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BILANCIO 2020

Associazione Famigliari Sindrome Prader Willi

Bilancio al 31/12/2020

Stato Patrimoniale
Attivita

Banca

Cassa

Conto Pay Pal

Immobile Asso
Totale attivita

Disavanzo d'esercizio

Totale a pareggio

Conto Economico
Oneri

Sp. Banca - int.att.

Iscrizione associazioni

Fotocopie, cancelleria, mat. informatico, iscr.corsi, rimborso viaggi
Spese di assicurazione

Affitto sala per incontri/assemblea
Studi professionali

Rete del Dono

Giardino Itinerante

Spese iniziativa Maratona
Associazione La vite e i tralci
Asso: spese gestione

Totale costi

Ammortamento

Avanzo Esercizio

Totale a pareggio

79.807,5
200,4
1.257,8

202.270,4
283.536,1

283.536,1

145,3
526,0
965,8

2.080,0
100,0
1.471,8
1.505,4
8.017,69
990,00
2.213,50
7.609,30
25.624,8
6.068,1

76.697,0
108.389,9

Passivita

Quote associative a Patrimonio
Prestiti infruttiferi da soci
Avanzo Esercizi prec.
Disavanzo Esercizi prec.

Fondo ammortamento

Totale Passivita
Avanzo d' Esercizio
Totale a pareggio

Proventi

Quote associative

Donazioni

Contributi da Enti pubblici/privati
Bandi aggiudicati

Raccolta iniz. Maratona
Contrib.5 per mille

Totale ricavi

Disavanzo d'esercizio

Totale a pareggio

3.805,0
152.500,0
54.113,8

- 9.647,8
6.068,1

—_—

206.839,0
76.697,0

283.536,1

—_——

1.750,0
43.684,6
500,0
7.000,0
24.287,8
31.167,6
108.389,9

l

108.389,9
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CONTENUTO DELLE VOCI DI BILANCIO 2020

CONTO ECONOMICO
PROVENTI

QUOTE ASSOCIATIVE: pagamento quote associative di n.50 iscritti (soci effettivi
2020 sono 90, ma 40 soci hanno versato la quota di iscrizione nel 2019).

DONAZIONI: Erogazioni Liberali (ricordare alle persone che possono detrarre dalla
dichiarazione dei redditi I'importo avendo come giustificativo il bonifico effettuato).

CONTRIBUTI DA ENTI PUBBLICI/PRIVATI: contributi ricevuti da Comune di
Lainate (€ 500,0).

RACCOLTA INIZIATIVE MARATONA: € 24.287,8 L'organizzazione della staffetta per
la Maratona di Milano e della raccolta fondi legata a questo evento ha dato risultati
inaspettati, anche se purtroppo la maratona non e stata effettuata per colpa della
pandemia in corso, e ci ha permesso, insieme alla raccolta del 5X1000, di sostenere le
spese legate al progetto del Giardino Itinerante, del suo allestimento e I'avvio dei lavori
di manutenzione dell'immobile di Asso.

CONTRIBUTI 5 PER MILLE: contributi ricevuti relativi agli anni 2017-2018 e 2018-
20109.

ONERI
SPESE BANCARIE - INTERESSI ATTIVI: spese bancarie di tenuta conto corrente.
ISCRIZIONE ASSOCIAZIONI: iscrizione all’associazione Incerchio.

FOTOCOPIE, CANCELLERIA, AFFITTI SALE, ISCRIZIONE A CORSI E RIMBORSO
VIAGGI: acquisto software, energia elettrica, telefono

SPESE ASSICURAZIONE: bonifico UNIPOL SAI LAINATE, Assicurazione Rhodense e
assicurazione Modus Insurence.

AFFITTO SALA CONGRESSI: affitto sala per assemblea annuale.

STUDI PROFESSIONALI: studio Corbella per cambio Statuto e altre prestazioni
professionali.

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

GIARDINO ITINERANTE: grazie al patto di collaborazione con il comune di Monza
abbiamo in gestione un ampio spazio verde, attrezzata per trasformare un’area
dimenticata in uno spazio vitale per i nostri ragazzi e per quelli di altre associazioni; un
laboratorio di idee all'aria aperta in cui ogni persona potra valorizzare le proprie
capacita individuali e trovare uno spazio di autodeterminazione. Quest’anno abbiamo
acquistato diversi macchinari per la manutenzione del giardino, nuclei di api, gallo e
galline e vari materiali per il mantenimento degli animali.

SPESE INIZIATIVA MARATONA: spese sostenute per I'organizzazione della Maratona
di aprile, anche se purtroppo non si € potuta disputare causa pandemia Covid.

ASSOCIAZIONE LA VITE E I TRALCI: con questa associazione abbiamo organizzato
diverse sessioni di petterapy.

ASSO - SPESE DI GESTIONE: prime spese di manutenzione dell'immobile ASSO DI
CUORI.

STATO PATRIMONIALE

ATTIVITA'
SALDO DI CONTO CORRENTE, DI CASSA E PAY PAL
IMMOBILE ASSO: valore patrimoniale dell’acquisto dell'immobile situato ad Asso

PASSIVITA’

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

PRESTITI INFRUTTIFERI DA SOCI: quote di prestito versate dai soci che hanno
finanziato I'acquisto dell'immobile di Asso.

AVANZI E DISAVANZI ANNI PRECEDENTI: risultati portati a nuovo degli anni
precedenti.

AVANZO D'ESERCIZIO: risultato dell’esercizio 2020.

FONDO AMMORTAMENTO: quota di ammortamento dell’anno in corso relativamente
all'immobile di Asso.
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NOTA DI COMMENTO ATTIVITA’ 2020

La parola “isolamento” purtroppo ha, di per sé, una accezione negativa e le persone
associano questo termine ad un periodo di grande sconforto e afflizione, quando in
realta puod essere anche interpretato e vissuto come un importante momento di
riflessione.

Diceva Arthur Schopenhauer, in una citazione quasi profetica, che "Per avere delle idee
originali, straordinarie e forse immortali, non si deve far altro che isolarsi dal mondo
per pochi momenti, in modo cosi completo che gli avvenimenti pit comuni sembrino
essere nuovi ed insoliti e si rivelino in tal modo nella loro vera essenza.”

Citazione che ben esemplifica e ci riconduce a questo momento che tutti noi stiamo
vivendo, una forma moderna di devastante isolamento che puo trasformarsi in una
grande opportunita.

Ormai, da oltre un anno, il nostro Paese sta vivendo una situazione senza precedenti,
che sta profondamente condizionando il nostro modo di vivere, di rapportarci I'un
I"altro, di studiare e di lavorare.

Nessuno si sarebbe mai immaginato, nel 2020, di affrontare una tragedia di tale
proporzioni indotta dal COVID-19, che compie il suo viaggio intorno al mondo, portato
dall'inarrestabile volonta dell’'uomo di viaggiare e interagire.

Un potente virus che si e trasformato in una pandemia a livello mondiale, che non
risparmia nessun Paese e ci ha portato a una forma di isolamento “obbligato”.

Il nostro mondo evoluto e arricchito non era preparato ad un’epidemia di questo genere
che ha sconvolto le nostre vite fino a levarci la liberta personale, ovvero I'impossibilita
di uscire liberamente, di abbracciare e baciare le persone care senza paura, di andare al
lavoro con i mezzi di trasporto pur lamentandoci perché schiacciati come sardine, e
senza nessun pensiero di morte o timore di essere infettati.

Ognuno di noi, obbligato in casa per proteggersi e proteggere gli altri, ha trascorso
gueste settimane di isolamento in maniera diversa: c’e chi ha preferito passare il tempo
annoiandosi e continuando a lamentarsi in maniera improduttiva.

C’é chi non sa piu cosa sia il tempo libero e si & dimenticato di come riempirlo.

C'e chi ha ritenuto di riposarsi, magari godendosi il tempo libero guardando Ia
televisione o perdendo tempo sui social.

C’e chi, invece, come noi, ha preferito approfittare di questo periodo per trascorrere del
tempo con la propria famiglia, di ritrovare passioni e interessi trascurati da tempo per
via dei numerosi impegni, capire ancor di piu il valore di noi stessi, dei nostri rapporti
con le persone che ci circondano, delle cose che svolgiamo e delle decisioni che
prendiamo.

E non ci siamo fermati, anzi...

Abbiamo continuato a coltivare i nostri sogni, affinché diventino una realta sempre piu
viva. Nonostante tutto, nonostante il Covid.

Ne sono viva testimonianza tutte le iniziative che abbiamo portato avanti in questo
2020 cosi difficile e martoriato, che ci ha obbligato a tenere le distanze
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e a ridisegnare tutti i nostri progetti.

Di sequito i piu rilevanti:

1.

La raccolta fondi della Maratona di Milano, con l'acquisto di un pacchetto di 16
staffette, era finalizzata al PROGETTO DI ASSO; pur non avendo avuto
I'opportunita di correrla insieme e di divertirci, abbiamo ottenuto ben €
24.280,00 grazie alla generosita di 342 donatori.

Grazie veramente a tutti i soci e non soci che hanno contribuito a questo
successo e, in particolar modo, a chi si € adoperato in prima persona
assumendo il ruolo di fundriser per raggiungere |'obiettivo.

. Abbiamo ottenuto in data 12 giugno 2020 il RICONOSCIMENTO REGIONALE

DELL'ASSOCIAZIONE, attraverso l'inserimento ufficiale nel registro regionale,
con deposito del nostro nuovo Statuto, in ottemperanza alle nuove regole che
normano il cosiddetto Terzo Settore.

. in data 21 maggio 2020 si e avverato il nostro sogno: L'OPERAZIONE

IMMOBILIARE DI ASSO.

Si & chiuso un capitolo, forse il piu importante, ma adesso siamo nel vivo della
seconda parte della sfida, quella pitu impegnativa, piu stimolante, quella dove
siete tutti invitati a partecipare.

Grazie alla disponibilita ed alla buona volonta di alcuni soci siamo riusciti a
formare dei piccoli gruppi di lavoro che si sono occupati della manutenzione del
giardino, della pulizia, dello sgombero delle ville ASSO DI CUORI, ASSO DI
QUADRI E ASSO DI PICCHE.

Il lavoro € tanto, i volontari molto pochi, ma se riusciamo ad organizzare dei
gruppi numerosi, disposti a sacrificare un po' del proprio tempo per questa
importante iniziativa, sicuramente riusciremo a rispettare gli obiettivi che ci
siamo dati.

Stiamo cercando di studiare wuna programmazione per ASSO per
rendere operativa la prima villa "ASSO DI CUORI". Sara un'operazione complessa
ma al tempo stesso "affascinante". Una nuova sfida alla quale sarete tutti invitati
a partecipare. Ognuno con le proprie competenze.

. Il GIARDINO ITINERANTE: I'orto € sempre in "produzione", gli animali sono in

continua crescita e le api continuano a produrre molto miele. Ma anche questo va
manutenuto e curato..., qualche braccia in pitu non guasterebbero.

I PROGETTO SCUOLA: monitoraggio buone prassi e consulenza a famiglie e
scuole relativamente al tema dell'inclusione scolastica. La pandemia ha generato
molti problemi conseguenti alla chiusura delle scuole ed abbiamo assistito tanto
ad esperienze vincenti di didattica e distanza, con nuove strategie di inclusione,
guanto ad altre meno fortunate, dove l'intervento dell'Associazione & stato piu
impegnativo.

I BANDI DI FINANZIAMENTO, merito esclusivo di Fiorella. Ci siamo
aggiudicati due bandi, quello della "Chiesa Valdese" (24.000 Euro) e quello della
Fondazione Monza e Brianza (14.000 Euro), che contribuiranno a sostenere il
progetto di Asso.
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7. Purtroppo, per evidenti motivi, abbiamo dovuto invece rinuciare ai soggiorni
estivi e anche il Congresso Nazionale sulla Prader Willi" previsto a Genova
nello scorso mese di settembre. Abbiamo dovuto sospendere anche le nostre
giornate ludico-ricreative, ma non erano di fatto tecnicamente fattibili.
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PREVISIONE 2021

Associazione Prader Willi - Lombardia
Bilancio di previsione 2021

Conto Economico

Oneri Proventi

Sp. Banca - int.att. 150,0 Quote associative 4.700,0
Iscrizione associazioni 500,0 Donazioni 20.000,0
Fotocopie, cancelleria, mat. informatico, iscr.corsi, rimbol 1.000,0 Contributi da Enti pubblici/privati 500,0
Spese di assicurazione 2.100,0 Bandi aggiudicati 32.000,0
Affitto sala per incontri/assemblea 100,0 Raccolta iniz. Maratona -
Studi professionali 1.000,0 Contrib.5 per mille 15.000,0
Rete del Dono - Totale ricavi 72.200,0
Giardino Itinerante 2.500,0 Disavanzo d'esercizio

Spese iniziativa Maratona -

Asso: spese di ristrutturazione 20.000,0

Asso: spese gestione 15.000,0

Asso: IRES su immobile 700,0

Totale costi 43.050,0

Ammortamento 6.000,0

Avanzo Esercizio 23.150,0

Totale a pareggio 72.200,0 Totale a pareggio 72.200,0
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INIZIATIVE 2021

In questo anno trascorso dall’inizio della pandemia da Covid-19, abbiamo sperimentato
un nuovo modo di interfacciarci, che ci ha consentito di portare avanti a distanza
qualche iniziativa, come abbiamo visto pocanzi, ma non le molte che avevamo in
cantiere e che volevamo sperimentare con voi.

Lo abbiamo fatto applicando concretamente i valori che ci caratterizzano, di
responsabilita e fiducia, di passione e proattivita, grazie alla dedizione dimostrata da
ciascuno di noi.

Questa esperienza € un patrimonio che non va disperso. Al contrario, diventa la base su
cui costruire insieme il nostro futuro, quando potremo tornare ad una nuova
dimensione di “normalita”, in tempi diversi a seconda dell’evoluzione del contesto.

Dopo quanto abbiamo superato, e dopo la bella prova di impegno e fiducia reciproca,
non abbiamo dubbi che, liberi dal timore del contagio e quindi sicuri nell’interazione tra
persone a cui eravamo abituati, troveremo facilmente questo nuovo equilibrio che
coniughera quanto di buono e utile abbiamo imparato in questo tempo, con il piacere di
rivederci e riprendere contatto.

Nelle prossime settimane definiremo le modalita di dettaglio delle iniziative, nel
frattempo, per giusta condivisione, vi elenchiamo quelle gia implementate e quelle che
sono ancora dei pensieri che devono prendere forma.

Anzi, vi sollecitiamo e vi rinnoviamo l'invito a prenderne parte e aiutarci a realizzarle,
perché solo con l'aiuto di tutti potremo dare pieno compimento alle stesse e percorrere
tutte le tappe che ci siamo prefissati.

Iniziative gia realizzate da remoto:

1. In collaborazione con I'Associazione INCERCHIO abbiamo programmato
tre incontri da remoto che hanno trattato lo spinoso tema dei diritti delle
persone disabili (diritti esigibili). Argomento complesso, con leggi molto
articolate spesso di difficile comprensione e, cosa ancora piu grave, spesso
non applicate. L'Associazione INCERCHIO, da anni presente sul territorio
milanese e lombardo in genere, ha focalizzato la propria "mission" su questo
tema, diventando un punto diriferimento per Associazioni e famiglie che
devono affrontare queste tematiche. Il tema ¢ stato trattato a 360 gradi e di
interesse per tutti: da genitori con bambini piccoli, adolescenti e adulti. Per
quest'ultima fascia di persone verra affrontato anche il tema del "Dopo di
noi", in sinergia con lo sviluppo del progetto di "ASSO".

2. Il progetto “"SIBLINGS 2021", rivolto ai fratelli-sorelle di persone con
PWS che inevitabilmente sono coinvolti a livello psicologico con la malattia
che, pur non colpendoli in modo diretto, ne condiziona il modo di vivere e il
modo di porsi con gli altri.
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3. L'evento Medicina Narrativa, un punto di svolta per prendersi cura della
depressione: la narrazione come risorsa per affrontare gli eventi trascorsi e
presenti durante la pandemia.

4. gli Incontri Psicologici in videoconferenza promossi dalla Federazione
Italiana Prader-Willi: gruppi dedicati ai genitori, prevedendo anche nuove
fasce orarie e la possibilita in giorni festivi, al fine di andare maggiormente
incontro alle esigenze personali; gruppi ragazzi; nuovi gruppi dedicati alle
sorelle e ai fratelli (gruppi Sibling) e gruppi per insegnanti ed educatori.
Primaria attenzione e obiettivo: poter accogliere ogni bisogno.

5. La costituzione di una rete di associazioni a livello nazionale per il ricorso
giudiziario alla legge 182/2000 (inclusione scolastica) e partecipazione
alla campagna mediatica #NoEsonero, fortemente voluta per contrastare
I'esonero degli alunni con disabilita dalle lezioni. Sono nove le Associazioni,
(compresa PWS Lombardia) che hanno aderito al ricorso contro il Ministero
della Pubblica Istruzione. Sono circa ottanta le Associazioni che, a livello
nazionale, hanno sottoscritto I'appello lanciato contro la nuova legge
sull'inclusione e sono 50.000 le firme raccolte a sostegno di tale azione.

6. La formazione docenti scuole di ogni ordine e grado, in collaborazione
con Federazione PW Italia e UNIAMO (Universita di Roma, Milano e Messina).
Le Universita sono sempre piu sollecitate a fare formazione sulle malattie rare
e, grazie al nostro diretto intervento nelle sedi universitarie, sono sempre piu
i docenti che si appassionano alla materia e scelgono di approfondire il tema
sulla PWS, come ricerca per la tesi finale.

Iniziative ancora da realizzare, su cui chiediamo il contributo fattivo di tutti, che per ora
rappresentano solo un punto elenco che chiediamo a ciascuno di “riempire” di
contenuto, lasciando spazio alla libera creativita e immaginazione:

1. 30esimo Associazione PWS: una data non da poco!

2. Stampa materiale informativo, pubblicitario e comunicazione: per far
conoscere la nostra Associazione “oltre i confini” e promuovere i progetti,
attirando nuovi volontari

3. Progetto "Dopo di noi e palestra di autonomie” (sostenuto da
Regione Lombardia): il tempo scorre, il *dopo di noi” deve essere OGGI, per
essere piu sereni DOPO.

4. Dynamic Training: supporto alle famiglie dei piu piccoli fascia di eta O-
10. Il ciclo di incontri potrebbe svolgersi subito dopo l'inaugurazione di Asso,
presso la struttura, al fine di vivere gli spazi fin da subito, vivendo
un'esperienza di grande condivisione.

5. Consulenza con Nutrizionista (aspetti metabolici e lettura di etichette)
per le famiglie con figli nella fascia di eta 0-10.
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6. Consulenza con Pediatra (educazione alimentare di base) per le famiglie
con figli nella fascia di eta 0-10.

7. Giardino Itinerante: Itinerario botanico, la castagnata e il Concerto degli
alberi

8. Formazione volontari sul terzo settore (Associazione La vite ed i tralci)
9. Incontri di formazione per le famiglie con figli nella fascia di eta 0-10
10. Implementazione sito e social network

11. Inaugurazione di Asso: ma prima dobbiamo acquistare le attrezzature
per la palestra di Asso (Cyclette e tapis roulant), le attrezzature per i
laboratori e il giardino di Asso, gli arredi e i complementi...

12. Acquisto materiali per bomboniere solidali

13. Vendita arredamento in stile vintage e di modernariato, presente nella
casa di Asso.

14. Allestimento laboratorio di smielatura ad Asso e installazione arnie
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