bergame A

ARIO Marco Maurizio vl G, Pascol] 8/G Rozeano : Milano X

Albanese Luelano viaressl 7/a Mitano

Alvanini Rosangela vla Bellini 5 24027 Neimbro Bergamo

Arzanl Valerla

Baldonl [Fogaccla) Franca via Per Curnasco 13 24127 Bergamo

Balducei Cristina vla verd! 5 20841 carate Brianza Monza Brianza W

Barabaschi Paola via Stradella 359 29121 - Placenza

Beacca Ester Piazzale Lombardla 41 28100 Novara : Novara

Bellan Davlde via Mazzlnl n. 22 - 20015 Parabiago Milano X

Benetucel Raffaclla via Volta n. 38 - 24050 Cavernago Bergamo bRl . VALEERA
Bettoni Laura via V. Veneto 30 25039 Travagliato Brescla

Billuz Monika via Benedus! 68/A 25082 Botticino Brescla

Blanco Sabrina via martinazzo 67 Grumello D/M 24064 Bergamo

Benett! Stefano vla Seriole 28 24064 Grumello del Monte Bergamo

Bong Shella via Valcarenghi n. 34 - 26010 Azzanello Cremona X

Bortolotte Rosaria via Adda 19 20020 Lalnate Milano

Bosello Samantha via fiume 20 21022 Azzate Varese

Botta Florenza via Schelwiller & Milanio

Brocel Marino via Monteleone 30 21013 Galiarate . Varese

Brund Beatrice via Strada Francesca est n. 125 - 46040 Rodige - frazione rivalta Mantsva %

5/M

Cagliot] Doimenico

Callegarin Andrea vla £ Hli Bandiera 29 21040 Venegono nferiore Varese Bl LASTHAA
Cantoni Lepnardo via San Felice n. 40 24060 Gorlago Bergamo

Carta Andrea Plazza Matteotti 30 22036 Erba Como

Casertano Vintenzo via ltalla 9/b 20075 Lodi

Ceresoll Natalia via Ghislandi 31 24125 ' Bergamo
Clraci Vittorto via C. Menottl 4 20852 Wllasanta 4 Monza Brlanza
Colomba Rosalba via Re dlpuglls 1 20823 Lentate sul Seveso WS Monza Brianza | X
Contraty] Flavla Villaggls Sereno 12 Traversa b, 5 25125 Brescla \y, ) Brescia
Corallo Valeria vla Alcardo 2 20141 A VY Milano

D'Alessandria Marcg via Vecchio Bersagilo 16 Ladl

Dl Plerno Glusepplna via Broggi lzar 11 20077 Melegnano ALy /(J\ Mitano bel . ACETY
Fedele Stefanla via Pisani Dossin, 5 - 20134 Milano A Milano X

Ferrandi Patrizio via D&l Fante n. 10 - 24040 Bottanuco/’ vk AN -\ Bergamo

Finlaguerea Floria vla Bellinzona 31 22100 Como [ TR DY 2y Como

Franchi Matla Glovanna via Rema 25 22030 Proserplo K ~|  Ccomo
Franz Susanna via Sern Benelll n, 10 20151 B “|  Mifano tul. Whh g
Fratellj Livia vla G. Settl 2 24047 Treviglio \'Tr'\ 7/ Bergamo

Fudulj Adriana via Capecelatro 53 20148 ’ ST miltano

Furgi Lucinda viz Marconl § 24030 Brembate di sopra \ :» T Bergamo
Gallmberti Claudio vla G. Cantore, 64 21100 T Varese
Gatto Ferpando vla Carteslo 6/18 Paderna Bugnano 1 / Milano X
Glacomazzl Sara vlcolo San Gaetano n. 2 25085 Gavardo Brescia X
Glhellin Marlo via Deghl Alplnl 14 24048 Treviolo Bergamo
Glrelll Adrlana vla Antonio Locatelll n, 22 24020 Vliminare dl Scalve Bergamo ®
Guastella Franco vla Del{'artigianato 18 20082 Novighio Mifano »
lorio Florella via Aslago n. 59 - 20128 Milano Mitano *

Lattuada Simona Paala via Marzabotto 8/A 21040 Gerenzano Varese i

Lazzarl Angelo via L. da Vincl 10 Vedano al tambro Monza Brlanza (WL . & 2ol
Leche - Ornella via B, Archintl, 43 26855 Lodivecchlo Lodl X

Lo Magno Marla via Luca della Robblz n. 1 20900 Monza Monza Briahza

Lolacono Francesco via Perazel 18 28100 Novara Novara K9

Luconi igor vla Cadutt di Nassirlya 6/C 20680 Peschlera Borroieo Millabo

Maghetti Darlo

Magnanl Elisa via Ugo Betti 54 20151 Milano bRl . JACCAM
Malosio Clara vicolo del Fabhyi 3 - Besana Briahza Monza Drfanza | %

Manentl Emanueta via Seminarlo 11 Lecco

tiarchesan! Raffaella via Mazzinl n, 22 - 20015 Parabiago Mllano x

Marchese Matlide vla Ettore Bugattl n. 8 20142 Milano LRGECA  Aoes
Martinl Glanbattisti vla Capprrecini 42 36015 Schio Vicenza

Matane Paalo via A. Cavallere 4 Milana b'e

Minola Mssimiliano vla Verdl 5/8 20090 Pleve Emanuele Milano

Montanati Glanluca via Seminario 11 leceo

Moronl Slivano vla Don Cortes] 1/G 24044 Dalmine Bergamo X

Nardellt Isabella Via Caduti In misslone di Pace 19 20134 Mllano w

Nastri Matiro . gviak daVincd 25 22060 Cahiate : Como )

Nicolinl Mara Stivia i via XXV Magglo n. 8/C - 25039 Travagilato Brescla Vel . NALSELL)
Yovellni lvana via Furopa 26 20015 Parablago Milano bR, Wy
Jrlandini Roslta via Monteleone 30 21013 Gallarate Varese

Jsnato Giorvanni viale Romagna 46 1 flano ¢

2alomba Rossella via Quarte del Mllle n. 19 22070 Atblolo ‘q;om 1 »

dascetta Giuseppe vla L. Elnaudi 4 20020 Lainate ila Y

\\\n\\’m: \ VL




J Ipatetli Corrado vla Cavour n, 4 24060 Casazza Bergamo
e Stafano via Asiago i, 5% - 20128 Milano L Milano
Pirozzo Domenico via Del Planto 3 24021 Albino Bergamo ]
Quaglia Giuseppe viz Cascina Maifels 72 24052 Azzano S, Paole Bergamo
Quarta Alessandro vla Acardo 2 20141 Milano TEHEOA  DRLAR
Rlzzi Roberto lula Roma25 22030 Praserplo Corno X
Rossetu __Nloredana via Plave n. 21 - 22032 Albese Comg X
Ruffato Shnone __|via Parini 49 20092 Cinisello falsame Milano
Sacchi Fulvla vla Alcuino 1 T Milano
Sayotto Floyenza via Confalonler] 1 20121 Mitano
Scoping Luea viate luzlo 19 20135 Mitano ]
Spelta Sabrina via Magnasco n, 41 - 21052 [nduno Olona Varese
Spezl Raffaella via Cadutl di Massliiya 6/C 20680 Peschiera Barrormeo Milano o
Toghl Serglo via Marconl 6 24030 Brambate di sopra Bergamo A
Vaccarl Annamatla via Carteslo 6/18 Paderno Dugnano Milano
vezzoll Alberto vla G, Cacelni 12 20900 Monza Brianza | X
Villa Giullana via Degll Alpinl 34 24048 Treviolo Bergano
Vinella Sabrina vla de| Crallalanza 11 Milano
Vit Valentina viale Lazio 19 20135 o Mliano
Zlcart Larenzo via Fonzaso 2 20148 Miiano
Zorzan Marlna via Del Gaggla 24 21100 Varese nel. GiAleHAZLY




Allegato "B" al rep. n. 17511/920

Articolo 1 - Denominazione-~————===—-—s oo —m oo e

f costituita 1'Associazione di volontariato denominata-————-——-

nel prosieguo semplicemente “Associazione”, --—--—-—=-———————m
L'Associazione usera, nella denominazione ed in gqualsivoglia
segno distintivo, negli atti, nella corrispondenza e nelle
comunicaziceni al pubblico, la locuzione "Organizzazione di
Volontariate" ¢ 1'acronimo "OdV" a norma e ai sensi del De-
creto Legislativo n, 11772017 . ————mm e e e
Articolo 2 - Sede-——————m— o s
L'Assoclazione ha sede a MONZA ~-—-———————————————————— e
11 trasferimento della sede dell’asscciaziocone in altro indi-
rizzo nell’ambito del Comune di Meonza non comportera la ne-
cessita di modificare il presente statuto salva 1'effettua-
zione delle necessarie comunicazioni agli Enti ed alle Isti-
tuzioni competenti, ----———--—-——-——
L’Associazione potra inoltre idstituire sedi secondarie su
tutto il territorio nazionale e all’estero. —-————————————————m
Il trasferimento della sede principale in altro Comune deve
essere deciso con deliberazione dell 'Assemblea. 11 Consiglio
Direttivo, con sua deliberazione, pud trasferire la sede
nell'ambito deilo stesso Comune., i e e e — - —
Articolo 3 ~ Durata———— e e e e e
La durata dell'Associazione & illimitata.————wwwmemes e e e
Articolo 4 — Scopil @ finalita——————mm e e —
L'Associazione & apolitica e indipendente e svolge la propria
attivita, senza finalita di lucro, con l'esclusivo persegui-
mento di finalita di solidarietd soclale verso le perscne con
Aisabillitd . - e
L'organizzazione di volontariato "Associazione Prader Willi
Lombardia - ODV" & disciplinata dal presente statufo, ed a-
gisce ai sensi del D. TLgs., 117 del 3 luglio 2017 (e
ss.mm.ii.), nonché in conformita dei principi generali del-
l'ordinamento giuridico.-————-—"————————— e

Lo statuto & basato sulla demccraticita e sulla trasparenza.--

a) Promuovere e favorire, con ogni mezzo la conoscenza della
Sindrome Prader Willi al fine di favorirne la diagnosi pre-
coce, la cura efficace e l'orientamento verso centri specia-
lizzati d'individui che ne siano affetti.--——————---ooeoo——mrmm
b) Adutare i soggetti con Sindrome di Prader Willi ed altre
malattie genetiche a diventare, per gquanto possibile, indi-
pendenti socialmente ed eccnomicamente, consigliare e aiutare
concretamente i loro famigliari e chiunque si occupi di loro
in ambito sociale (vedi per esempio nelle scucle o in altri
istituiti}.——=———m e e e e e
Per il persequimento degli scopi 1’Assoclazione svolge, pre-

valentemente in favore di terzi, le attivita di interesse




generale al sensi dell’art., 5 del Codice del Terzo settore,
con particolare riferimento alle attivitd di:i---—-—————————————
- interventi e servizi sociali ali sensi dell'articolo 1, commil
1 e 2, della legge B novembre 2000, n. 328, e successive mo-
dificazioni, 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 (lettera a};————r——r—rmmmommm——
- prestazioni socio-sanitarie 4di cui al decretoc del Presidente
del Consiglio dei ministri 14 febbraio 2001, pubblicato nella
Gazzetta Ufficiale n. 129 del & giugne 2001, e successive
modificazioni (letfera c);-——--—-"""""""""""=———————————————wn~
- educazione, istruzione e formazione professionale, nonché’
attivitad culturali di interesse sociale con finalita
educativa(lettera d); —— e e e e e —

- organizzazione e gestione di attivita culturali, artistiche

- alloggio sociale, ai sensi del decreto del Ministero delle
infrastrutture del 22 aprile 2008, e successive modificazioni,
nonché ogni altra attivita di carattere residenziale tempo-
raneo diretta a soddisfare bisogni sociali, sanitari, cultu-
rali, formativi o lavorativi (lettera g). ======mweone————————

In particolare, per il raggiungimentc di detti scopi, L1/As-

- c¢ontribuire ad instaurare nella nostra realta, attraverso
azioni di informazione, una diversa sensibiiitad ed attenzione
alla sindrome favorendo con ogni mezzo la ricerca medica e la
conoscenza della malattia; ——————————————— -
- gensibilizzare gli organismi politici, amministrativi e
sanitari al fine di migliorare l'assistenza a soggetti por-—
tatori ed alle loro famiglie; e promuovere corsi, pubblica-
Z10ON1, CONEEIEIIZE 4 o s s sttt e
1.’ associazione pud svolgere le sue attivitd in collaborazione
con gqualsiasi altra istituzione, pubblica o privata, nel-
17ambite degli scopl statutari, oppure associarsi con altre
istituzioni, anche attraverso la stipula di apposite conven-
zioni, ai sensi dell'articolo 56 del Decreto Legisliativo n.
LIT/2QLT oo o o e s et e e e e
L’ Associazione & aperta a chiunque ne condivida i1 principi e
le Fanaldfa. m o s e e e e e e e e
Al fine di svolgere le proprie attivita, l'Asscciazione si
avvale 1in modc prevalente delle prestazioni personali, vo-
lontarie e gratuite dei propri aderenti.-————-———-———————————m
L.'Associazione potra svolgere attivitd diverse da quelle sopra
menzicnate, ai sensi e a norma delli’art. 6 del D. Lgs. n,
117/17 e del D.M. n. 107 del 19 maggio 2021, secondarie e
strumentall rispetto alle attivita di interesse generale,--—--
In relazioni a tali attivita, verra data menzicne nei docu-
menti di bilancio del carattere secondaric e strumentale ri-
spetto alle attivita di interesse generale.———————-———r——mmmm

Articolo B - Socci dell/Associaziong ———————————m e e




Sone soci dellfAssociazione coloro che abblano sottoscritto
l7atto costitutivo e tutti colero <che, persone fisiche e
giuridiche, condividendo gli scopl e le finalita dell’orga-
nizzazione, vengonc accettati come tali dal Consiglio Diret-
tivo a seguito di domanda scritta.—-———-——-—————rm
Chiungue intenda diventare socio deve: ————————————mmmmms e

- presentare domanda scritta su apposito modello da incltrare

~ accettare e condividere quando indicato nel presente Statuto
o in eventuali Regclamenti.-——-—-—-——-——————————mm e
L’ adesione decorrera dalla data di delibera del Consiglio
Direttivo, 11 quale prenderd in esame le domande dei nuovi
aderenti nel corsoc della prima riunione successiva alla data
di presentazione e ne delibererd lfiscrizione nel libro soci
dell! ASSOCilazZilone , = mmm o e e e e
1L’ Associazione si  compone di  un numero illimitato di soci,
distinti in soci Fondatori e Ordinarii-—————rmemmemmm e
-~ 1 fondatori dell'organizzazione sono guelli intervenuti
nell’atto costitutivo cioé che hanno partecipato alla cesti-
tuzione dell/Assoclaziong) ——— === oo e e e
- gli ordinari sono quelli <che, condividendo le finalita
dell'organizzazione stessa ed essendo mossi da spirito di
volentariato, verranno ammessi successivamente dal Consiglio
ALreE LA v, o s e e e
Tutti i soci hanno uguali diritti e doveri, Ciascun socio ha
diritto di wvoto. I soci mincrenni, sino al compimento della
maggiore etd, eserciteranno il diritto di voto per il tramite
dei rispettivi esercenti la potestd genitoriale.,-—-—-—————-—mm-
I soci hanno 11 dovere di contribuire con ogni mezzo alla
realizzazione delle finalita dell’Asscciazione, in particolare
si impegnano a investire nella formazione personale e ad ac-
crescere la propria sensibilita sugli ideali e sui wvalori e-
spressi dall!/Associgzione., ——— == s m e
I soci hanno diritto di ricevere all’atto dell’ammissione
all’Associazione, la tessera sociale, nonché di poter parte-

cipare a tutte le iniziative poste in essere dall’Associa-

Tutti i socli sono tenuti al pagamento della quota asscciativa,
nella misura stabilita dal Consiglic Direttivo.-—==-—m——m————-
La quota asscciativa vale per l'anno sclare in cui & versata.-
I Soci non in regola con il pagamento delle gqueote scciali non
possono partecipare alle riunioni dell’Assemblea; essi non

sono elettori e npon possonc essere eletti alle cariche so-

Le gquote associative sono intrasmissibili; i1l divieto di in-
trasmissibilita wvige anche nei confronti degli eredi in caso
di decesso del socio e nei confronti del soccio stesso in caso
di recesso o esclusione. Le quote asscoclative non sono riva-
Iubabili, e o e e e —

I’ Associazione garantisce una disciplina uniforme del rapporto




associative e delle modalita associative volte a garantire
1l'effettivita del rapporte medesime, escludendo ogni limita-
zione in funzione della temporaneitd della partecipazione alla
vita associativa e prevedendco per 1 scci il diritto di wvoto
nelle assemblee ordinarie e straordinarie., ———————————=————m-
I socl devono svolgere la propria attivita in modo personale e
spontaneo. —me— e e e e e e e —
Le prestazioni fornite dai socl sono a titelo gratuitc e nen
possono essere retribuite, ———rrrmm e ——— e
Al  socl possono essere rimborsate soltanto le spese effetti-
vamente sostenute e documentate, secondo opportuni parametri
validi per tutti gli aderenti, preventivamente stabiliti dal

Consiglio Direttivo e raccolti in apposito regolamento, con-

formemente a guante stabilitc dal Decreto Legislativo
L7/ 20LT « mmm e s
1.’ associazione, 1n quanto organismo di volontariato, & tenuta

a stipulare apposita assicurazicne per i volontari contro gli
infortuni e le malattie connesse allc svolgimente dell’atti-
vita stessa, nonché per la responsabiiita civile verso terzi.

Il Consiglie Direttivo pud anche accogliere 1'adesione di
persone giuridiche, nella persona di un seolo rappresentante
designato con apposita deliberazione dell'istituzione inte-
ressabta, — e e e e e e e
E’ possibile l'ammissione come associati di altre Associazioni
di wvoleontariato e altri enti del Terzo settore o senza scopo
di lucro, a condizione che il lorc numero di guesti ultimi non
sia superiore al cinguanta per cento del numero delle orga-
nizzazioni di volontariato. —m o e e e
Articole & - Perdita della qualifica di soecioc -—-==--——————-—-
La qualita di socio pud venire menc per recesso volontario,
decadenza, esciusiocne o decesso, ——————mmmm oo
Nel primo casc (recesso volontario} il socic che non intende
continuare a collaborare alle attivita dell’Associazione deve
darne comunicazione per iscritto al Consiglic Direttivo; tale
recesso, unilaterale e non ricettivo, avra decorrenza imme-
diata dalla data della stessa comunicazione.-——————rmmemme e
Nel secondo caso ({decadenza) il Consiglio Direttivo pud di-
chiarare decaduto d’ufficio il socio che non ha versato la
quota associativa entro la scadenza annuale stabilita per il
versamento previo avviso e congruc termine concessc per la
regolarizzazione . «m e s e e e e e e e e
Il soccio decadutoc pud comungue ripresentare domanda di am-
missicne all’AssociazZione.———————— e e e
L’Assemblea, pud dichiarare 1'esclusione (terzo caso) del
socio per: indegnitd, condotta immorale o non conforme al-
17attivita dell'Associazione; 1in particolare pud essere e-
scluso 11 80C1l0o Chet——m e e e o e e e — e e —
a) non osserva i regolamenti interni e le deliberazioni prese
a norma di statuto)——————m o e e e —

b} svelga attivitd palesemente in contrastec con le finalita e




c) leda 1'immagine dell’Asscciazione.——————m—————mmm e
L’esclusione deve essere motivata e comunicata al socio per
iscritto a mezzo lettera raccomandata. In caso di esclusione,
il socio pud richiedere, nel termine di trenta giorni dal
ricevimento della comunicazione di cui sopra, la convocazilone
immediata dell’ assemblea deilfAssociazione per esporre in tale
sede le proprie ragloni, —m—m———m— e
L’Assemblea puo deliberare, in seguito al contraddittorio
instaurato, la revoca del provvedimento di esclusione, con
immediato reintegro del socic nei propri diritti e doveri, ---
Nel «caso in cui il socio che perde tale qualifica rivesta una
carica sociale, decade immediatamente ed automaticamente anche
da tale carica, salvo il reintegro di cui al puntoc precedente.
Articolo 7 -~ Patrimonio ed Entrate---—-------—————om
Il patrimonio dell’associazione, utilizzato per 1o svolgimento
dell’attivita statutaria ai fini dell’esclusivo perseguimento
di finalita «civiche, solidaristiche e di utilita sociale, &
COSTLEULTO A s s s mm st s o s ottt 2 ot o b e b b
~ 11 Fondo di dotazione iniziale;-——+rr—mrrr e
= beni mobili ed immobili;—rr—r— i
~ donazioni, liberalita, lasciti ¢ successioni vinceoclate al
PALTIMOTIE O 4 i o oo e e e e e e e e e e e e e e e e e e

L'Associazione trae 1 mezzi per conseguire i propri scopi

3. 1 contributi dello Stato, di enti o di istituzioni pub-
bliche finalizzati esclusivamente al sostegno di specifiche e
documentate attivitd o progetti;—-—————-——————mmm
4, i contributi di enti privati;-————rrrrmmrm
5. contributi di Organismi internazionali;--—---—mr—-——--——————=
6. le oblazioni, le donazioni, 1 lasciti, le erogazioni ed i
contributi da parte di soggetti pubblici e privati non vin-
colate al patrimonioc;-——————————————=——— -

7. manifestazioni e altre iniziative di raccolte occasionali

8. ogni altro incremento derivante anche dalle attivita di-

verse rispetto a guelle di interesse generale,-—————romremeennen

a) 1'Assemblea del SOCL ;o mr e o
b) 1) Consiglio DIirettdwo s s s e i
c) 1l Presidente ed il Vice Presidente;--——---r-vremeoe e
d) 11 Segrelari o) e o e o o e e e e
) Ll eS0T L @I B  mr e e o e e e e e e e e
f) Organi di controllo e revisione, qualora la sua istituzione
venga deliberata dall’Assemblea del Soci o divenga obbliga-
toria ex lege, —— e e e e e e e e

Le cariche sociali sono elettive, con libera eleggibilita., ——-




Nessun compenso & dovuto ai membri del Consiglio Direttivo,
nemmeno qualora rivestano la funzione di Presidente, Vice-
presidente, Segretaric o Tescriere. ——===ww—-——mo—mm———mm o —m—oe
Articolo 9 - Assemblea dei sogi —————remmse e
L' Assemblea regolarmente costituita rappresenta 1l'universalitd
degli associati e le sue deliberazioni, prese in conformita
alla legge ed al presente statuto, cobbligano tutti gli asso-
ciati. L’assemblea & il massimo organc deliberante, —--————--—-
In particolare, 1l'Assemblea ha il compito di: -———-—————————mm
a} nominare e revocare i membri del Consiglic Direttivo;-—-----
b} deliberare sugli argomenti che siano sottoposti alla sua
approvazione dal Consiglio Direttivo)-———————————rrrmrmommmm s

c) approvare 11 bilancio consuntivo e guello preventivo e la

d) di nominare e revocare, quando previsti, il soggettc in-
caricato della revisione legale dei conti e 1'’organo di con-
L0 0 e e e — —— ——
e) deliberare sulle modifiche dello statuto dell'Associazione,
nonché sull'eventuale scioglimento dell'Assoclazione e sulla
conseguente devoluzione del suo patrimonio nel rispetito del
successive articolo 19, — = e s
17 assemblea delibera 1inoltre sugli altri oggetti attribuiti
dalla legge alla sua competenza.———-——r— o e
Articolo 10 - Peliberazioni assembleari-———r-———mmeee s s mm e
Il Consiglio Direttive deve convocare 1’Assemblea degli as-
sociati almeno una velta all'anno, entro gquattro mesi dalla
chiusura dell'esercizio sociale, per l'approvazione del xre-
lativo bilancio. Essa deve essere inoltre convocata quande i1
Presidente o 11 Consiglio Direttivo ne ravvisi la necessitd o
quandoe ne sia fatta richiesta motivata da almeno un decimo
degli associabl., ——————m—m o e e
La convocazione deve essere fatta a mezzo di messaggio elet-
tronico, fax, lettera o bollettino associative, a tutti gli
associati, almeno 10 (dieci} giorni prima della data della
riunione stabilita. L'avviso di convocazione deve contenere
1'ordine del giorno il giorno, e l’ora fissati per 1/adunanza.
L’ Assemblea pud essere ordinaria o straordinaria,---—————————
L’ Assemblea Straordinaria delibera eventuali modifiche al
presente Statuto e lo scioglimento e la liquidazione del-
17 A830CHaziong, —— = —— e e
L'Assemblea Straordinaria pud essere convocata, con le stesse
modalitd previste per 1’/Assemblea Ordinaria, dalla maggioranza
semplice del Consiglio Direttivo, dal Presidente cppure da
parte di due terzi degli aderenti all’Associazione,—————————-
Per la validita delle Assemblee, in prima convocazione occorre
che siano presenti o rappresentati almeno la meld dei soci e
le delibere siano assunte a maggioranza del voti. -———r—reem——o
Nel caso di seconda convocazione, 1'Assemblea sara valida
qualungue sia il numerc del soci presenti (in proprio o per

delega) e deliberera a maggioranza semplice.--———r——rromm————-




Tuttavia, per le deliberazioni inerenti le modifiche al pre-
sente Statuto nonché in  tutti gli altri casi espressamente
previsti dalla legge, e salvo che non sia previsto diversa-
mente dal presente statuto - ad esempio per lo scioglimento e
la liguidazione dell’Asscciazicne, di cui all'Art. 19 - &
sempre necessaric la presenza (in propric o per delega) e il
voto favorevole di pih della meta degli associati aventi di-
ritto di voto,———-—————— e
Le deliberazioni delle Assemblee sonc assunte a mezzo di  al-
zata di mano o di scrutinio segrefto,———————————m e
Ogni socio ha diritto ad un voto e pud rilasciare per iscritto
la propria delega ad un altro soclo. Nessun socio pud rap-
presentare pit di tre soci. In deroga all'art. 24, comma 1,
del D. Lgs. n, ¥17/2017, si considerano aventi dirittce di vote
colerc che risultino iscritti da almeno 30 {trenta) giorni nel
libro degli assoclati.,-———-m—mm——mmmmrmr e e
1L’ Assemblea & presieduta dal Presidente e in sua assenza dal
Vice Presidente o da un Consigliiere scelto tra i piu anziani.-
Di ogni Assemblea deve essere redattc il verbale da trascri-
vere sul 1libro wverball, e ivi sottoscritto dal Presidente e
dal Segretario, -————————————mmrr e
Le decisioni assunte dalle assemblee sonc vincelanti per tutti
gli aderenti. I soci possono partecipare alle Assemblee anche
con mezzi telematici, purché sia possibile identificarne
1'identitd e garantirne l'intervento & l'espressione del voto.
Articclo 11 - Il Consiglio Direttivo-——---—m-rr—mmmmo e
L' Asscociazione & gestita da un Consiglio Direttivo, formato da
un numero di membri da cinque a nove, scelti tra i soci, e-
letti dall’Assemblea al proprio interno ogni tre anni e rie-
leggibild e o o e e e e e e
I membri del Consiglioc Direttivo eleggeranno al proprio in-
ternoc il Presidente dell’Asscciazione, il Vice Presidente, Il
Segretario e 11 Tesoriere.————————r— e e
Il Consiglio Direttivo si raduna su invito del Presidente ogni
qualvolta se ne dimostri 1fopportunita oppure quando ne faccia
richiesta scritta almenc un terzo dei membri del Consiglioc
stesso, Ogni membro del Consiglio Direttivo dovra essere in-
vitato alle riunioni almeno tre giorni prima; solo in casc di
urgenza 11 Consiglio Direttivo peotrd essere convocato nelle
ventiguattro ore precedenti. s s m e
La convocazione deve essere fatta a mezzo di messaggio elet-
tronico, fax o lettera e dovrd indicare gli argomenti posti
all’ordine del giorno. In <caso di particolare urgenza la
convocazione potra essere effettuata anche verbaimente o
tramite telefonata. ———————— e e
Per la wvaliditd del Consiglio Direttivo & necessaria la pre-
senza della maggioranza deli Suoi membri, —-———---—r-—romemms oo
I consiglieri possono partecipare alle riunioni anche con
mezzi telematici, purché sia possibile identificarne 1'iden-

titd e garantirne l'intervento e l'espressione del voto. ———-—-




Le riunioni sono presiedute dal Presidente o in sua assenza da
Vice Presidente o da altro membro del Consiglio pitt anzianc
per partecipazione all’Assemblea., ——————— -
Le funzioni di Segretario sono svolte dal Segretario del-

17 ASSOCLAZLONE — e e e e e e

b} a maggioranza dei due terzi degli aventi diritte al voto
per le delibere relative all’ammissione di nuovi socl e ad
argomenti di straordinaria amministrazione.-—-—=-—wmeemem—mmmomomm
In caso di parita nelle votazioni, prevale il voto del Pre-
BldenNt e . e
Delle deliberazioni stesse sard redatto verbale sottoscritto
dal Presidente e dal Segretario,-----————m———mmmmmommmm oo
T1 Consiglio Direttivo si riunisce pressc la sede socilale o
nel luogo indicato nellfavviso di convocazione.—--——-——————————
Il Consiglio & wvalidamente costituito anche in mancanza di
formale convocazione guando siano presenti tutti i suol membri
aventi diritto di voto, s m o o
Al Consiglio Direttivo spettano tutti i poteri di ordinaria e
straordinaria amministrazione dell’Associazione, ad eccezione
di quelli che per legge o statuto spettano all’/Assemblea, ———-
In particolare il Consiglioc Direttive si occupa dil-—--—-————--
a) fissare le norme per il funzionamento dell’Associazione;---
b) predisporre il bilancio preventivo dell’Associazione;———-—-—-—
c) predisporre il bilancio consuntive dell’/Associazione sob-
toponendalo pol all’approvazione dell’Assenblea;-——--——--——-—--—————-
d) redigere a consuntivo la relazione annuale;----——-—————-——-—--
e} predispone il bilancio sociale ove ne ricorranc i presup-
posti di redazione ai sensi di legge)-—-———--———————————m——————
f) determinare il piano di lavoro in base alle linee d'indi-
rizzo contenute nel programma generale indicato dall’assem-

blea, promucvende e coordinando 17attivitd e autorizzando la

g) deliberare in merito all’ammissione di nuovi soci;————————-
h) stabilire 1la quota associativa annuale, da sottoporre a
ratifica da parte dell’assemblea;-—--———————=——————————————rmo
i} assumere eventuale personale dipendente, esclusivamente nei
limiti necessari al regolare funzionamento dell’Ente oppure
nei limiti occorrenti a qualificare o specializzare l'attivita
svolta. In ogni caso, il numero dei lavorateril impiegati
nell'attivitd non pud essere superiore al cinquanta per cento
del numero dei wvolontari, o in ogni caso al numero limite
imposto dalle normative vigenti.---—-———-——————om——-—o
1) curare 1 rapporti con alire asscciazioni o presenze edu-
cative territoriali sia private che pubbliche.----—-—--——-—-—--
Sard facolta del Consiglio Direttivo preparare e stilare uno o
pitt Regolamenti che, conformandosi alle norme del presente

statuto, dovrannc regolare gli aspetti pratici e particelari

3




della vita dell’/AssoCciazione,——=——————— e e e —
Se vengono a mancare uno o pill consiglieri, il Consiglio Di-
rettivo provvede a sostituirli, nominandc al loro posto i
primi non eletti nell’ultima votazione assembleare precedente,
salvo successiva ratifica da parte della prima assemblea utile
CONVOCAtA ., o e e e e e e e e o
Ove per qualunque motivo non vi sianc candidati che abbiano
tali caratteristiche, 1'assemblea dovra essere convocata con
la massima urgenza per scstitulre i1 consiglieri mancanti. I
nuovi consiglieri scadono insieme a quelli che sono in carica
all’atto della loro nomina,——==——— = e — —
Se vengono a mancare consiglieri in numero superiore alla
metd, i consiglieri restanti devono convocare 1'Assemblea per
nuove elezioni, ~ess———m—— e e e
Il potere di rappresentanza attribuito agli amministratori &
generale. Le limitazioni del potere di rappresentanza non sono
opponibili ai terzi se non sono iscritte nel Registro unico
nazionale del Terzo settore o se non si prova che i terzi ne
CYANC 8 CONMOSCEIIZT ., — = = e o e e o o e s e —
Articolo 12 - Il Presidente e il Vice Presidente--————mwww———m
Il Presidente ed il Vice Presidenti sono eletti dal Consiglio
Direttiveo tra i suoi componentil a maggioranza dei woti, -——w-=
Il Presidente s s s e o o e e e e e e e

a) ha la firma e la rappresentanza sociale e legale dell’As~-

b) & autorizzato ad esegquire incassi e accettazione di dona-
zioni d’ogni natura a qualsiasi titelo da pubbliche ammini-
strazioni, da enti e da privati, rilasciandone libkeratorie
quietanze ) ————— = oo s e s
c¢) ha la faceltd di nominare avvocatl e procuratori nelle liti

attive e passive riguardanti 1’Associazione davanti a qual-

d} ha 1la facoltd di delegare poteri di firma al Vice Presi-
dente, al Segretario, al Tesoriere, ai Consiglieri, e ad e-
ventuali collaboratori per gli adempimenti di ocrdinaria am-
ministrazione che si rendessero necessari per la vita asso-
ciativa, in riferimento alle specifiche competenze;-----------

e} convoca e presiede le riunioni dell’Assemblea e del Con-

f) in caso di necessitd ed urgenza assume 1 provvedimenti di
competenza del Consiglioc Direttive, sentito i1l Vice Presidente
e il Tesoriere, sottoponendoli a ratifica nella prima riunione
SUCCEEE I WA, s s e e e e e e
In casc di sua assenza o di impedimentc le sue funzicni sono
svolte dal Vice Presidente., ————————m oo i e — e
Articolo 13 ~ Segretario-——————— s o e o
Il Segretario viene eletto dal Consiglio Direttiveo al proprio
AL eI m e e e e e e
I1 Segretario redige i verbali dell’assemblea e del Consiglio

Direttivo; ha i1noltre la responsabilita della corretta ar-




chiviazione dei 1ibril sociali, -————-r=s-—or—rmm—m e o
Bgli esercita inoltre ogni altra funzione ad esso demandata
dall’Assenmblea, dal Consiglio Direttivo, e dal Presidente.--—-
Articolo 14 - Tesoriere ——————— s e
Il Tescriere viene eletto dal Consiglio Direttivo al proprio
e O ., e e e e e e e e —
Al Tesoriere & devoluto il compito della specifica gesticne
amministrativa dellfAssociaziong., ————m——omm s m s
Al Tesoriere spetta {per delega del Censiglio) il compito di
tenere e aggliornare 1 libri contabili nonché di collaborare
alla predisposizione del bilancio dell’Associazicne e di so-
vraintendere a tutta l’attivitd amministrativa wvigilando per
una corretta ed equilibrata gestione., —-==m-—-——mmm—mm oo o
Egli dovra periocdicamente descrivere la situazione economica e
finanziaria dell’Associazione al Presidente e al Consiglio
Direttivo ed all’Assemblea in sede d'approvaziocne di bilancio
o su richiesta della stessa,~ === ————m e e
Il Tesoriere potrada essere delegato dal Presidente a sotteo-
scrivere con firma libera eventuali atti e documenti di com-—
petenza del suo specifico ufficio, ~—-wew——-——mmmmmmmmmmm——
Articolo 15 - Direttore——————— e e e —
Il Consiglio Direttivo pud ilncarlcare un Direttore tecnico-

/amministrativo, stabilende compiti e funzioni del suo ope-

Il Direttore, previo conferimento dei necessari poteri me-

diante strumenti idonei (procura generale o speciale} da parte

~ coordina e porta a compimento progetii individuati dal
Consiglio Direbtiveo, ———mm—m e e e
I1 Consiglio Direttivo provvederd all'atto dell'incarico a
determinarne il compenso, la durata dell'incarico, strumenti
di wverifica del suo operato ed eventuale recesso della dele-
QA PLOCU T A, = = e

11l Direttore non pud essere scelto tra i socl dell'Associa-

Articolo 16 - Organo di contreollo e revisione-——-—-——-——————-——
La nomina di wun organo di controllo, anche monocratico, &
stabilita dall’Assemblea qualora la stessa lo ritenga neces-
sario, mentre & obbligatorlia nei casi previsti dall’art. 30
del D.lgs, 1. 117/2017. = e e e
La composizione, le competenze ¢ le funzioni dell’Organo di
controllo sono indicate nell’art. 30 del D.lgs. n. 117/2017. -
L'’organo di controlle rimane in carica per tre anni e pud
esgsere rieletio,————— oo e e
Esso esercita inoltre la revisione legale del conti nel caso
in cui non sia nominato un soggetto appositamente incaricato
di tale FUNZione. = o o e e e s —

IS

In tal casc 1'ecrgano di controllo & cestituito da revisecri




legali iscritti nell'tapposito registro., ————reme————mm—m—m o
La nomina del Reviscre legale del conti o della societa di
revisione legale iscritti nell'apposito registro, & obbliga-
toria nei casi previsti dail’art. 31 del D.1lgs. n. 117/2017.--
I1 Revisore legale provvede al riscontro della gestione Ffi-
nanziaria, accerta la regolare tenuta delle scritture conta-
bili, esprime il suc parere mediante apposite relazioni suid
bilanci preventivi e sui conti consuntivi, effettua verifiche
di cassa e banca. —=m—mmmmm e e e
Il Revisore pud assistere alle riunioni dell’assemblea (senza
diritte di voto) e del Consiglio Direttivo, dura in carica tre
anni e pud essere rieletto, =w—————————m——m e
Articole 17 - Esercizi sociali e Bilancio-—-—rrrrw=———————————
L'esercizio socilale dura dal giorno 1 {(uno) gennaio al 31
{trentuno) dicembre di ogni anno,—————————— -
Alla <chiusura dell’esercizic sociale dovranno essere redatti
dal Consiglio Direttiveo il bilancio preventivo ed il bilancio
consuntive da sottoporsi all’approvaziocne dell’Assemblea,—--—--
Nei casi previsti dall’art, 14 del D.igs. n. 117/2017, 1'As-
sociazicne ha 1'obbligo di redigere e adottare il Bilancio
sociale, —mmmm e e e e
I1 kilancio sottoposto all’approvazione dell’Assemblea e
corredato dalla Relazione dell’Organc Controllo e Revisione
(8€ MOMIMALO) | s oo o e e e e e e e e o
La bozza di bilancio, nei dieci giorni che precedono 1l'as-
semblea che lo approva, ed il bilancio, dopo la sua approva-
zione, devono essere tenuti presso la sede dell'associazicne a
disposizione dei soci che lo volessero consultare e ne vo-
lessero chiedere copia.———wm———m— o —m e e
Qualera esistente, 1 Dbilanci devone essere portati a cono-
scenza dellfOrgano Controllo e Revisione prima della discus—
sione in Assemblea e comungue entro guindici giorni precedenti
la stessa, = oo e S e — — — —
Dal bilancio consuntive devono risultare i beni, i contributi
e i lasciti ricevubl, ————— o e e e
L' Associazione deve redigere il bilancic conformemente ai
formati e ai dettami stabiliti dalla ncormativa vigente.,-————-=
Dopo 1fapprovazione in Assemblea il Bilanciec sara depositato
presso il registro unico nazionale del Terzo settore.--——--———-
I in ogni casec vietata la distribuzione, anche indiretta, di
utili ed avanzi di gestione, fondi e riserve comungue deno-
minate a fondatori, associati, lavoratori e collaboratori,
amministratori ed altri componenti degli organi sociall e nei
casi espressamente previsti dall’art. 8, cocmma 3 del D.lgs. n.
117/ 2007 i m e e e e e —
Eventuali wutili o avanzi di gestione devono essere destinati
unicamente alla realizzazione delle attivitd istituzionali e
diverse, ai sensi degli artt. 5 e 6 del Codice del Terzo
settore., ————— e e e e e

Art, 18 - Libri dell’associazione——————————————————————— o




L’ Associazione ha obbllgo della tenuta del seguenti libri
BOC LAl d e e e e e e e e e e e
a) Il libro degli associati o aderenti; ------———————————————=
b} il libre dei volontari che svolgono le attivita in mode non
OCCEB8L0NAlE  — e e e e e e
c} il libro delle adunanze e delle deliberazioni delle as-
semblee, in cul devono essere trascritti anche i verbali re-
datti per atto pubblicof-——-=—————————rr e
dj il 1libro delle adunanze e delle deliberazioni dell’organe
di amministrazione, dell’organo di controllo, e di eventualil
altri organi sociall.—————rm—rm o e —
I libri di cui alle lettere a), b} e c) sonc tenuti a cura
dell'organo di amministrazione. I libri di cul alla lettera
d), sono tenuti a cura dell'organo cui si riferiscono, —-—-——---
Gli asscociati o gli aderenti hanno diritto di esaminare i
iibri sociali, entro 15 (quindici) giorni dalla presentazione
della richiesta scritta al Presidente. —————————m-—m————mmm e
Articole 19 - Sciecglimento dell’Associazione--—-——-———-—=-—-———--
Lo scioglimento dell'Associazione pud essere deliberato dal-
l'assemblea con il voto favorevole di almeno 1 3/4 (tre
quarti) degli associati aventi dritto di voto.-—————-————————m
In caso di scioglimento dell'Associazione sard nominato dal-
l'assemblea un Organc della liquidazicne scelto anche fra i
non soci, salvo diversa dispesizione inderogabile di legge.,-——-
In caso di estinzione o scioglimentc, il patrimonic dell’As-
socliazione, soddisfatte le passivitda eventualmente presenti in
bilancio, non potrd essere diviso tra i soci. -——remm——m——m———m
Esso vwverra devclute tenuto conto delle indicazioni dell'As-
semblea, previo parere positivo dell'Ufficio del Registro U-
nico Nazionale del Terzo Settore {RUNTS), e salva diversa
destinazione imposta dalla legge, ad altra organizzazione di
volontariatc che perseqgua finalitd analoghe, con qualifica di
ente del Terzo settore o, in mancanza, alla Fondazione Italia
BOCALAlE . — o e e e e e o e
 |Articole 20 - Norme di riferimento-—----———————-———m———rrconee
Per quanto non previsto nel presente Statuto, si applicanc le
norme previste dal Codice Civile, dal D.lgs, n, 117/2017 e
successive modifiche e integrazioni, nonché dalla vigente
normativa nazionale e regionale in materia.--————-—=—=—-—————m—
I1 presente Statuto entra in vigore nel momento in cul viene
adottate dali’Assemblea e iscritto presso gli uffici compe-
Tenbl, o o o e —
Al sensi deil’art. 101 comma 10 del D. Lgs. n. 117/2017 e
ss.mm., le ncrme di carattere fiscale o generale introdeotte
dal Decreto stesso e che sono legate all’istituzione del RUNTS
{Registro Unico del Terzo Settore} o all’/ottenimento del pa-
rere positivo della Commissione Buropea, entreranno in vigore
a decorrere dal periodo d'imposta successivo all’autorizza-
zione della Commissione BRurcpea e, comungue, nen prima del

periodo d’imposta successivo a gquello di operativitad del




RUNTS | = m = e e e e e e e
Nel periodo transitorio sonoc fatte salve le norme agevolative

previste dal D. ILgs. n. 460/97 per l'Ente, quale Cnlus di

I regclamenti dinterni e le altre disposizioni, emesse dagli
Organi competenti, nell'ambito delle proprie mansioni, hannc
valore legale all'interno dell‘'Associazione ed impegnano tutti
i membri alla loro osservanza, ————— -
Firmato Alberto Vezzolis s e e e
Firmato Luca Taddeo notalo—r— e oo o e e o
LUCA TADDEQO NOTAIO
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ASSOCIAZIONFE, PRADER WILLI LOMBARDIA -
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VIA GIULIO CACCINI 12 — 20900 MONZA (MB)
Codice Fiscale 10436080153
ki
RELAZIONE DEL PROFESSIONISTA
ALLA SITUAZIONE CONTABILE ALLA DATA DEL 30
SETTEMBRE 2022

ok s e
La presente Relazione & stata redatta in osservanza elle disposizioni dlel
Codice Civile, la stessa dovra mettere in risalto la veridicitd del bilancio
nonché la capacitd patrimoniale dell’ Associazione per procedere alla Sua‘
isctizione al Registro Unico Nazionale del Terzo Settore — R.UN.T.S..
Il lavoro svolto ha avuto per oggetto una indagine delle varie poste della

“Sitnazione Patrimoniale” e del “Rendiconto gestionale” alla data del 30

settembre 2022 per verificare la corretiezza dei dati in essa contenuti, e

i

L’esame ¢ stato svolto effettuando un controllo documentale di na}iﬁ]\:'a
Eod

: : , o VA
coniabile e gestionale a campione, le cui principali procedure adottate, st

sintelizzano nella:
- acquisizione dello Stato Patrimoniale e del Rendiconto gestionale
dell’ ASSOCIAZIONE PRADER WILLI LOMBARDIA - ODV, redatti
alla data del 30 seftembre 2022 dall’Organo Amministl'aﬁvo secondo le

disposizioni del Codice del Terzo Settore, del Codice Civile e dello

Statuto;




si & proceduto guindi:

ail’acquisizianc dei relativi documenti contabili {prima nota analitica,
estratti o/c bancari, documentazione a supporte delle movimentazioni
eseguite e alttf documenti contabili);

alla verifica della documentazione a supporto degli oneri. e del proventi
contabilizzati nel periodo oggetto di esame e della loro cortetia
classificazione nel Rendiconto gestionale;

alla verifica della corretta i11iputazione degli oneri di competenza;
all’acquisizione delle riconciliazioni tra le movimentazioni contabili
bancatie ed i corrispondenti estratti conto correnti bancari, predisposti
dall’ Associazione alla data del 30 settembre 2022 al fine di verificare la
concordanza dei saldi esposti nella situazione contabile, con quelli

riconciliati,

Lo Stato Pattimoniale ed il Rendiconlo gestionale rispettano gli schemi di

redazione previsti per gl Enti del Terzo Settore e presentano ai fini

compatativi i valori dell’esercizio chiuso alla data del 31-12-2021.

11 risuitato Economico della situazione contabile in esame, chiude con un

Avanzo di Gestione di euro 30.301,00=, formatosi come meglio in allegaio

nei documenti stessi di bilancio,

In base ai controlli contabili sulla gestione ed agli accerfamenti eseguiti, la

sottoserista, Dott.ssa Laura Torella, dottore commetcialista con studio jn

Monza alla Via Prina n. 15, revisore legale iscritto al Registto istituito

presso il Ministero defl’Economia e delle Finanze al n. 122123 dal

2710712001, conferma che:




le operazioni della pestione sono state riportale sui Iibri.
dell’ Associazione secondo il principio contabile della competenza ed i
dati esposti nello Stato Patrimoniale ¢ nel Rendiconto della Gestione
trovano rispondenza nelle scritture contabili;

i criter! di valutazione applicati alle voci dello Stato Paivimoniale sono
conformi alle disposizioni dell’art. 2426 C.C.;

le Immobilizzazioni Materiali risultano iscritte al costo storico,
aumentato dei costi incrementativi, dedotte le eventuali quote di
ammortamento applicate;

Crediti e Debiti sono iscritti al valore nominale.

La responsabilita della redazione del bilancio compete all’Organo

Amministrativo dell’ Associazione.

I controlli effetiuati comprendono [*esame degli elementi documentali di

supporto ai saldi ed alle informazioni contenute nella situazione

AR
contabile, nonché la valutazione sull’adeguata e corretta certezza Jef:
By
anpiso
=

|

artleri contabili utilizzati e delle ragionevoli stime effettvate dall’Or

Amministrativo,

,,,,,

Conclusioni
A mio giudizio, la situazione contabile in esame & stata redatta con
chiarezza e rappresenta in modo veriticro e cometto la sitvazione
patrimoniale ed il tisultato economico dell’ ASSOCIAZIONE PRADER
WILLI LOMBARDIA — ODV.
Aisensi dell’att. 22 comma 4 del D. Lgs. n. 117/2017 e delf’atticolo 17
del D.M. 106/2020, ad esito delle valutazioni effettuate si ritiene inoi-tre

che il Patrimonio delPEnte risulti non inferfore al valore di Buro

~




15.000,00 - che rappresenta il valore minimo pattimoniale ai fini della
configurabilitd di un’Associazione del Terzo Settore con persomalitd

giuridica.

Monza, I 13 gennaio 2023
IL PROFESSIONISTA

Stt. ssa Lawa Toreila




I ASSOCIAZIONE PRADER WILLI LOMBARDIA - ODV

MOD. A

STATO PATRIMONIALE

BILANCIO | BILANCIO
2022 2021
settembre dicembre

Attivo:

A} Guiote assoclative b apport ancora doviitl

B) immobllizzazionh

] - immoblilzzazion! Iimmateriali;

1) costl di Iimplanto e dl ampllamento;

2) costi di sviluppo;

3) diritti di brevetto industriale e diritii di utilizzazlone delle opere dell'Ingegno;

4) concessloni, licenze, marchi e dieitt simill;

5) avviamento;

&) Immobillzzazion! in corso e accontl;

7) altre,

Totale

il « immobllizzazion) materiall;

1} terreni e fabbricatl;

233,664

130,134

2} impianti e macchinari;

3} attrezzature;

. 14) altrl beni;

5} Immobliizzazioni In corso e accontl;

0

63,769

Totale

233,664

253.904

il - immobilizzazion finanzlarle, con separata Indicazione aggiuntiva, per ciaseuna voce
del crediti, degli Importi eslgtbili entro P'esercizio successivo:

1) parteclpazion! in:

a) Imprese controllate;

b} imprese collegate;

¢} altre imprese;

2} crediti:

a) verso Imprese controllate;

b) verso imprese collegate;

c) verso altri entl del Terzo settore;

dyverso altrl;

3) attrl titoll;

Totale

Totale Immobliizzazior

C) attivo clrcolante:

|- timanenze:

1} materie prime, sussidiarle e dl consumeo;

2} prodott! In corso di lavorazione e semilavoratl;

3} lavor! In corso su ordinazlone;

4) prodott! finitl e merci;

5} atcontl,

Totale /™ .

AY i

L |
o~

STV




i| - crediti, con separata indicazlone aggluntiva, per clascuna voce, degll Importl esigiblli
oltre ['eserclzo successivo

1) verso utent e clienti;

2) verso assoclat] e fondatori;

3) verso entl pubblick;

4) verso soggett! privati per contributi;

5) verso entl della stessa rete assoclativa;

6)verso altrl enti del Terzo settorg;

7) verso imprese controllate;

8) verso imprese collegate;

9} credit! tributart;

10} da 5 per mille;

11} imposte anticipate;

12} verso altrl {Credito vs Banca {accollo credito fiscale bohus ristrutturazione) 0 52,768
Totale 0 52.768
Il - attivita® finanzlarie che non tostitulscono Immobilizzazioni:

1} partecipazioni in Imprese controllate;

2} partecipazioni In Imprese collegate;

3} altri titoll;

Totale 0 0
W - disponihiitts’ iquide:

1) depositi bancart e postall; 61.501 £3.796
2} assegni;

3) danaro e valori In cassa; 200 200
Totale 61,701

Tatale attive ¢lrcolante |

D) ratel B Figconti attivl

TOTALE ATTIVO

295,365

370.668

Passivo:

A) patrimonio netto:

I - fondo di dotazlone dell’ente

26,000

26.000

It - patrimonio vincolato:

1) tiserve statutarle;

2) rlserve vincolate per decislone degli organi
istituzionali; ) '

3) riserve vincolate destinate da terzl;

Totale patrimonlo vincolate

it - patrimonlo libero; |

1) riserve di utili o avanzi dl gestione;

124,732

2) altre riserve;

3,805

Totale patrimonio libero

128,537

30,301

I ~ avanzo/disavanzo d'eserclzlo,

84.838

Tatale patrimonione

B) fond) per risch{ e onerl:

1) per trattamento di gulescenza e obblight simlll;




2} per imposte, anche differite;
3}altrl, -

Totale fondi per slschf e onerl

C) trattamento di fine rapporto dl Javoro subordinate - T

D) debltl, con separata Indicazione agghuntiva, per clascuna voce, degli Importi esiglbili
oltre Fesetcizio succasslvo: ] : ‘

1) deblti varso banche; a 39.713
2) debitl verso altr} finanziatorl;
3) debltl verso assoclatl e fondator] per finanzlamentl; 110.528 123.650

4} debitl verso entl della stessa rete assoclativa;

5} dehiti per ercgarion! Hberall condlzlonate;

6) accontl;

7) deblti verso fornitorl;

8) debiti verso Imprase controllate e collegate;

9} debiti tributari;

10} debiti verso istituti df previdenza e di sicurezza
soclale; :

11) debhti verso dipendenti e collaboratori;

12) altrt debiti;

“1163,363

E)7atal & rlscontl passiil -

TR 76 |

ITOTALE PASSIVO 295.365| 370568
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ASSOCIAZIONE PRADER WILLI LOMBARDIA - ODV

MOD. B

RENDICONTO GESTIONALE

Y

ww_mamvma.mn iSembre settembre  dicembre

ONERI E COSTI 2073~ 5021  |PROVENTI ERICAV! T 2022 2021
A) Costi & oneri da attivits di interasse generale A} Ricavi, rendite e proventi da attivith di interesse generale

1) _u3<m3m dz guote associative e apporti deifondaton 5.755 4930
1) Mzterie prime, sussidiarie, di consuma e di merd 20.74% 2) Provent! dagli associati per attivita mutuali
2) Sarvizi 14.488 17.205 |3} Ricavi per prestazioni e cessioni ad associati e fondatori

4} Erogazioni liberali ) 18.317 28.804
3} Godimento beni di terzi 5} Proverti del 5 per mille a 17.279
4) Personale &) Contributi da soggetd privati 11.5%0

7) Ricavi per prestazioni e cessioni a terzi
5} Ammortamenti 5.658 6.058 ) Contributi da enti pubblici 34.124 7.000
B} Accantonamenti per rischi ed oneri 9) Proventi da contratti con enti pubhlici
7) Oneri diversi di gestione 8.627 4.896 |10} Altri ricavi, rendite e proventi 35

8} Rimanenze Intzall

11) Rimanenze finall

8) Costi e oneri da attivita diverse

B) Ricavi, rendite e proventi da attivitd diverse

1} Materie prime, sussidiarie, di consuma e di merci

1) Ricavi per prestazioni e cessioni ad associati @ fondateri

2) Servizi

2) Contributi da soggett privati

3} Godimento beni di terzi

3} Ricavi per prestazicni e cessioni a terzi

4) Personzle

43 Contributl dz ent? pubblici

5} Ammortament

5} Proventi da contratti con enti pubbiici

Pt

&) Accantonamenti per rischi ed oneri

£} Altri ricavi, rendite e proventi

i ~

i

7) Oneri diversi digestione

7} Rimanenze finali

( ;gma

8) Rirnanenze iniziali

[
VLR

N NP~




C} Costi e oneri da awivieh di reccolte fondi

£} Ricavi, rendite ¢ proventt da attivith di raccolta fondt

1) Oneri per raccolte fondi abituali

1} Proventi da raccolte fondi abituali

2) Oneri per raccotie fondi accasionali

96

2} Proventi dz raccoelte fondi occasionali -

11.537

2}Altri oneri

3} Altri proventi

D} Costl e oneri da atbvita finansiarie ¢ patrimoniali -

B Ricavi, rendite & proventi da 21tivita finznziarie e patrimonialf

1) Su rapport! bancart

787

275

1} Da rapporti bancari

2) 5u prestiti

2} Da altri investiment finanziari

3) Dz patrimonic edilizio

3} Da patrimonic edilizio

4} Da aitri beni patrimoniali

4) Dz gltrt beni patrimoniali

5} Accantonamenti per rischi ed oner

&} Alzr onari

3) Altri proventi

E) Costi e oneri di supporto generale

E} Proventi di supporto generaie

1} Materie prime, sussidiarie, di consumo e di merd

1} Proventi da distacco del perscnale

2} Servizd

2) Altrt provent] di supporte generzle

3) Godimento beni di terzl

4) Perscnale

3) Ammortamenti

8) Accantonamenti per rischi ed oneri

7) Altrl oneri

Totale onetl e costi 51.023 28.540  [Totale proventi e ricavi 81.324 | 53109
Avanzo/disavanzo ¢’ esercizio prima delle imposte (+/-} 30301 29.569 \
imposte JQ
Avanzof disavanzo d'esercizio =) 30.301 285 m&




Casti & proventt mmnﬁaﬁu

Costi figurativi

Proventi figurativi

1) da 2ttivita di interesse generale

1} da avtivitd di interesse generale

2} da attivitd diverss

2) da artivita diverse
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CHI SIAMO

{ ‘Associazlone Prader Willi Lombardia ~ODV, & una Assoclazlone senza scopo di lucro e dal
1991 si occupa di asslcurare sostegno & solidarietd alle famiglie éi soggetti con Sindrome di
prader Willl {PWS) della Lombardia.

£ iscritta al Registro Reglonale delle Organizzazioni di volontariato Sezione A, In data 5 luglio
2016 al n. 3161, con decreto n. 6220 del 1° luglio 2016 ed & isciltta presso il Registro delle
persone gluridiche private al sensi dell’art. 7 del D.P.R. 361/00 e dell'art, 1 comma 2 del R.R,

2/2001.

Grazle all'esperienza accumulata negll annl e alla base socl sempre pilt ampia, nell’ottica dl
far fronte alle sfide del contesto attuale, st & messa In gioco per diventare un‘Associazione
sempre pill protagonista e innovativa nel campo dell'utilita soclale.

st fspira al principi della solidarietd umana e si prefigge la finalita di migliorare la quallta dl
vita del saggetti affetti dalla Sindrome di Prader Willi e di altre malattle rare.

1 nuclel famillari censiti in Lombardia soho oltre 140 e | soci regolarmente iscrittd
all’Assoclazione a settembre 2022 sono 94,

Da poco I'Associazione ha “compiuto” 30 annk

Nell'alternanza della sua gestlone la sede legale & stata spostata prima a Bergamo, pol a
Lalnate ed oggi a Monza, Con | Comuni indicatl vi & stata sempre una collaborazione attiva e
partecipata, grazle al sostegno e alla sinergla che sl & creata con | var] assessoratl, sensibili
al divers! temi che I'Associazione tratta (salute, scuola, Inclusione soclale, parl opportunita}.

Con laloro collaberazione si stanno portando avant! due important! Iniziative, il Glardino
itinerante di Monza e il Progetto dl Asso.

OBIETTIVI
Scopo principale dell’Assoclazione & migliorare la qualita di vita delle persone affette da
disabilita e delle lore famiglie.
GH obiettivi nello specifico sono:
v promuovere It benessere delle persone con PWS e delle oro famiglie;
v sostenere le famigile fln dalla nascita del bambino accompagnandole nelle diverse
fasl della cresclta;

v favorire la promozlone di una cultura inclusiva nelle scuole e nei servizi del territorio;

v fayorire fa piena esigibilita dei diritti acquisiti;

v organlzzare attivitd socio-educative e ricreative (orto, pet-terapy, onoterapla) presso
Il Giardino Itinerante In via Ravel a Monza;

v promuovere Y'autonomia personale e le abilita personall e soclall e favorire
I'autostima e le capacita relazionali;

v evitare che | giovan! con disabilith siano a casa senza attlvita;

v favorire Iintegrazione dei genltort nella nostra grande famiglia;

v rendere | genltori pit efficaci nella gestione quotidiana del figlio; -

v offrire al genitorl e alle loro famiglie solllevo grazie e momenti dl svago e
accogliendo | ragazzi per sogglorni brevi e weekend nella locatlon di Asso (Co);

v costrulre percorsi di vita autonoma can Il “Progetto Asso” presso la focatlon ad Asso
(Co);

v promuovere azlonl di ricerca, sensibilizzazione, diffusione e conoscenza della
sindrome,

ASSOCIAZIONE PRADER WILLI LOMBARDIA ODV

Via Glulic Caceinl 12 20000 Monza {(MB) ® BANCA INTESA [BAN: ITo0N0308500608100000121927 ¢ C.F 10436000463
tseritia & reglsieo reglonale del voloniariaio In data 1 fugllc 2046 &l n.3161 ’

& pulombardla@gmall.com - +39 5360328619

wvipraderyidlliombardgat €




PAROLE CHIAVE

La parola chiave che gulda i progett! dell'assoclazione ¢ quella di incrementare te occasion
di Incluslone saclale,

Inclusione sociale perché ¢ld che accomuna tuttl | bambini e ragazz! con disabllita & la
difficolta a stare con gli altri, a relazionarsi, a condlvidere spazi, templ e attivita-con |
coetanel,

Nello specifico Vimpegno & rivalto ad offrire servizl e attivita atti a rinforzare e promuovere le
autonomie personali, telazionall e le abllita soclall di bambini e ragazz! necessarie per

asslcurare foro una migliore quallta di vita.

A CHI €I RIVOLGIAMO
Bambini e ragazzl con sindrome di Prader Wil e alle fore famiglie.
Ma non solo, accogliamo anche bambinl e ragazzl con altre disabillta,

PRINCIPALT INZIATIVE REALIZZATE O IN CORSO DI REALIZZAZIONE

Weekehd formativl e sogglornl estlvl per soggetii con PWS, Finara | soggiorni sono statl
occaslonali e organizzati presso altre strutture ospitantl, Con la struttura di Asso | soggiornl
saranno organizzati nelia sede dedicata al progetto, secondo un modello che incontra i
bisogni esclusivl delle persone con PWS.

Sostegno alla genitorialita. Diverse sono le azlonl a vantaggio delie famiglle, alcune delle
quali si Inseriscono nel macroprogetto “Scuola per famigile”, qul dl segulto elencate:

1. 1l parent training & un percorso di afflancamento di un gruppo di famiglle da parte di
psicologi e psicoterapeut!, per confrontars! sulle delicate situazlon! cut fa sindrome
espone | figll. I genitori del gruppo si sentono compresi e condividono strategle & L
tecniche di affiancamento, K ’

2. Gl Incontri con la nutrizionista alutano le famiglie a mantenere un regime az

gquanto pili adeguato alla persona con PWS,

3. Le famiglle durante [ ricover] presso ['ospedale San Raffaele tncontrano I'Ass
che offre un presidio settimanale, Molte famiglie sone venute a conoscenza \UH g
dell'Associazione solo attraverso il primo Incontro In ospedale, Dopo la pilma q\é@ ;
le famiglie incontrano uno sguardo amico, che offre “nuovt puntl di vista”, '

4, Le consulenze dl professionisti come psicoterapeuti, neuropsichiatri, psichiatri,
gluristl, avvocati vengone organizzate quando si intercetta if bisogno da parte delle
famiglie o dl grupp! di persone con PWS,

5, Progelto scuola. L'Assoclazione incontra famiglie, insegnanti di ogni ordine, a volte
interi conslgli di classe, per confrontarsi sui molteplici problemi che la scuola incontrg
neff'accogliere un aluhno con PWS, L'Associazione organizza anche formazioni di
gruppl dl docenti o di scuole e partecipa alle formazloni universitarle con Uniamo ¢ 1a
Federazlone Prader Willl Ttalia.

. 6. Attlvitd del GIARDINO ITINERANTE di Monza, Pet-therapy, aplcoltura e laboratorio di
smielatura, orto e cura deglt animali da cortile, attivita ludiche-aggregative,
bomboniera solldali, sono alcune delle opportunita che le persone con PWS possono
sfruttare per occupare la glornata e vivere un tempo di qualita e a contatto con la
natura,

7. Azloni di fundraising e progettazione, L'Associazione partecipa alla Milano Marathon e
altrl event! di fundralsing; scrlve bandl e progetta percorsi finalizzat! al benessere
delle perscne con PWS.

8. Sostegno alla ricerca e alla cultura dell'inclusione. In coliaborazjone con la
Federazione Prader Wil Itaiia offre sostegho alla ricerca nazionale ed estera.
L'Assoclazione parteclpa ad azioni legall di carattere regionale ¢ nazionale a tutela del
dirltti delle persone disabill; monitora le buone prassi, partectpando a tavoli tecnicl
sulla dlsabilita,

9. Formazlone volontari ed oparator| del settore soclosanitario.
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NOTA DI COMMENTO ATTIVITA™ 2022

Nel corso del 2022 sano state portate avantl le seguent! attivita:
ASS0

La ristrutturazione di Asso dl cuorl & stata completata e inaugurata il 5 giugno.,

Molti dei socl erano presentl ed hanno potuto apprezzare il lavoro svolto e le potenzialita che
offre la strutiura. '
L'Associazione & rluscita a sfruttare le agevolazionl fiscall del Superbonus 110%, che ha
parmesso di effettuare una mole di lavorl molte pili ampla rispetto a quella prevista
inizlalmente,

Il costo a carico deli'Associazlone & stato di circa € 48.000,00, a fronte di un costo
complessivo di clrca € 160.000,00.

{'aggiudicazione di alcuni bandi (Fondazlone Monza e Brianza, Tavola Valdese) ha permessao di
fare opere di manutenzione e di messa a norma degll Impianti e soprattutto di allegtire |
laboratori, cuore pulsante della casa che ospitera le persone con PWS,

Adesso si sta affrontando la fase pili delicata, ossla quella della messa a regime della struttura.
Si sta definendo un pragetto articolato con una cooperativa territoriale che ha una consolldata
espetienza I ambito educativo e che gestisce gia strutture resldenziall simiil a Asso, Si conta
entro la primavera di partire con i primt sogglorn! per grupp! di ragazzl. S sta valutando Inoltre
se procedere nell'immediato anche con la ristrutturazione di ASSC DI QUADRI. E' un intervento
sicuramente pill complesso e costoso di ASSO DI CUORI, per cui tutto ¢ subordinato alfa
possibilita o meno di accedere al Superbonus 110%. Ii progetto & gia stato predisposto, gli
accord! con | professionistl e le imprese sono gia statt definith. Manca solo l'aspetto normativo
che deve dare certezze in amblto economico e finanzlarlo,

A dicembre la Onlus Enel Cuore ha approvato un generoso contributo per finanzlare il
progetto ASSO,com e ha deliberato un sostegno economico/finanzlario per la gestione del
progetto, parl a 110,000 euro che verra erogato | due annualitad nellarco del blennio 2023~
2024 e che permetterd allAssociazione di dare piena attuazione alla messa a regime della
struttura.

SCUDLA -

['fmpagabile lavoro di Florella Iorio & proseguito senza sesta durante tutto f'anno.

1l suo apporto per tutte le famiglie che incontrano difficolta in amblto scolastico & stato
fondamentale per cercare di superare criticita che alcune volte sfoclano In vere e proprie
“rotture” nel-rapporto fra famiglla/scuola, Insegnante/alunno e compagn! di classe/alunno,

OSPEDALE SAN RAFFAELE

Nel corso dell'anno molti di vol hanno lamentato un "decadimento” del servizio offerto al :
pazianti PW dall'ospedale San Raffaele. |
Con Andrea Carta Il Presidente ha incontrato Il primario del reparto ( Dott, Graziano Barera)
Insteme alla Dott,ssa Osimani e alla Dott.ssa Pajno, ai quall & stato mahlfestato it
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malcontento generale che le famiglle hanno manlifestato in merito al servizio di Day Hospital
a ambulaterio pediatrico,

Dopo questo intervento 'Ospedale San Raffaefe ha informato I'Assoclazione che f'ospedale
rlattivava tutta una serle dl servizi per pazienti PW e ne promuoveva di nuovl,

L'intenzione & di ripristinare anche it prestdlo della Associazione ali'interno dell'Ospedale i
martedi, come avveniva In epoca prec-covid,

CONGRESS0 NAZIONALE

per la prima volta & stato organlzzato un congresso su misura per le famiglie e non per i
medlici, Soho state due glornate veramente molio Interessanti,
L'aspetto sicuramente plll positivo & dato dal fatto che alcune case farmaceutiche cominciano

ad investire sulla ricerca della sindrome di PW,

PROGETTO ABA

Da poco & Iniziato il progetto ABA indirizzato a tutte le famiglie iscritte all'assoclazione.
ABA & una scienza che ha raccolto ottimi risultat] nelia cura comportamentale della sfera
autistica. Comincia ad essere applicata anche su pazient! PW con ottiine risposte.
Complessivamante soho stati programmat! tre incontrl prima di Natale e un programma di

*rinforze” dopo Natale,
La partecipazione agll incontri & avvenuta con modalita da remoto e il riscontro delle famiglie

& stato veramente molto posilivo,

PROGETTO E-SKILL

Si tratta di un altro progetto in cul PAssoclazione crede molto, Un progetto Innovativo rivolto

al genitorl di bambini plecoll,
Sono statl programmatl gil Incontr! ad Asso per Il mese di ottobre e verranno riproposti a

inizio 2023,

PARENT TRANING

Con la dott.ssa Irune Achutegul, corne gia fatto 4 anni fa, sl ha in programma un progetto dl
Parent Traning indirizzato a tutti | genitorl suddlvisi per fasce di etd, Gli incontrl Inlzuetanno i
primi mesi del prossimo anne. ,’1 e

VARIE

castagnata (Asso) :
+ mercatino di Natale (Monza) in programma, ma rinviato per brutto tempo '
¢ GRDS (Autodromo di Monza)
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BILANCIO 2022

ASSOCIAZIONE PRADER WILLI LOMBARDIA - ODV

MOD. A o ..._._.|BILANCIO }BILANCIO
U U Y [R— S T e PO e Y e imeiaa—arar A —— 2022 2021
ST@TQ_PATR[MQN!ALE i __ settembre dicembre
Attivo:

A) Guoke assoclatlve o apporti shcors

B) immobillzzazioni;

| - mmobllizzazioni immateriali:

1) costi dl impianto e dl ampliamento;

2) costi di svlluppo;

3) diritti di brevetto industriale e diritti di utilizzazione delle opere deil mgegno'
4) concessioni, licenze, marchi e diritti simili;

5) avviamento;

6) immabilizzazloni in corso & acconti;

7} alire,

Totale 0 0

il - immobilizzadoni materiali:

1) terreni é fabbricati; ' ' 233.664 190.134

2) implanti emacchinari; o

13) attrezzatt]re; o
4),aitrl beni;

5) Immobilizzazion! In corso e acconti, 0 63,769

Totale 233.664) 253904

Il - immobllizzaziont finanziarie, con separata indicazione aggluntiva, per :
clascuna voce dal erediti, degll importi esiglbill entro 'esercizio successivo:
1) partecipazioni in:

a) imprese controllate;

b} imprese collegate;

¢} altre imprese;

2) crediti:

a) verso imprese controliate;

b} verso imprese collegate;

¢} verso altri enti del Terzo settorg;

d) verso aitr;

3) altri titoli;

Totale 0 0

Totale immobilizzaziont ‘ ' 3664 253,804
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C) attivo clrcolante:

- rimanenze;

1) materie prime, sussidiarte e di consumo;

2) prodotti in corso dl lavorazione e semilavorati,

4) prodotti flniti e merci;

)

3) lavori In corso su ordinazione;
)
)

5} accontd,

Totale

Il - crediti, con separata indlcazdone aggluntiva, per claseuna voce, degll importi
asigibili oltre Veserclzlo successivo:

1) verso utent] e clientj;

2) verso assoclatl e fondatori;

3) verso enti pubblici;

4} verso soggetti privati per contributi;

5} verso enti della stessa rete associativa;

Giverso altri enti del Terzo settore;

7} verso Imprese contrellate;

8) verso imprese collegate;

9) credit! tributari;

10) da 5 per mille;

11) fmpaoste anticipate; .

12} verso aitri {Credito vs Banca {accollo credito fiscale bonus ristrutturazione)

Totale

AT rf o
1 J

{F -« attivita' finanziarle cha non costituiscono Immobilizzazioni:

1) partecipazionl In imprese controllate;

2) partecipazionl In Imprese collegate;

3} altri titoll;

Totale

IV - disponlhillta’ Ilqt_ﬂde:

1) depositi bancari e postali;

61,501 63.796]

2) assegnk

3) danaro e valori In cassa;

200

- 200

Totale

61,701 63,996

295.365

370.668
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Passivo:

A} patrimonio netto!
| - fondo di dotazione del’ente . 26,000 26,000

Il - patrimonio vincolato:

1) riserve statutarle;

2} rlserve vincolate per decislone degii organt
istituzionali;

3} rlserve vincolate destinate da terz;

Totale pattimonio vincolato

Il - patrimonio libero:

154,537

Totale patrimonio het

1) riserve di utilt o avanzi di gestione; 124,732 95,163
2) altre riserve; 3,805 3,805
Totale patrimonto {lbero 128.537 58,968 <
IV — avanzo/disavanzo d'esercizlo. 30,301 29,569

B) fondi per rischi e oneri:

1) per trattamento dl quiescenza e obbllght stmili;
2) per imposte, anche dlfferite; , |
3) altrl, ‘

Totale foridi.perrischi

D) dehitl, con separata Indicazione aggiuntiva, per ciascuna voce, degli importi
asigihili oltre Y'esercizio successivo:

1) debltl varsa banche; 0 39.713
2} debltiverso altr] flnanziatorl;
3) debiti verso assoclati e fondatori per finanziament!; . 118,528 123,650

4} debltl verso entl della stessa rete assoclativa;
5} deblti per erogazioni liberal] condizionate;

6} acconti;

7) deblti verso fornitori;

8) debiti verso imprese controllate e collegate; |
9} debitt tributarl; '
10) debiti verse Istitutl di previdenza e dl sicurezza
sociale; E
11) debitl verso dipendent! e collaboratorl;
12) altrl debitl;

E) ratei 6 riscontip

TOTALE PASSIVO | 295.365] 370.668
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ASSOCIAZIONE PRADER WILLI LOMEBARDIA - ODV

RENDICONTO GESTIONALE
1 readiconto gestronale dove sssere redatlo ln cenfarmits al seguente schema
: s;ettunibru dlcambry i settembre . dicem N

GRIRE L05T) 2022 2021 |PRUVENTIE RICAVE 2022 2021
A} Cortl b onei] da attlvitd dl Intarssse gensrale A) Rlcav, rapdite e proventl da sHiviHa o) nletesse generaly

1) Piovent] da quole assorlative s appord dof fondatarl 5,755 4990
1) Materie prime, sussidiarie di cansunto edl mesci 20,749 2} Proventi daghl assoclay i:’er auivied motuali
2) serviz! 14,468 17,206  |3] Nicavl per prestaxion] a cesslonl ad assoclwtl # fondetor?

4 Erogazlonl lizerall 18.817 28,804
3) GodImeale ben dl terzi 5) Proventi del 5 par mille [ 17.278
1) Personale 5} Cantribuli da sezgeutl privall 11,590

’ 71 Ricavl per prestazlonl a cesslond a terel

5% Antmortamentl . 5.658 6.068 8] Contrlbunf eda eptt pubblicl 3124 7.000
6} Acca nienament] per rlschl ed oner) 9] Provent! da cantratil con enti pubbliel
7) Qe divers! di gestlone 8.627 4,696 £10) Altr rleav), rendlte e provent] 35
8} Rimanente Inlalal 11) Rlrnabanza finall

8) Custl o oneil da altivitk diverse BY lesv), rendite o proveald da stifelth dlverse

1§ tateits prime, sussidlarle, dl consumo e di mercl

1) RicavE per prestazlonl & cesstont ad assoctati aJondator]

2} sepvlzl 2z} Contributf da soggeltl privall

1} Gadimenlo benl 1 lerzl 3} Rlcavl per prestazlon] ccesslonta ters!
4) Persanale 4} Contr|butt da antl pubblel

5] Ammoriamentt 5} Provantt da contratil con enti pubhlicl
53 Accansonpmenti per rischi ed onerl 5} altrf rleavi, rendite e provent

7} Oner] diversi digesiicne 7} Rlmanenze {fnati

8} Rimanenze inlziall

To

o eitivita diver

¢} Costl ¢ onerk da sithvlth dl ragcolts fond

C) Ricav), rendlte e proventl da 21Uvid i raccolia fondi

11 inerf per raceolte tondl abituall 1) Provent da raccotie fondl ablusall
2} Onerl per raceoite fondf cecaslonall 114 96 2} Provantt da raccobie fondl occastonall 11.537 0
3JAltet ohest 3} Altrf provenst

Yokalx

D] Costi ¢ onerl da atitvitd finanatarle & patedmoatait

0) fllcavl, tanidive & pyovanil da atitvlth Nnerlaria & patifmoniadl

1} 5u rappartt bancerd 787 78 1} pa rapporti bancarl

2} 8u presitl ) 2} Da alvk {nvestimentl finanzlarl
331 Da patrimonlo edliitloa 3} Da patrimonic edlildo

4} Da altel benl putrigonlal) q) Ba altri henf patckmontal!

5} Atcantanament peratichl ed enorl

B) Al anarl

5) At proventd

et

£} Costl @ onegd dl supponto gencrale

E) Provent] dl supponia generale

1} Mztede prime, sussidiusle, d) consuma e dl merc 1) Provent! da distacco del personsle

2] Senizl

23 Met provents d] suppoerto generale

3] Godimonte hent  te gl 2

.

3} Perdonale

S} Ammorament

6) Accanlonamanti perrlsehs ed aned

7} Atk onerd

Tatxle

g0 e f ;
Totals onerl & costl 51023 8540  |Yatale praventt s rice] 81,924 50,109
Avancofdisavanto doerdtilo pifma delle bmpaste (4], 30301 25,569
I posie .
Avaneofdlsuvanco Feinrchie {1/} 30,301 - 79,569
. e e e 1t e e P i . e A e S8 o A A P b e Pt e i et 1 ettt 1 1 1 e o e 2 e
Costl s pawnnllll:u_mllvl' '] " " H ".
Castl izurativl £t Es.t Proventl figuralivi Exd
1} da aitlvith dl interacse panaraje 1] &2 at0Vith &l Intazeste genemle
1) d= aillvits diverse Z) da atvith diverse
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CONTENUTO DELLE VOCI DI BILANCIO
30/9/2022

STATO PATRIMONIALE

ATTIVITA'

IMMOBILE ASSO: costo di acquisto dell’lntera struttura dl Asso, comprensivo di costl notarili e
capitalizzazione del costi straordinarl sostenuti per la ristrutturazione delle parti comuni non
coperte da finanziamenti legati a incentivi 110%, detratto il fonde di ammortamento cumulato
alla data.

SALDO DI CONTI CORRENTE, DI CASSA ¢ PAY PAL

PASSIVITA'

EONDO DI DOTAZYONE DELL'ENTE: al fin! del riconoscimento giuridico reglonale & stato
istituito uh fondo di dotazlone Indisponiblle dell'Associazione per un importo parl euro 26.000,00.

RISERVE DI UTILY O AVANZI DI GESTIONE: risultati portati a nuovo degll anni precedenti.

ALTRE RISERVE (QUOTE ASSOCIATIVE A PATRIMONIO): quote associalive che, prima
della modifica dello statuto venlvano riportate nello stato patriimoniale e non a conto econotmnlco.

AVANZO D'ESERCIZIO: risultato dell'esercizio 2022 (periodo contabfle al 30/9/2022),

DEBITO VERSO ASSOCIATI E FONDATORI PER FINANZIAMENTIL: ¢ costitulto
principaimente dalla quota residua del prestito effettuato dai socl versato per l'acqulsto della
struttura di Asso (al netto della seconda rata di rimborso avvenuta nel corso dell’anno).

RENDICONTO GESTIONALE

ONERI E COSTIL
PER MATERIE PRIME, SUSSIDIARIE, DI CONSUMO E DI MERCI

ASSO: attrezzl da cucina, attrezzatura palestra, allestimento laboratorl, acquisto macchina da
taglio laser.

PER SERVIZI

STUDI PROFESSIONALI E CONSULENZE: studlo commarcialista, consulenze professionist]
(psicologi per formazione genitori su aspetti psicologici della sindrome), altre consulenze.

GIARDINO ITINERANTE: ampla area verde attrezzata che, grazie al patto di collaborazione
con Il comune di Monza, ha permesso di trasformare una zona dimenticata In uno spazio vitale
per | ragazz: PWS & per que!l: di altre assoclazioni, una specie dl Iaboratorlo dl ldee aH arla apett .
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Le spese afferlscono manutenzione del giardino, nuclel di apl, gallo e galline e varl materiall per
mantenimento anlmall,

MILANO MARATHON: spese per l'organizzazione e la partecipazione alla maratona di Milano,

SOGGIORNT ESTIVI: contributo per la parteclpazione alle settimane estlve promosse
dall’Assoclazione.

PROGETTO SCUOLA PER FAMYGLIE: costo progetto ABA.e E-SKILL.

AMMORTAMENTI
QUOTA DI ACCANTONAMENTO DEL PERXODO: immoblle di Asso,

ONERI DIVERSI DI GESTIONE

ISCRIZIONE ASSOCIAZIONI: Isciizione all'Assoclazione Incerchio, Federazlone Italiana
Prader Witli, La vite e | tralcl,

SPESE DI GESTIONE: postall, cancelieria, varie.
SPESE ASSICURAZIONE: Modus Insurance per polizza Multirischio,
ENERGIA ELETTRICA: spese per ulenze,

ASSO - SPESE DI GESTIONE: rientrano In questa voce tutte le spese sostenute per
I'inaugurazione.

ONERI PER RACCOLTE FONDI OCCASIONALL

WISHRISER: plattaforma di crowdfunding dedicata alla raccolta di dohazloni online a favore di
progetti d'utilitd soclale ideatl e gestiti da organizzazioni non profit (ONP). I protagonisti della
Rete del Dono sono le ONP, | loro sostenitort e | donatori, Su questo portale ¢ stata gestita tufla
la raccolta fondi dell'iniziatlva legata staffetta per la Maratona di Milana.

ONERI SU RAPPORTI BANCARI

PROVENTI E RICAVI
QUOTE ASSOCIATIVE: Pagamento quote assoctative dl n. 94 Iscritti,

tutta la riconoscenza dell’Associazione,

CONTRIBUTI DA SOGGETTI PRIVATI: contribut! erogatt da parte dl fondazioni.

CONTRIBUTI bf-\ ENTY PUBBLICY: aggiudicazlone contributi bando Tavola Valdese e bando i
Regione Lombardia, ,

AVANZO DI ESERCIZIO: risultato economice della gestione correntei
PROVENTI PER RACCOLTE FONDIX OCCASIONALI

contributi ricevuti per inlzlativa Milano Marathon. 3
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INIZIATIVE IN PROGRAMMA NEL 2023

L'anno 2023 vedrd tutta I'Associazione tesa a dare piena attuazione al progetto ASSQ.COM.
trampolino di lancio per la realizzazione del sogno chluso nel cassetto da annl: un progetto
rivolto a persone can sindrome di Prader WIlII, alle foro famiglie e alla comunitd In cul vivone.
Progettazione, reallzzazlone, monitoragglo e verifica diventaho un medello, unico in Ttalia, che,
grazie anche al canalt di comunicazione & di organizzazioni partner (La vite ed | tralcl-BG;
Nuova Idea Onlus-MB; Federazione Italiana PWS; Universita Cattolica-MI), viene promosso per
assere Hproposto in altri contesti.

E’ la prima esperienza di tale genere nel nostro Paese per questa specifica patologla, che
racconta una storia di collaborazione, inclusione e cambiamento.

Ui modello sostenibile, replicabile in ogni sua fase, perché sperimentato e df cui sl conoscono i
costi e benefici, che consentirebbe, se reallzzato complutamente, dl pianificare azioni
lungimlirantl che, Intercettando gll utentt bambini, superane la contingenza dell'oggl, §i
proiettano nel domanl e, soprattutto, “oltre nol”, garantendo quel minimo dl autonomia utile a
superare barriere e distanze, '

Le famiglle assoclate hanno acquistato una proprieta fmmoblliare ad ASSO, In provincia df
Come (I'Assoclazlone Prader Willi Lombardia & proprietaria degli immobill) in cui attivare
questa inlziatlva sperimentale di sostegno al benessere di persone con PWS e delle loro
famiglie attraverso weekend formatlvi, vacanze estive, palestre di autonomia, vita “nrotetta”
ma autonoma, ‘

Gli spazi abitativl sono tre, completamente circondatl da un muro di cinta, Immersl in un
grande glardino e si sviluppano su una supetficie di mq 3.510.

ASSO DI QUADRI

1 ASSO DI CUQRI
B 2 e

B, 1

In associazione con il nome del paese, Asso, uha casa & stata denominata ASS0 DI CUORI,

primo spazio destinato ad aprirst aglt utentl, La sua ricettivita stimata & di diecl persone,
compresi gli operatorl che Il afflancheranno. ASSO DI QUADRI & la seconda struttura In ordin
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di avvio. La sua rlcettivity si stima intorno alle sette/nove persone comprensive degli operatorl.
ASSO DI PICCHE & un palazzo stotico che entrera In uso nel prossimo quinguennio, Infine, c'é
Il giardino, ASSO DI FIORI, con alberl da frutto, palme e alhar! ad alto fuste, slepl, zohe
d'ombra e di pratl solegglati, terrazzamentl, pergolatl e zone gla attrezzate per la costruzione
di plecote serre, E' presente fholtre un plecolo laghetto artificlale per pescl e tartarughe & un
barbecue per | momenti di convivialita.

Ognl azione prevede la presenza di educatori speciallzzat! per rispondere In modo
determinante ai bisognl specificl della sindrome, che richlede lo sviluppo di petcorsl strutturati,
lahoratorlall e attivita diversificate In funzione delle fasce di eta,

Le lab-esperienze saranno basate sulla pratica glocosa, sulla meraviglia, sul coinvolgimento
emotivo per 1 piti piccoll; sulla motivazione e la condivisione per gli aitrl.

La psicomotricitd, con il suo angolo morbido, sara destinata ai pll plecolt oltre ad un closliey,
laboratorto attrezzato secondo il metodo dl Arno Stern, in cul il colore gulda l'istinto &
'autonomia creativa,

La pafestra & destinata agli adolescenti e adulti, insleme ad un laboratorio di bricolage per |l
confezionamento di prodottl @ bombonlere solidall,

Un laboratorio di fotografia fard scoptire la magia del suo finguagglo espressivo; la lavanderla
per chi ama il vapore; orto & un'occaslone di incontro e di sociallzzazlone, durante la guale
prendersi cura di erbe aromatiche, florl ad ortaggl,

Tl laboratorlo di smiefatura, gla In funzione, st arrlechird di nuovl attrezzi e nen passono
mancare nuove famiglie di apl!

La presenza dl volontari sostenitor! & fondamentale per ragglungere | risultati speratl,

Le spese di gestione degli operator! sono Il costo che magglormente incldono suf costi dl
funzionamento della struttura. Gli operatori saranno presenti giorno e hotte, sempre in cop Ig
per garantlie la sicurezza degll ospiti ed il buon esite del sogglornl, oltre alla eventuglq\xﬂm"‘”
presenza di operatore 0SS, ‘,f/r‘d:/ it

Le famiglle potranno frequentare gli spazi con 1 lore figll e usufrulye del serviz ﬂ:l(a Ha?_ :
tenera etd, T bambinl plecoli parteciperanno al weekend con le loro famiglie, per & é“géy'a:

presente un solo educatore nella fascla diurna; gli adolescenti e gli adulti, in aqses g\é{
farmiglie, saranno affiancati da due educatori/foperatore 0SS anche nella fascia nott i‘q’!av [
rapporto utenti operatori sara di 1:4.

La partecipazione ai diversi event! futurl planlificatl, come Maratona Milano, 5x1000, lasciti da
privati e da socl, donazienl, guote del socl, oltreché il frutto del lavoro deglt utentt competentl,
sommat! alle quote parte delle famiglie, saranno canalizzatl per sostenere le spese degll annl a
venire,

Il generoso contributo di Enel Cuore, Cnlus del Gruppo Enel, ottenuto tramite la partecipazione
a un bando per il sostegno economico dell'lniziativa permettera, per il primo biennio, di coprire
Interamente | costi degll educatori speclalizzat] e di soddlisfare [ bisogni di tuttl gli utentl.

Fase 1 ' A
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Le attivitd di accoglienza sono programmate per Inlzlare a fine 2022, Le peculiarita di ogni
proposta definiscono la frequenza con cul si articoleranno gll Interventi: da giornaliero a
settimanale, a menslie.

Fase 2

In astate e durante | perlodi dl vacanza saranno organlzzate permanenze
settimanali/quindicinall che terranno conto def blsogni specifici delle fasce di eta e degli utenti
pill In generale. Le attivith saranno avviate a partire da glugho 2023, Contestualmente si
nrevede l'avvio delle Palestre di Autonomia per un numero di 6-8 persone adulte.

Fase 3
Incremento delle attivitd utilizzando gll spazl disponibill nella palazzina ASSO DI QUADRI, a

partire da inlzlo 2024. Le persone che hannho partecipato alle Palestre di Autonomia (percorso
blennale) sperimenteranno percorsi di comunitd sempre pitt duraturi e strutturati, sfruttando
gli spazl di ASS0O DI QUADRI, che nel frattempo verranno adeguatamente ristrutturatl, che il
vedra coinvolti nel percorso di vita a progetto concluso. '

Ogni fase sarda sostenuta da eventi promozionall @ azlonl di comunicazione mediatica

RISULTATI ATTESI

La sindrome di Prader Willi esprime bisogni molto complessi che necessitano di interventd
mulii-sistemici. Come spesso accade, | servizi vengono condensati nel primi anni di vita del
bambino, alcuni dei quali risultano poco efficact, mentre via via scemano verso lg maggiore
etd, quando si Interrompono deflnltivamente. Con la conclusione della scuela, 'assenza dl
servizl, centrl diurni poco ricettivi e non Idonel ad accogllere persone con PWS compromettono
una condlzione di salute vulnerablle e volublle in funzione def contesto e tipicitad della sindrome

stessa,

Spesso sopragglungono depressione e gravi disturbi psichiatrici che, se non curati, possono
evolvere I esiti drammatici.

La presenza di un centro dedicato al soggettt con PWS garantisce un‘attenzione specifica alle
famigile, salvaguarda una condizione di salute labile nei soggetti con PWS, alleggerisce il
sistema sanitarlo dal continui Interventi, offre un presidio che si apre alia ricerca e
all'osservazione di un numero relativamente elevato di soggetti con la stessa patologia, & una
Hsposta al “vuoto” istituzionale che le famiglie sperimentano gquando gli enti locall con | relativi
servizi non trovano una glusta collocazione per i proprt figll,
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Copia su supporto informatico, conforme alli’originale carta-
ceo, che s8i trasmette ai sensi dell’art. 22 D. lgs. 7 marzo
2005 n. 82, Tutti i fogli dell’originale sonoc muniti delle
prescritte firme. Bollo assolto ai sensi del D.Lgs. $/2000.

Monza, il 24 gennaic 2023




