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CHI SIAMO

L'Associazione ¢ iscritta al Registro Regionale delle Organizzazioni di volontariato Sezione A,
dalla data del 5 luglio 2016 al n. 3161, con decreto n. 6220 del 1° luglio 2016, ed & iscritta
presso il Registro delle persone giuridiche private ai sensi dell'art. 7 del D.P.R. 361/00 e
dell'art. 1 comma 2 del R.R. 2/2001.

L” Organizzazione di Volontariato con CF 10436080153 - Associazione Prader Willi Lombardia
- ODV avente sede nel comune di MONZA (cap. 20900) - Via Giulio Caccini, 12 - ¢ stata
inoltre trasmigrata alla sezione di cui all’art. 54 del Codice del Terzo Settore, tramite
procedura informatizza on-line mediante apposita piattaforma web nazionale (istanza N.
299761) - Protocollo Ente n. 4370 del 30/01/2023, sussistendo tutte le condizioni per la
qualificazione del suddetto Ente quale Ente del Terzo settore e per la sua iscrizione nella
sezione richiesta ai sensi dell’articolo 47 del D.Lgs. del 3 luglio 2017 N. 117 e dell’articolo 9
del Decreto Ministeriale N. 106 del 15/09/2020.

A decorrere da tale data e per tutto il periodo per il quale I'Ente Associazione Prader Willi
Lombardia Associazione - ODV ¢ iscritto nel RUNTS, & sospesa |'efficacia dell’iscrizione nel
registro delle persone giuridiche della Regione Lombardia (N.3007), a cui & stata data
comunicazione del presente provvedimento.

L'Associazione Prader Willi Lombardia -ODV, & una Associazione senza scopo di lucro e dal
1991 si occupa di assicurare sostegno e solidarieta alle famiglie di soggetti con Sindrome di
Prader Willi (PWS) della Lombardia.

Grazie all’esperienza accumulata negli anni e alla base soci sempre piu ampia, nell’ottica di
far fronte alle sfide del contesto attuale, si € messa in gioco per diventare un’Associazione
sempre pill protagonista e innovativa nel campo dell’utilita sociale.

Si ispira ai principi della solidarieta umana e si prefigge la finalita di migliorare la qualita di
vita dei soggetti affetti dalla Sindrome di Prader Willi e di altre malattie rare.

I nuclei familiari censiti in Lombardia sono oltre 140 e i soci regolarmente iscritti
all’Associazione a settembre 2022 sono 94.

Da poco I'Associazione ha “compiuto” 30 anni.

Nell'alternanza della sua gestione la sede legale ¢ stata spostata prima a Bergamo, poi a
Lainate ed oggi a Monza. Con i Comuni indicati vi & stata sempre una collaborazione attiva e
partecipata, grazie al sostegno e alla sinergia che si & creata con i vari assessorati, sensibili
ai diversi temi che I'Associazione tratta (salute, scuola, inclusione sociale, pari opportunita).
Con la loro collaborazione si stanno portando avanti due importanti iniziative, il Giardino
Itinerante di Monza e il Progetto di Asso.

STATUTO

Lo Statuto & basato sulla democraticita e sulla trasparenza.

Le attivita svolte dall'Associazione sono dirette ad arrecare benefici alle persone affette dalla
sindrome di Prader Willi ed alle loro famiglie, per il perseguimento delle finalita di carattere
sociale.

In particolare, per il raggiungimento di detti scopi, I'Associazione si prefigge di svolgere a
loro favore le seguenti attivita, il cui elenco si intende a titolo puramente esemplificativo e
non esaustivo:
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a) Promuovere e favorire, con ogni mezzo la conoscenza della Sindrome Prader Willi al fine di
favorirne la diagnosi precoce, la cura efficace e I'orientamento verso centri specializzati
d'individui che ne siano affetti

b) Aiutare i soggetti affetti da Sindrome di Prader Willi ed altre malattie genetiche a
diventare, per quanto possibile, indipendenti socialmente ed economicamente, consigliare e
aiutare concretamente i loro famigliari. e chiunque si occupi di loro in ambito sociale (vedi
per esempio nelle scuole o in altri istituiti)

c) Contribuire ad instaurare nella nostra realta, attraverso azioni di informazione, una
diversa sensibilita ed attenzione alla malattia favorendo con ogni mezzo la ricerca medica e
la conoscenza della malattia; e sensibilizzare gli organismi politici, amministrativi e sanitari al
fine di migliorare I'assistenza a soggetti portatori ed alle loro famiglie; e promuovere corsi,
pubblicazioni, conferenze.

d) Collaborare per quanto possibile con altre associazioni, gruppi, istituzioni, sia private sia
pubbliche, sia nazionali sia internazionali, purché si prefiggano analoghi obiettivi e siano in
sintonia con lo spirito dell'Associazione e, sempre che le ricadute di tali collaborazioni siano
comunque nell'ambito della Regione Lombardia.

PAROLE CHIAVE

La parola chiave che guida i progetti dell’associazione & quella di incrementare le occasioni

di inclusione sociale.

Inclusione sociale perché cido che accomuna tutti i bambini e ragazzi con disabilita € la
difficolta a stare con gli altri, a relazionarsi, a condividere spazi, tempi e attivita con i
coetanei.

Nello specifico I'impegno ¢ rivolto ad offrire servizi e attivita atti a rinforzare e promuovere le
autonomie personali, relazionali e le abilita sociali di bambini e ragazzi necessarie per
assicurare loro una migliore qualita di vita.

A CHI CI RIVOLGIAMO
Bambini e ragazzi con sindrome di Prader Willi e alle loro famiglie.
Ma non solo, accogliamo anche bambini e ragazzi con altre disabilita.

PRINCIPALI INZIATIVE REALIZZATE O IN CORSO DI REALIZZAZIONE

Weekend formativi e soggiorni estivi per soggetti con PWS. Finora i soggiorni sono stati
occasionali e organizzati presso altre strutture ospitanti. Con la struttura di Asso i soggiorni
saranno organizzati nella sede dedicata al progetto, secondo un modello che incontra i
bisogni esclusivi delle persone con PWS.

Sostegno alla genitorialita. Diverse sono le azioni a vantaggio delle famiglie, alcune delle
quali si inseriscono nel macroprogetto “Scuola per famiglie”, qui di seguito elencate:

1. Il parent training & un percorso di affiancamento di un gruppo di famiglie da parte di
psicologi e psicoterapeuti, per confrontarsi sulle delicate situazioni cui la sindrome
espone i figli. I genitori del gruppo si sentono compresi e condividono strategie e
tecniche di affiancamento.

2. Gli incontri con la nutrizionista aiutano le famiglie a mantenere un regime alimentare
guanto piu adeguato alla persona con PWS.

3. Le famiglie durante i ricoveri presso |'ospedale San Raffaele incontrano I'Associazione,
che offre un presidio settimanale. Molte famiglie sono venute a conoscenza
dell'Associazione solo attraverso il primo incontro in ospedale. Dopo la prima diagnosi,
le famiglie incontrano uno sguardo amico, che offre “nuovi punti di vista”.

4. Le consulenze di professionisti come psicoterapeuti, neuropsichiatri, psichiatri,
giuristi, avvocati vengono organizzate quando si intercetta il bisogno da parte delle
famiglie o di gruppi di persone con PWS.
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5. Progetto scuola. L'Associazione incontra famiglie, insegnanti di ogni ordine, a volte
interi consigli di classe, per confrontarsi sui molteplici problemi che la scuola incontra
nell'accogliere un alunno con PWS. L'Associazione organizza anche formazioni di
gruppi di docenti o di scuole e partecipa alle formazioni universitarie con Uniamo e la
Federazione Prader Willi Italia.

6. Attivita del GIARDINO ITINERANTE di Monza. Pet-therapy, apicoltura e laboratorio di
smielatura, orto e cura degli animali da cortile, attivita ludiche-aggregative,
bomboniere solidali, sono alcune delle opportunita che le persone con PWS possono
sfruttare per occupare la giornata e vivere un tempo di qualita e a contatto con la
natura.

7. Azioni di fundraising e progettazione. L'Associazione partecipa alla Milano Marathon e
altri eventi di fundraising; scrive bandi e progetta percorsi finalizzati al benessere
delle persone con PWS.

8. Sostegno alla ricerca e alla cultura dell'inclusione. In collaborazione con la
Federazione Prader Willi Italia offre sostegno alla ricerca nazionale ed estera.
L'Associazione partecipa ad azioni legali di carattere regionale e nazionale a tutela dei
diritti delle persone disabili; monitora le buone prassi, partecipando a tavoli tecnici
sulla disabilita.

9. Formazione volontari ed operatori del settore sociosanitario.

ASSOCIATI

L'Associazione € aperta a chiunque ne condivida i principi e le finalita.

L'Associazione si avvale in modo determinante e prevalente delle prestazioni volontarie,
personali e gratuite dei propri aderenti.

Non possiede personale dipendente, si avvale di undici collaboratori e circa una ventina di
volontari.

A dicembre 2022 i soci iscritti sono pari a 94.

Tutti i soci possono contribuire come volontari alle attivita proposte, contribuendo alla vita
dell’Associazione e offrendo, con spirito di servizio, il proprio tempo per dar corpo a iniziative
attraverso idee e attivita pratiche.

ASSO DI &oni
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NOTA DI COMMENTO ATTIVITA’ 2022

Nel corso del 2022 sono state portate avanti le seguenti attivita:
ASSO

La ristrutturazione di Asso di cuori € stata completata e inaugurata il 5 giugno.

Molti dei soci erano presenti ed hanno potuto apprezzare il lavoro svolto e le potenzialita che
offre la struttura.

L'Associazione é riuscita a sfruttare le agevolazioni fiscali del Superbonus 110%, che ha
permesso di effettuare una mole di lavori molto pit ampia rispetto a quella prevista
inizialmente.

Il costo a carico dell'Associazione ¢ stato di circa € 48.000,00, a fronte di un costo
complessivo di circa € 160.000,00.

L'aggiudicazione di alcuni bandi (Fondazione Monza e Brianza, Tavola Valdese) ha permesso di
fare opere di manutenzione e di messa a norma degli impianti e soprattutto di allestire i
laboratori, cuore pulsante della casa che ospitera le persone con PWS.

Adesso si sta affrontando la fase piu delicata, ossia quella della messa a regime della struttura.
Si sta definendo un progetto articolato con una cooperativa territoriale che ha una consolidata
esperienza in ambito educativo e che gestisce gia strutture residenziali simili a Asso. Si conta
entro la primavera di partire con i primi soggiorni per gruppi di ragazzi. Si sta valutando inoltre
se procedere nell'immediato anche con la ristrutturazione di ASSO DI QUADRI. E' un intervento
sicuramente pil complesso e costoso di ASSO DI CUORI, per cui tutto & subordinato alla
possibilita o meno di accedere al Superbonus 110%. Il progetto & gia stato predisposto, gli
accordi con i professionisti e le imprese sono gia stati definiti. Manca solo I'aspetto normativo
che deve dare certezze in ambito economico e finanziario.

A dicembre la Onlus Enel Cuore ha approvato un generoso contributo per finanziare il
progetto ASSO.com e ha deliberato un sostegno economico/finanziario per la gestione del
progetto, pari a 110.000 euro che verra erogato i due annualita nell’arco del biennio 2023-
2024 e che permettera all’Associazione di dare piena attuazione alla messa a regime della
struttura.

SCUOLA

L'impagabile lavoro di Fiorella Iorio € proseguito senza sosta durante tutto I'anno.

Il suo apporto per tutte le famiglie che incontrano difficolta in ambito scolastico & stato
fondamentale per cercare di superare criticita che alcune volte sfociano in vere e proprie
"rotture" nel rapporto fra famiglia/scuola, insegnante/alunno e compagni di classe/alunno.

OSPEDALE SAN RAFFAELE

Nel corso dell'anno molti di voi hanno lamentato un "decadimento" del servizio offerto ai
pazienti PW dall'ospedale San Raffaele.

Con Andrea Carta Il Presidente ha incontrato il primario del reparto ( Dott. Graziano Barera)
insieme alla Dott.ssa Osimani e alla Dott.ssa Pajno, ai quali & stato manifestato il
malcontento generale che le famiglie hanno manifestato in merito al servizio di Day Hospital
e ambulatorio pediatrico.
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Dopo questo intervento I'Ospedale San Raffaele ha informato I’Associazione che I'ospedale
riattivava tutta una serie di servizi per pazienti PW e ne promuoveva di nuovi.
L'intenzione & di ripristinare anche il presidio della Associazione all'interno dell'Ospedale il
martedi, come avveniva in epoca prec-covid.

CONGRESSO NAZIONALE

Per la prima volta & stato organizzato un congresso su misura per le famiglie e non per i
medici. Sono state due giornate veramente molto interessanti.

L'aspetto sicuramente piu 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'associazione.

ABA ¢ una scienza che ha raccolto ottimi risultati nella cura comportamentale della sfera
autistica. Comincia ad essere applicata anche su pazienti PW con ottime risposte.
Complessivamente sono stati programmati tre incontri prima di Natale e un programma di
"rinforzo" dopo Natale.

La partecipazione agli incontri & avvenuta con modalita da remoto e il riscontro delle famiglie
e stato veramente molto positivo.

PROGETTO E-SKILL

Si tratta di un altro progetto in cui I’Associazione crede molto. Un progetto innovativo rivolto
ai genitori di bambini piccoli.

Sono stati programmati gli incontri ad Asso per il mese di ottobre e verranno riproposti a
inizio 2023.

PARENT TRANING

Con la dott.ssa Irune Achutegui, come gia fatto 4 anni fa, si ha in programma un progetto di
Parent Traning indirizzato a tutti i genitori suddivisi per fasce di eta. Gli incontri inizieranno i
primi mesi del prossimo anno.

VARIE

Durante I'anno sono state organizzate o si & partecipato ad alcuni eventi giornalieri:
e entra in gioco (Parco di Monza)
e castagnata (Asso)
e mercatino di Natale (Monza) in programma, ma rinviato per brutto tempo
e 6RDS (Autodromo di Monza)
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RELAZIONE DI BILANCIO 2022

La presente Relazione € redatta in osservanza alle disposizioni del Codice ed e supportata dai
relativi documenti contabili (prima nota analitica, estratti ¢/c bancari, documentazione a
supporto delle movimentazioni eseguite e altri documenti contabili).

Le operazioni della gestione sono state riportate sui libri dell’Associazione secondo il principio
contabile della competenza ed i dati esposti nello Stato Patrimoniale e nel Rendiconto della
Gestione trovano rispondenza nelle scritture contabili.

I criteri di valutazione applicati alle voci dello Stato Patrimoniale 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.

I Crediti e i Debiti sono iscritti al valore nominale.

Le riconciliazioni tra le movimentazioni contabili bancarie ed i corrispondenti estratti conto
correnti bancari concordano con i saldi esposti nella situazione contabile.

Gli oneri e i proventi contabilizzati nel periodo oggetto di esame sono stati correttamente
classificati nel Rendiconto gestionale e imputati per competenza.

Lo Stato Patrimoniale ed il Rendiconto gestionale rispettano gli schemi di redazione previsti
per gli Enti del Terzo Settore e presentano ai fini comparativi i valori dell’esercizio chiuso alla
data del 31-12-2021.

Il risultato Economico della situazione contabile in esame, chiude con un Avanzo di Gestione
di euro 63.657.=, formatosi come meglio in allegato nei documenti stessi di bilancio.
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ASSOCIAZIONE PRADER WILLI LOMBARDIA - ODV

MOD. A BILANCIO |BILANCIO
2022 2021

STATO PATRIMONIALE 2022-2021 dicembre | dicembre

Attivo:

A) quote associative o apporti ancora dovuti 0 0

B) immobilizzazioni:

| - immobilizzazioni immateriali:

1) costi di impianto e di ampliamento;

2) costi di sviluppo;

3) diritti di brevetto industriale e diritti di utilizzazione delle opere dell'ingegno;

4) concessioni, licenze, marchi e diritti simili;

5) avviamento;

6) immobilizzazioni in corso e acconti;

7) altre.

Totale 0 0

Il - immobilizzazioni materiali:

1) terreni e fabbricati; 231.778 190.134

2) impianti e macchinari;

3) attrezzature;

4) altri beni;

5) immobilizzazioni in corso e acconti; 0 63.769

Totale 231.778 253.904

lll - immobilizzazioni finanziarie, con separata indicazione aggiuntiva, per

ciascuna voce dei crediti, degli importi esigibili entro |'esercizio successivo:

1) partecipazioni in:

a) imprese controllate;

b) imprese collegate;

c) altre imprese;

2) crediti:

a) verso imprese controllate;

b) verso imprese collegate;

c) verso altri enti del Terzo settore;

d) verso altri;

3) altri titoli;

Totale 0 0

Totale immobilizzazioni 231.778 253.904
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ASSOCIAZIONE PRADER WILLI LOMBARDIA - ODV

MOD. A

BILANCIO
2022

BILANCIO
2021

STATO PATRIMONIALE 2022-2021

dicembre

dicembre

Attivo:

C) attivo circolante:

| - rimanenze:

1) materie prime, sussidiarie e di consumo;

2) prodotti in corso di lavorazione e semilavorati;

3) lavori in corso su ordinazione;

4) prodotti finiti e merci;

5) acconti.

Totale

Il - crediti, con separata indicazione aggiuntiva, per ciascuna voce, degli importi
esigibili oltre I'esercizio successivo:

1) verso utenti e clienti;

2) verso associati e fondatori;

3) verso enti pubblici;

4) verso soggetti privati per contributi;

5) verso enti della stessa rete associativa;

6)verso altri enti del Terzo settore;

7) verso imprese controllate;

8) verso imprese collegate;

9) crediti tributari;

10) da 5 per mille;

11) imposte anticipate;

12) verso altri (Credito vs Banca (accollo credito fiscale bonus ristrutturazione)

52.768

Totale

52.768

Il - attivita' finanziarie che non costituiscono immobilizzazioni:

1) partecipazioni in imprese controllate;

2) partecipazioni in imprese collegate;

3) altri titoli;

Totale

IV - disponibilita' liquide:

1) depositi bancari e postali;

96.743

63.796)

2) assegni;

3) danaro e valori in cassa;

200

200

Totale

96.943

63.996

Totale attivo circolante

96.943

116.764

D) ratei e risconti attivi

TOTALE ATTIVO

328.721

370.668
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ASSOCIAZIONE PRADER WILLI LOMBARDIA - ODV
MOD. A BILANCIO | BILANCIO
2022 2021

STATO PATRIMONIALE 2022-2021 dicembre dicembre

Passivo:

A) patrimonio netto:

| — fondo di dotazione dell’ente 26.000| 26.000

Il - patrimonio vincolato:

1) riserve statutarie;

2) riserve vincolate per decisione degli organi

istituzionali;

3) riserve vincolate destinate da terzi;

Totale patrimonio vincolato

Il - patrimonio libero:

1) riserve di utili o avanzi di gestione; 124.732 95.163

2) altre riserve; 3.805 3.805

Totale patrimonio libero 128.537 98.968

IV — avanzo/disavanzo d’esercizio. 63.657 29.569

Totale patrimonio netto 218.194 154.537

B) fondi per rischi e oneri:

1) per trattamento di quiescenza e obblighi simili;

2) per imposte, anche differite;

3) altri.

Totale fondi per rischi e oneri 0 0

C) trattamento di fine rapporto di lavoro subordinato 0 0

D) debiti, con separata indicazione aggiuntiva, per ciascuna voce, degli importi

esigibili oltre I'esercizio successivo:

1) debiti verso banche; 0 39.713

2) debiti verso altri finanziatori;

3) debiti verso associati e fondatori per finanziamenti; 110.528 123.650

4) debiti verso enti della stessa rete associativa;

5) debiti per erogazioni liberali condizionate;

6) acconti;

7) debiti verso fornitori;

8) debiti verso imprese controllate e collegate;

9) debiti tributari;

10) debiti verso istituti di previdenza e di sicurezza

sociale;

11) debiti verso dipendenti e collaboratori;

12) altri debiti;

Totale debiti 110.528| 163.363|
l

E) ratei e risconti passivi 0 52.768)|

TOTALE PASSIVO 328.721| 370.668
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ASSOCIAZIONE PRADER WILLI LOMBARDIA - ODV

MOD. B

RENDICONTO GESTIONALE 2022-2021

Il rendiconto gestionale deve essere redatto in conformita al seguente schema

dicembre dicembre dicembre dicembre
ONERI E COSTI 2022 2021 |PROVENTIE RICAVI 2022 2021
A) Costi e oneri da attivita di interesse generale A) Ricavi, rendite e proventi da attivita di interesse generale
1) Proventi da quote associative e apporti dei fondatori 5.805 4.990
1) Materie prime, sussidiarie, di consumo e di merci 21.593 2) Proventi dagli associati per attivita mutuali
2) Servizi 16.481 17.205 |3) Ricavi per prestazioni e cessioni ad associati e fondatori
4) Erogazioni liberali 25.096 28.804
3) Godimento beni di terzi 5) Proventi del 5 per mille 31.877 17.279
4) Personale 6) Contributi da soggetti privati 11.590
7) Ricavi per prestazioni e cessioni a terzi
5) Ammortamenti 7.544 6.068  [8) Contributi da enti pubblici 34.124 7.000
6) Accantonamenti per rischi ed oneri 9) Proventi da contratti con enti pubblici
7) Oneri diversi di gestione 9.102 4.896 10) Altri ricavi, rendite e proventi 35
8) Rimanenze iniziali 11) Rimanenze finali
Totale 54.720 28.169 |Totale 108.493 58.109
Avanzo/disavanzo attivita di interesse generale (+/-) 53.773 29.940
B) Costi e oneri da attivita diverse B) Ricavi, rendite e proventi da attivita diverse
1) Materie prime, sussidiarie, di consumo e di merci 1) Ricavi per prestazioni e cessioni ad associati e fondatori
2) Servizi 2) Contributi da soggetti privati
3) Godimento beni di terzi 3) Ricavi per prestazioni e cessioni a terzi
4) Personale 4) Contributi da enti pubblici
5) Ammortamenti 5) Proventi da contratti con enti pubblici
6) Accantonamenti per rischi ed oneri 6) Altri ricavi, rendite e proventi
7) Oneri diversi digestione 7) Rimanenze finali
8) Rimanenze iniziali
Totale 0 0 Totale 0 0
Avanzo/disavanzo attivita diverse (+/) 0 0
C) Costi e oneri da attivita di raccolta fondi C) Ricavi, rendite e proventi da attivita di raccolta fondi
1) Oneri per raccolte fondi abituali 1) Proventi da raccolte fondi abituali
2) Oneri per raccolte fondi occasionali 714 9% 2) Proventi da raccolte fondi occasionali 11.537 0
3)Altri oneri 3) Altri proventi
Totale 714 96 Totale 11.537 0
Avanzo/disavanzo attivita di raccolta fondi 10.823 (96)
D) Costi e oneri da attivita finanziarie e patrimoniali D) Ricavi, rendite e proventi da attivita finanziarie e patrimoniali
1) Su rapporti bancari 940 275 1) Da rapporti bancari
2) Su prestiti 2) Da altri investimenti finanziari
3) Da patrimonio edilizio 3) Da patrimonio edilizio
4) Da altri beni patrimoniali 4) Da altri beni patrimoniali
5) Accantonamenti perrischi ed oneri
6) Altri oneri 5) Altri proventi
Totale 940 275 Totale 0 0
Avanzo/di attivita finanziarie e iali (+/-) (940) (275)
E) Costi e oneri di supporto generale E) Proventi di supporto generale
1) Materie prime, sussidiarie, di consumo e di merci 1) Proventi da distacco del personale
2) Servizi 2) Altri proventi di supporto generale
3) Godimento beni di terzi
4) Personale
5) Ammortamenti
6) Accantonamenti perrischi ed oneri
7) Altri oneri
Totale 0 0 Totale 0 0
Totale oneri e costi 56.374 28.540 |[Totale proventi e ricavi 120.030 58.109
Avanzo/disavanzo d’esercizio prima delle imposte (+/-) 63.657 29.569
Imposte
Avanzo/disavanzo d’esercizio (+/-) 63.657 29.569
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CONTENUTO DELLE PRINCIPALI VOCI

STATO PATRIMONIALE

ATTIVITA’

IMMOBILE ASSO: costo di acquisto dell’intera struttura di Asso, comprensivo di costi notarili e
capitalizzazione dei costi straordinari sostenuti per la ristrutturazione delle parti comuni non
coperte da finanziamenti legati a incentivi 110%, detratto il fondo di ammortamento cumulato
alla data.

SALDO DI CONTI CORRENTE, DI CASSA e PAY PAL

PASSIVITA’

FONDO DI DOTAZIONE DELL'ENTE: ai fini del riconoscimento giuridico regionale & stato
istituito un fondo di dotazione indisponibile dell'Associazione per un importo pari euro 26.000,00.

RISERVE DI UTILI O AVANZI DI GESTIONE: risultati portati a nuovo degli anni precedenti.

ALTRE RISERVE (QUOTE ASSOCIATIVE A PATRIMONIO): quote associative che, prima
della modifica dello statuto venivano riportate nello stato patrimoniale e non a conto economico.

AVANZO D’ESERCIZIO: risultato dell’esercizio 2022 (periodo contabile al 31/12/2022).

DEBITO VERSO ASSOCIATI E FONDATORI PER FINANZIAMENTI: ¢& costituito
principalmente dalla quota residua del prestito effettuato dai soci versato per I'acquisto della
struttura di Asso (al netto della seconda rata di rimborso avvenuta nel corso dell’anno).

RENDICONTO GESTIONALE

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

ASSO: attrezzi da cucina, attrezzatura palestra, allestimento laboratori, acquisto macchina da
taglio laser.

PER SERVIZI

STUDI PROFESSIONALI E CONSULENZE: studio commercialista, consulenze professionisti
(psicologi per formazione genitori su aspetti psicologici della sindrome), altre consulenze.

GIARDINO ITINERANTE: ampia 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 i ragazzi PWS e per quelli di altre associazioni, una specie di laboratorio di idee all’aria aperta.

ASSOCIAZIONE PRADER WILLI LOMBARDIA ODV
Via Giulio Caccini 12 20900 Monza (MB) ® BANCA INTESA IBAN: IT98N0306909606100000121927 ® C.F 10436080153
Iscritta nella sezione A) del Registro Unico Nazionale del Terzo Settore in data 30 gennaio 2023 al n.4370
&4 pwlombardia@gmail.com . +39 3358328619
www.praderwillilombardia.it 0


mailto:pwlombardia@gmail.com
http://www.praderwillilombardia.it/

Le spese afferiscono manutenzione del giardino, nuclei di api, gallo e galline e vari materiali per
mantenimento animali.

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

SOGGIORNI ESTIVI: contributo per la partecipazione alle settimane estive promosse
dall’Associazione.

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

AMMORTAMENTI
QUOTA DI ACCANTONAMENTO DEL PERIODO: immobile di Asso.

ONERI DIVERSI DI GESTIONE

ISCRIZIONE ASSOCIAZIONI: iscrizione all’Associazione Incerchio, Federazione Italiana
Prader Willi, La vite e i tralci.

SPESE DI GESTIONE: postali, cancelleria, varie.
SPESE ASSICURAZIONE: Modus Insurance per polizza Multirischio.
ENERGIA ELETTRICA: spese per utenze.

ASSO - SPESE DI GESTIONE: rientrano in questa voce tutte le spese sostenute per
Iinaugurazione.

ONERI PER RACCOLTE FONDI OCCASIONALI

WISHRISER: piattaforma di crowdfunding dedicata alla raccolta di donazioni online a favore di
progetti d’utilita sociale ideati e gestiti da organizzazioni non profit (ONP). I protagonisti della
Rete del Dono sono le ONP, i loro sostenitori e i donatori. Su questo portale € stata gestita tutta
la raccolta fondi dell‘iniziativa legata staffetta per la Maratona di Milano.

ONERI SU RAPPORTI BANCARI
SPESE BANCARIE - INTERESSI ATTIVI: spese bancarie di tenuta conto corrente.

PROVENTI E RICAVI
QUOTE ASSOCIATIVE: Pagamento quote associative di n. 95 iscritti.

EROGAZIONI LIBERALI: donazioni effettuate a vario titolo da generosi sostenitori, a cui va
tutta la riconoscenza dell’Associazione.

CONTRIBUTI DA SOGGETTI PRIVATI: contributi erogati da parte di fondazioni.

CONTRIBUTI DA ENTI PUBBLICI: aggiudicazione contributi bando Tavola Valdese e bando
Regione Lombardia.

AVANZO DI ESERCIZIO: risultato economico della gestione corrente.
PROVENTI PER RACCOLTE FONDI OCCASIONALI

contributi ricevuti per iniziativa Milano Marathon.
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Associazione Prader Willi - Lombardia
Bilancio di previsione 2023

Conto Economico

Oneri Proventi

Sp. Banca - int.att. 1.000,0 Quote associative 5.800,0
Iscrizione associazioni 2.000,0 Erogazioni liberali 20.000,0
Cancelleria, mat. informatico, iscr.corsi, rimborso viaggi 1.000,0 Contributi da Enti pubblici/privati 5.000,0
Spese di assicurazione 2.000,0 Bandi aggiudicati 55.000,0
Utenze 5.000,0 Raccolta iniz. Maratona 15.000,0
Studi professionali e consulenze specialistiche 5.000,0 Contrib.5 per mille 32.000,0
Rete del Dono 1.000,0 Totale ricavi 132.800,0
Giardino Itinerante 1.500,0 Disavanzo d'esercizio

Spese iniziativa Maratona 3.000,0

Asso: costo educatori e spese gestione 55.000,0

Asso: IRES/TARI su immobile 1.500,0

Totale costi 78.000,0

Ammortamento 7.500,0

Avanzo Esercizio 47.300,0

Totale a pareggio 132.800,0 Totale a pareggio 132.800,0

INIZIATIVE IN PROGRAMMA NEL 2023

L'anno 2023 vedra tutta I’Associazione tesa a dare piena attuazione al progetto ASSO.COM.
trampolino di lancio per la realizzazione del sogno chiuso nel cassetto da anni: un progetto
rivolto a persone con sindrome di Prader Willi, alle loro famiglie e alla comunita in cui vivono.
Progettazione, realizzazione, monitoraggio e verifica diventano un modello, unico in Italia, che,
grazie anche ai canali di comunicazione e di organizzazioni partner (La vite ed i tralci-BG;
Nuova Idea Onlus-MB; Federazione Italiana PWS; Universita Cattolica-MI), viene promosso per
essere riproposto in altri contesti.

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

Un modello sostenibile, replicabile in ogni sua fase, perché sperimentato e di cui si conoscono i
costi e benefici, che consentirebbe, se realizzato compiutamente, di pianificare azioni
lungimiranti che, intercettando gli utenti bambini, superano la contingenza dell'oggi, li
proiettano nel domani e, soprattutto, “oltre noi”, garantendo quel minimo di autonomia utile a
superare barriere e distanze.

Le famiglie associate hanno acquistato una proprieta immobiliare ad ASSO, in provincia di
Como (I'Associazione Prader Willi Lombardia € proprietaria degli immobili) in cui attivare
questa iniziativa sperimentale di sostegno al benessere di persone con PWS e delle loro
famiglie attraverso weekend formativi, vacanze estive, palestre di autonomia, vita “protetta”
ma autonoma.

Gli spazi abitativi sono tre, completamente circondati da un muro di cinta, immersi in un
grande giardino e si sviluppano su una superficie di mq 3.510.
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In associazione con il nome del paese, Asso, una casa € stata denominata ASSO DI CUORI,
primo spazio destinato ad aprirsi agli utenti. La sua ricettivita stimata & di dieci persone,
compresi gli operatori che li affiancheranno. ASSO DI QUADRI ¢ la seconda struttura in ordine
di avvio. La sua ricettivita si stima intorno alle sette/nove persone comprensive degli operatori.
ASSO DI PICCHE ¢ un palazzo storico che entrera in uso nel prossimo quinquennio. Infine, c'e
il giardino, ASSO DI FIORI, con alberi da frutto, palme e alberi ad alto fusto, siepi, zone
d'ombra e di prati soleggiati, terrazzamenti, pergolati e zone gia attrezzate per la costruzione
di piccole serre. E' presente inoltre un piccolo laghetto artificiale per pesci e tartarughe e un
barbecue per i momenti di convivialita.

Ogni azione prevede la presenza di educatori specializzati per rispondere in modo
determinante ai bisogni specifici della sindrome, che richiede lo sviluppo di percorsi strutturati,
laboratoriali e attivita diversificate in funzione delle fasce di eta.

Le lab-esperienze saranno basate sulla pratica giocosa, sulla meraviglia, sul coinvolgimento
emotivo per i pil piccoli; sulla motivazione e la condivisione per gli altri.

La psicomotricita, con il suo angolo morbido, sara destinata ai piu piccoli oltre ad un closlieu,
laboratorio attrezzato secondo il metodo di Arno Stern, in cui il colore guida l'istinto e
['autonomia creativa.

La palestra €& destinata agli adolescenti e adulti, insieme ad un laboratorio di bricolage per il
confezionamento di prodotti e bomboniere solidali.

Un laboratorio di fotografia fara scoprire la magia del suo linguaggio espressivo; la lavanderia
per chi ama il vapore; I'orto € un'occasione di incontro e di socializzazione, durante la quale
prendersi cura di erbe aromatiche, fiori ed ortaggi.

Il laboratorio di smielatura, gia in funzione, si arricchira di nuovi attrezzi e non possono
mancare nuove famiglie di api!

La presenza di volontari sostenitori & fondamentale per raggiungere i risultati sperati.
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Le spese di gestione degli operatori sono il costo che maggiormente incidono sui costi di
funzionamento della struttura. Gli operatori saranno presenti giorno e notte, sempre in coppia,
per garantire la sicurezza degli ospiti ed il buon esito dei soggiorni, oltre alla eventuale
presenza di operatore OSS.

Le famiglie potranno frequentare gli spazi con i loro figli e usufruire dei servizi fin dalla piu
tenera eta. I bambini piccoli parteciperanno ai weekend con le loro famiglie, per tanto sara
presente un solo educatore nella fascia diurna; gli adolescenti e gli adulti, in assenza delle
famiglie, saranno affiancati da due educatori/operatore OSS anche nella fascia notturna. Il
rapporto utenti operatori sara di 1:4.

La partecipazione ai diversi eventi futuri pianificati, come Maratona Milano, 5x1000, lasciti da
privati e da soci, donazioni, quote dei soci, oltreché il frutto del lavoro degli utenti competenti,
sommati alle quote parte delle famiglie, saranno canalizzati per sostenere le spese degli anni a
venire.

Il generoso contributo di Enel Cuore, Onlus del Gruppo Enel, ottenuto tramite la partecipazione
a un bando per il sostegno economico dell’iniziativa permettera, per il primo biennio, di coprire
interamente i costi degli educatori specializzati e di soddisfare i bisogni di tutti gli utenti.

Fase 1

Le attivita di accoglienza sono programmate per iniziare a fine 2022. Le peculiarita di ogni
proposta definiscono la frequenza con cui si articoleranno gli interventi: da giornaliero a
settimanale, a mensile.

Fase 2

In estate e durante i periodi di vacanza saranno organizzate permanenze
settimanali/quindicinali che terranno conto dei bisogni specifici delle fasce di eta e degli utenti
piu in generale. Le attivita saranno avviate a partire da giugno 2023. Contestualmente si
prevede l'avvio delle Palestre di Autonomia per un numero di 6-8 persone adulte.

Fase 3

Incremento delle attivita utilizzando gli spazi disponibili nella palazzina ASSO DI QUADRI, a
partire da inizio 2024. Le persone che hanno partecipato alle Palestre di Autonomia (percorso
biennale) sperimenteranno percorsi di comunita sempre pit duraturi e strutturati, sfruttando
gli spazi di ASSO DI QUADRI, che nel frattempo verranno adeguatamente ristrutturati, che li
vedra coinvolti nel percorso di vita a progetto concluso.

Ogni fase sara sostenuta da eventi promozionali e azioni di comunicazione mediatica

RISULTATI ATTESI

La sindrome di Prader Willi esprime bisogni molto complessi che necessitano di interventi
multi-sistemici. Come spesso accade, i servizi vengono condensati nei primi anni di vita del
bambino, alcuni dei quali risultano poco efficaci, mentre via via scemano verso la maggiore
eta, quando si interrompono definitivamente. Con la conclusione della scuola, I'assenza di
servizi, centri diurni poco ricettivi e non idonei ad accogliere persone con PWS compromettono
una condizione di salute vulnerabile e volubile in funzione del contesto e tipicita della sindrome
stessa.

Spesso sopraggiungono depressione e gravi disturbi psichiatrici che, se non curati, possono
evolvere in esiti drammatici.
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La presenza di un centro dedicato ai soggetti con PWS garantisce un'attenzione specifica alle
famiglie, salvaguarda una condizione di salute labile nei soggetti con PWS, alleggerisce il
sistema sanitario dai continui interventi, offre un presidio che si apre alla ricerca e
all'osservazione di un numero relativamente elevato di soggetti con la stessa patologia, € una
risposta al “vuoto” istituzionale che le famiglie sperimentano quando gli enti locali con i relativi
servizi non trovano una giusta collocazione per i propri figli.
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