BILANCIO SOCIALE

2017

4 Organizzazione N ﬁ

selezionata da

D

Istituto Italiano
della Donazione

Italia non profit

OLC 2015

Associazione Italiana sulla Sindrome di Wolf Hirschhorn
Iscritta nel Registro del Volontariato Regione Ma&@rovv. n. 57 del 01-07-2008
Via Tiziano, 20 62010 Montecosaro (Mc)
C.F. 97216930152
E-mail : segreteria.aisivh@gmail.com Web : wwsivah.it

2017 Bilancio Sociale Pagina 1 di 14



Perché un Bilancio Sociale

La domanda & molto semplice ma implica una rispost#o variegata che tenga conto dei molteplici e
possibili punti di vista degli stakeholder, cioé pertatori di interesse verso I’Associazione.

Perchéil documento vuole essere una garanzia di sedieflédssociazione che lo ha scritto a beneficio di
coloro che lo vorranno leggere. Rendere conto dilgiwche si € fatto € prendere coscienza dellarf@op
responsabilita nei confronti di tutti coloro che ssino avvicinati e che hanno collaborato moralmente
fisicamente ed economicamente alla realizzazionprdgetti presentati.

Perché si rende necessario un documento che spieghi amepdiverse da quelle dei semplici e freddi
numeri del Bilancio economico, tutto quello che diatro la paginetta con “Entrate” e “Uscite” nella
speranza di trovare a fondo pagina anche “Utilesdrcizio” da utilizzare I'anno successivo.

Infatti i numeri non parlano dell’Associazione etditi coloro che sono coinvolti in prima persorane le
Famiglie ed i Figli affetti dalla patologia. | nume@on parlano dei loro desideri, delle loro giuagpirazioni,
del loro desiderio di aprirsi alla Societa civilerpesporre i propri problemi e chiedere aiuto,dsoleta,
comprensione, affetto. | numeri non parlano debeinke di Sostenitori e di Amici che collaboranoi agl
eventi organizzati per raccogliere fondi da dedicair progetti presenti o futuri. | numeri non padadei
Ricercatori che dedicano il loro tempo a capiredase di questa strana sindrome e a cercare testesphe
portino ad una soluzione per alleviare le soffegethelle persone coinvolte. Perché di sofferennatia, sia
fisica sia morale. Nel mondo dei “normodotati” iaabilita € considerata con indifferenza o con palta é
proprio cosi? Chi tra i “normodotati” pud dire dimavere un qualche campo in cui € meno abile he i
altri? La diversita dovrebbe essere vista come nis@sa. Quanta sensibilita e amore ci sono in tgues
persone. Chi ha mai provato ad avvicinarle coerihglice desiderio di approfondire la loro conoseénz
Perché questo documento vuole catalizzare intorno allb&sazione tutte le energie positive di coloro che
intendono mettere in pratica i propri ideali di @dglianza e di Fraternita.

Perchéil rendere conto del proprio operato permetteeddersi conto di quello che si é fatto sempre i@ un
prospettiva di possibile miglioramento.

Perchéil documento é richiesto dai portali di "Istitutimliano della Donazione” e da quello di “Italia INo
Profit” in cui siamo presenti da anni. Inoltre l&vraggiunto la Certificazione secondo lo schem& QD15

in linea con quanto evidenziato nella Riforma deiZb Settore contenuta nel DIg n.117 del luglio”26itha
resi maggiormente consapevoli del rispetto dovitooatri Stakeholders che devono essere certi ghé o
pur piccola donazione raggiungera lo scopo perecsiata fatta. Tutto questo per creare quel rappbrt
fiducia indispensabile tra “chi chiede” e “chi déna

Perchéla Societa Civile in cui operiamo ci ha fatto cepihe I'impatto sociale del nostro operato € valido

Tutti i “Perché” menzionati vogliono essere unarairisposta alla domanda iniziale.
Si spera che il documento rispetti le aspettatelagpremessa.
Anche per il 2017 gli impegni principali sono stafProgetto Autonomie e la Ricerca Genetica.
La relazione vuole mettere un primo mattone nedstrazione di una collaborazione tra Profit e Nofien
cui ognuno si senta parte di una Societa che \amdeare cambiamenti in favore dei soggetti mentuifati.
L'impegno per il 2018 sara quello di tenere maggiente e meglio informati tutti coloro che credonaoi
e nelle nostre attivitd. Vogliamo aumentare la r@gosapacita comunicativa nei confronti di questesqee in
modo che si possa stabilire un legame di recipfimecia e si possano definire programmi a pit ampio
respiro basati su una piu stretta collaborazione.
Miotti Alfredo
Presidente Aisiwh
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“Intoduzione e Nota metodologica”

La presente edizione del Bilancio Sociale e redatil'anno 2017. La pubblicazione e avvenuta a mzale
annuale a partire dal 2011 e tutte le edizioni gdeati sono disponibili nel sito istituzionalevw.aisiwh.it

alla pagina “Chi siamo/I nostri bilanci”.

Anche in questa edizione il processo seguito vederolta la sola figura del Presidente. Vista lameinsione
di Aisiwh non si é sentita la necessita di cogtwin gruppo di lavoro per lo scopo redazionaleraatolta

dati.

Un allargamento del gruppo di lavoro e la partedipae di tutti gli stakeholder al processo fanndeadegli
obiettivi di miglioramento per le future ediziosempre che le dimensioni dell'associazione lo edhano.
Per la redazione del Bilancio Sociale ci si € &pialle Linee Guida emanate dall’Agenzia per ldudn
Linee Guida per la Redazione del Bilancio sociaédled Organizzazioni Non profidi aprile 2011. Con
I'entrata in vigore del D.L. n.16 del 2 marzo 20I2genzia per il terzo settore & stata sopprestasue
funzioni trasferite al Ministero del Lavoro e deRelitiche sociali. Le linee Guida costituisconaabmente

la base per innalzare gli standard operativi deN&°.

Il Bilancio considera tutte le realta in cui I'Agsazione é coinvolta senza escluderne alcuna.
Aisiwh é certificata secondo lo schema OLC 201allo Gold, il massimo.
Anche per questa edizione sara data la massimssidiffe tramite il sito istituzionale e i social.
Per richiedere eventuali ulteriori informazioniigere a: segreteria.aisiwvh@gmail.com

“Identita dell’Organizzazione Non Profit”

Chi siamo

AISIWH Onlus (Associazione ltaliana sulla Sindrorde Wolf-

Hirschhorn Onlus) & una organizzazione di Voloatarsenza fini di
lucro nata nel 1998 che opera sul territorio naaienll grafico a
lato mostra la diffusione della sindrome tra i Steli’Associazione.
L’Associazione si e strutturata nel tempo con Orglagestione e di
controllo delle attivita e si e dotata di un Conut&cientifico che
raccoglie i principali esperti delle varie probldiohe connesse alla
sindrome e che é chiamato a proporre, validaresesere le azioni
dell’Associazione sul versante medico-scientifizoredazione e la
realizzazione di progetti scientifici. Dal giugn0@B, la sede legald
di Aisiwh é stata spostata da Pantigliate (Mi) ankgosaro Via
Bologna 65 (Mc) in una struttura comunale. Di cgussnza e statg
cambiata l'iscrizione al Registro Regionale da hudklla Regione
Lombardia a quello della Regione Marche. Dal 2@L5dde ¢ in Via
Tiziano 20, sempre in Montecosaro. Non esistonossmbndarie.

| riferimenti dei contatti locali si trovano neltgiistituzionale alla
pagina “Contattaci”.

L’Associazione € in costante contatto con altreo@szioni sulla
sindrome con sede negli altri paesi europei e néfiA e

rappresenta un punto di contatto anche per sirfgobgglie di altre
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parti del mondo. A livello locale e associata aMJ&entro Servizi
al Volontariato) di Macerata.

E’ inserita nel database dell'Istituto ItalianoldeDonazione IID che verifica, attraverso periodiontrolli,
il rispetto delle norme di rendicontazione in baseprincipi di trasparenzaspirati al codice etico della
Carta della Donazione Per le stesse finalita di trasparenza é ancli@leisel portale di “Italia non profit”.
A livello internazionale & associata a EURORDISleAhza Europea di associazioni di pazienti affasti

malattia rara.

La sindrome & caratterizzata da una delezionesathy corto del 4cromosoma.
E’ quindi una Malattia Genetica ed é consideratdeMalattie Rare dall’lstituto Superiore di Sanit
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| nostri figli soffrono di disabilitd gravi ed inlidanti con frequenti crisi epilettiche (almeno diralla
puberta), ritardo mentale, fragilitd verso le index gastrointestinali e polmonari. Non sono dasatlutare
le complicanze cardiovascolari e renali.

| fondatori sono stati 10 genitori che hanno crecwlla forza dell’associazionismo e nella progapacita
di modificare I'ambiente in cui i propri figli sonoati, nell'ottica di garantire loro una miglioreiaita di
Vita. | soci sono genitori, parenti, amici, medatie lavorano con soggetti affetti dalla sindromanalf

Hirschhorn (WHS) e simpatizzanti.

In estrema sintesi ci piace vederci cosi:

#SostegnoRicerca #Solidarieta #Sensibilizzazione

Visione;

La malattia & sconfitta con una Ricerca adeguataaa

Gli attuali pazienti compiono il percorso di vitarda massima autonomia
Le famiglie sono aiutate

La Societa Civile € consapevole

Missione:
e La Famiglia deve sentirsi parte del tessuto sociale
¢ |l paziente deve raggiungere un livello adeguatauionomia
e La Societa deve essere informata
¢ |l mondo medico deve ricevere il massimo supporto.

Attivita Istituzionale:
e Offrire supporto alle famiglie dei pazienti e creger loro progetti per il piu
completo sviluppo relazionale
e Sostenere economicamente la Ricerca Scientifica
e Mantenere alto I'interesse pubblico per la Dis&évili
e Raccogliere fondi per il sostegno dei propri prtiget

Valori:
e Speranza che la Ricerca sconfiggera la malattia
e Sostegno alle famiglie nell’alleviare le difficolthe una sindrome
grave, devastante ed inaspettata comporta
e Serieta nel coniugare massima professionalita gekéione dei
progetti e massima efficienza nella gestione dedlgtre preziose
risorse
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“Mappa e coinvolgimento degli Stakeholder nella gemne”

- Le Famiglie dei pazienti della sindrome

- 1 Soci, non sempre famigliari

- I Volontari

- | Donatori

- Gli Enti pubblici o privati che elargiscono fondilla base di bandi a cui si partecipa

- Gli Enti pubblici e le Aziende private che riconoso il valore di quanto fatto sul territorio

- Gli Anonimi cittadini che devolvono il loro 5xmille

- | Collaboratori esterni che partecipano ai progigti’Associazione

- | Medici che partecipano ai progetti di ricercaponpati dall’Associazione

- | Collaboratori esterni per le pratiche fiscali

Non sono al momento in essere processi di acqoigzilati per quanto riguarda le aspettative entgiréssi
degli stakeholder. Sicuramente tutti si aspettaramde serieta dall’Associazione e dalle persone sthe
espongono per essa. L’Associazione si € impegubitaf@mare tutti con la masima trasparenza e ietid

| Soci partecipano all’Assemblea annuale per I'aparione del Bilancio consuntivo e preventivo. Ogai
anni partecipano al rinnovo delle Cariche Sociali.

Da ottobre 2017 siamo certificati secondo lo Scheéda& 2015 che richiede la massima trasparenza
dell’operato del Direttivo che informera di quarfgto nell’anno attraverso il documento “Riesaméade
Direzione” che sara inviato ai Soci al momento’dpfprovazione del Bilancio 2017.

Oltre all'attivita di informazione non sono stateeyiste, nel corso dell’'esercizio, attivita partard di
coinvolgimento degli stakeholder.

“Assetto Istituzionale”

La nostra ORGANIZZAZIONE

- La storia dell’Associazione con il succedersi dai\Boci alla sua guida € disponibile nel sito pkgina
“Chi siamo/ L’Associazione/ La Storia di Aisiwh”

- L’Associazione si basa sui Soci, che pagano laagassociativa e che, per 'anno 2017, sono 81atia
domanda di adesione viene vagliata dal Direttivantb diritto di voto e sono eleggibili alle cariche
sociali. Non esistono incompatibilita o requisigirpassunzione di cariche sociali.

- Ogni anno I’Assemblea dei Soci si riunisce per mdiaBilancio economico. Nel 2017, 17 Soci hanno
partecipato alla votazione rappresentando il 28@ti deenti diritto al voto. Non ci sono state ddieg

- Ogni 3 anni ’Assemblea dei Soci si riunisce pegegere le nuove cariche sociali.

Tutte le cariche sociali sono conferite a titolatgito ed attribuiscono solo il diritto al rimborsielle
spese effettuate, se supportate da giustificaispstenute per conto e nell’interesse dell’aszmria.
Gli organi previsti sono solo quelli di seguitoredati e rimangono in carica per 3 anni.
Nel 2016 I'’Assemblea dei Soci ha eletto:
o |l Direttivo (Amaolo, Casafina, Frignani, Gagliani, Lorenziniohl, Rosato, Rossi, Signorella)
che ha distribuito le cariche nel seguente modo:
= |l Presidente con rappresentanza legale (Miotti)

Il VicePresidente (Rosato)

= |l Segretario (Frignani)

= |l Tesoriere (Amaolo)

Il Direttivo si riunisce in forma telematica (sichiesta dei singoli membri) per definire le
scelte strategiche o i nuovi progetti per 'Assamae. | membri eletti, ad eccezione di 1
componente, non svolgono ruoli di governo/contrafialtre organizzazioni. Nel corso del
2017 il Direttivo si € riunito e ha deliberato @evolte. | membri dell’organo di governo non
ricevono alcun compenso per la loro opera. Tutfierbali degli organi di governo sono
disponibili nel sito istituzionale in area riseradi Soci a cui si accede con password,
rilasciata su richiesta dell'interessato dal gestiel sito e dopo consultazione col Presidente.

o | membri del Collegio dei Revisorinelle persone di:
= Presidente: Rag. Franco Mogliani
= Revisore: Dott. Cesare Tomassetti
= Revisore: Dott. Marco Donadio
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I membri sono iscritti al Registro dei Revisoriddigstituito presso il Ministero del’Economia e
delle Finanze. Il Collegio si riunisce 1 volta Ifemin occasione del'esame del Bilancio di
esercizio e le questioni affrontate sono relatifesame di quanto dichiarato dall’Associazione.
I membri del Collegio non hanno richiesto alcun pemso per la funzione svolta.

Il Verbale di riunione é allegato al Bilancio degesizio, inviato ai Soci per I'approvazione.

- Il Bilancio di esercizio viene inviato ai Soci plker approvazione. Da quando siamo stati inseriti nel
database dell'lstituto Italiano della Donazidmigps:/ / www.donasicuro.it/ il Bilancio di esercizio &
sempre comparso sul sito dell'lstituto. Lo stesswasl per il portale Italia non profit
https://italianonprofit.it. Dal 2016 e anche presente nel nostro sito z&tihale.

- Non esistono al momento procedure interne che gatano che non si verifichino conflitti di inteses
negli organi di gestione/controllo.

- L’Associazione si avvale da sempre di un Comitatieigifico composto da specialisti della sindrome.

- Nel 2017 I'Associazione si € avvalsa di personerast per le pratiche fiscali e di 1 volontaria feer
attivita di segretaria.

“Reti”

In quanto associati a EURORDIS partecipiamo a tstindaggi proposti nel corso dell’anno con lopscdi
adeguare le attivita alle aspettative delle faraigki pazienti di Malattie Rare.

Dal 2012 Aisiwh & parte della Coordata (Coordinaimedelle Disabilita Territorio Aronese) istituita
dal’Amministrazione comunale della cittd di Aromeer sensibilizzare il territorio sul problema della
disabilita. Il mondo della scuola riveste un panfttice interesse. Infatti ogni anno viene preserntgimgetto
“Guardare oltre” che

consiste di vari incontri in cui la visione di uinf sulla disabilitd da parte delle classi quaréiiedscuole
superiori fornisce lo spunto per la successivaudisione sulle tematiche evidenziate.

Dal 2013 si svolge nelle scuole dell'infanzia eleedcuole di istruzione primaria il Concorso “Natad
Solidarieta”. La finalita € quella di sensibilizear giovani al tema della Disabilita e della Sotidt. |
singoli o le classi presentano un elaborato graflee sara poi vagliato da una Giuria. Lo scopo idiate
guello di disporre di un elaborato da utilizzarellanepreparazione del biglietto augurale natalizio
dell’Associazione da inviare a tutti gli stakehaldeo scopo finale € quello di una crescita di o@sza
collettiva nel lungo termine.

“Composizione Base Sociale”

La base sociale &€ composta dai Soci che paganmta gssociativa. Nel 2017 il numero e stato 61.

La politica informativa dell’Associazione prevedeimviare il quadrimestrale non solo ai Soci malaea
tutti coloro che nell’arco dell’anno si siano dmticon una erogazione liberale e che formano quandase
per la campagna associativa dell’'anno successigb26ll7 sono state stampate ed inviate mediam@ate 9
copie. Nel numero evidenziato sono da annoveraitencui non e possibile chiedere il pagamenttade
guota associativa in quanto Aziende, Attivita conuiadi, Enti pubblici. Nel database istituzionalerné
prevista l'informazione sul sesso e sull’eta.

La politica interna prevede che le persone chesindacciano vive con un’erogazione liberale netiadi 3
anni siano cancellate dal database. Tale regolavieme applicata nel caso di Genitore di persofettaf
dalla sindrome. | Genitori inseriti nel databaseas65. Al momento non € previsto alcuno strumertolg
valutazione dell’anzianita associativa.

“Volontari”

| Volontari “continuativi”, che hanno operato in dwmcontinuativo, sono stati n.9 di eta superiorédaanni.
In massima parte sono genitori di pazienti affdtila sindrome. Si occupano dei progetti interrdegli
eventi pro Aisiwh. Non esistono strumenti che qifi@hino il monte ore offerto all’Associazione e al
momento non sembra importante averne. Al momentoestste turnover.

N.1 volontario ha partecipato a corsi formativistneaming offerti dall’lstituto Italiano della Doziane che
si svolgono su base mensile su argomenti di irderpsr le Onlus di tipo gestionale e fiscale.

| volontari “continuativi” sono impegnati nella deme dei progetti istituzionali (Autonomie, Temitali,
Calendari, Concorso auguri natalizi, Segreterig)lancreazione di eventi e partecipazione ad ewdeiti
territorio, alla ricerca di fondi attraverso i baddFondazione.
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| Volontari “saltuari” partecipano agli eventi e n&p di estrema importanza per la riuscita di quanto
organizzato. Il loro numero non é quantificabile la&ase in cui attingere € in continua crescita.

Data la specificita dei nostri volontari non sonmeviste indagini per rilevarne la motivazione e la
soddisfazione. Non si sono mai verificati casirdoitunio e tutti i volontari sono coperti da assazione
per il volontariato con il massimo previsto perctgpertura. Non ci sono mai stati sanzioni 0 contemnzn
materia di salute.

“Finanziamento Progetti di Terzi”

Aisiwh e in collegamento con glstituti di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico (IRCCS) tramite i
medici che compongono il suo Comitato Scientifice.richieste di finanziamento sono sempre pervenute
solo da questi ambiti che hanno una valenza estnemiz importante per I’Associazione.

Per il 2017 sono stati stanziati 18.000€ per laeRig@ Genetica mantenendo l'impegno di sostenere il
Dottorato di Ricerca presso il Gemelli di Roma.

Non sono pervenute altre richieste.

La strategia erogativa € la seguente: a conclusidele Bilancio di Esercizio, il Direttivo decide
'aggiornamento dei Fondi destinati ai progetti egiee gestiti da terzi che ricadono negli ambitiade
Ricerca genetica e del FollowUp nella Clinica meadic

Gli obiettivi, in accordo con la Missione, sonoatali al supporto della Ricerca medica nell’ambilella
sindrome o che abbiano ricadute immediate sulleigianton figli disabili.

Le modalita di erogazione avvengono alla ricezidnitture mensili o trimestrali oppure tramite daione
alla Fondazione Toniolo che gestisce I'erogazionensite della cifra stabilita al candidato prescelto
nellambito del Gemelli di Roma.

Alla ricezione di un progetto, il Direttivo si ritste e valuta la valenza della richiesta in baksereferenze
del richiedente, agli obiettivi statutari, alle gsibilita economiche in dipendenza degli impegai gresi.

In caso di esito positivo dell’esame viene formedia la decisione ed informato il richiedente. Nalmente
I'iter valutativo si conclude nel giro di un paid gkttimane. La notizia del progetto supportatatetle sue
implicazioni vengono inserite nei media utilizzakhll’Associazione. Al termine del progetto i risatit
vengono pubblicati sul sito e fanno parte di uresieme del Congresso Nazionale. Gli Atti del Cosgoe
sono pubblicati in una sezione dedicata del sito.

Non esistono costi legati all’attivita erogativa.

Non si € a conoscenza di eventuali ulteriori partidamati a sostenere il progetto finanziato dsivdh, ma

e probabile che la stessa richiesta sia fatta aadhaltre Associazioni dal momento che i progaitics
trasversali alla sindrome.

Negli ultimi 3 anni la Ricerca genetica ha ricevempre supporto, mentre il FollowUp del Gemelli ha
ricevuto supporto solo nel 2012 per il progettatigb al Metabolismo basale in pazienti con sindedivH.

Non esistono soggetti che abbiano presentato grogefi ultimi 3 anni senza ricevere un finanziare

Non esistono delibere di finanziamento in presehzmtenziali conflitti di interesse.

Spese per la Ricerca
41.150
36.796 37.244 ]
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“Gestione Patrimoniale”

La politica dell’Associazione nella gestione delrjpaonio € sempre stata quella di mantenere litguidi
sufficiente per sostenere le spese previste peertizio corrente e di accantonare eventuali résidu
certificati vincolati a breve termine oppure in igeé assicurative che dopo un limitato numero dhi are
ermettano I'accesso senza il pagamento di alcunalg@eSi accetta I'immobilizzo di capitale solamgenei
casi in cui il rischio sia nullo ma la remunerazaia superiore a quanto previsto dal conto carent

Il Tesoriere, in quanto promotore finanziario, @rado di informare il Direttivo delle possibiligsistenti sul
mercato nel caso si presenti la necessita di fadene la parte residuale dell’esercizio dell’anfesma
restando la politica enunciata in precedenza. Tgiitinterventi decisi dal Direttivo non sono effedti
tramite il Tesoriere, ma attraverso altra persdte.2017 non sono state fatte operazioni finangiari

Al momento I’Associazione non possiede alcun painio immobiliare.

“Dimensione Economica”

Stato Patrimoniale al 31/12/2017 al 31/12/2016

Totale Attivita 149.508,39 140.938,38 €
Totale Passivita 146.350,02 163.800,90 €
Immobilizzazioni finanziarie 0,00 0,00 €
Liquidita in c/c 141.967,22 132.479,49 €
Conto Economico al 31/12/2017 al 31/12/2016

Totale Costi 82.059,96 114.109,24
Totale Ricavi 85.218,33 91.246,72
Risultato di Gestione 3.158,37 -22.862,52

Il Consiglio Direttivo, visto il risultato, ha agminato la dotazione dei Fondi di Ammortamento.

Aisiwh non svolge alcuna attivita produttiva edulo Bilancio di esercizio & coerente derLinee Guida e
schemi per la redazione del Bilancio di Esercid@il’Agenzia per le Onlus. La contabilita adottatdel tipo
economico-patrimoniale in partita doppia, gestdacdnsulente esterno.

La voceTotale Ricavidel Conto Economico non contempla alcuna voceivalat Convenzioni e Contratti in
quanto nulla di questo tipo & in essere al 31/112720

Ricavi per Categoria

[ —

Privati 5xmille Fondazioni Aziende Enti Pubblici Bandi
0 2016 in % 56 32 11 1 1 0
m 2017 in % 57 31 7 5 1 0

Il grafico Ricavi per Categoriandica la dipendenza dell’Associazione dai soggedgntificati e anche il
grande lavoro di sensibilizzazione svolto dalle Kgie sul proprio territorio. Infatti, ad un esanpgl
approfondito, la cifra indicata alla vo&xmille potrebbe essere aggregata alla vBdgati in quanto e |l
frutto di sensibilizzazione svolto dalle Famigli@ proprio territorio. La cifra pervenuta verralizizata nel
2018 per il Progetto di Ricerca genetica e perdgetto Autonomie. Anche parte della cifra indicatia
voceFondazionipotrebbe essere aggregata alla v@geati in quanto € il frutto di sensibilizzazione, sempre
da parte delle Famiglie, nei confronti dei dipertddnUnicredit che partecipano ad una gara didsoleta
indetta dalla propria banca a favore di associazimtus. La Fondazione di Unicredit poi raddopgdia i
capitale raccolto dai dipendenti che hanno par&toigplla gara di solidarieta. Nel 2017 la parteziipee era

a favore del Progetto Autonomie.
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Oneri della gestione 2017

@ Costi di missione
| Costi della struttura

O Costi di promozione

85%

Aisiwh contabilizza negli Oneri della gestionecosti di missiongrelativi cioé ai progetti che fanno parte
dellattivitd di missione)i costi di struttura(relativi al funzionamento della sede ed alle #@#idi segreteria
riguardanti I'’Associazione) e costi di promoziondrelativi alla promozione dell’Associazione e deios
progetti). Essendo le attivita istituzionali dibtrite sul territorio, in ogni progettgli oneri di supporto
(relativi alla segreteria o altre attivita per péestamento del progetto) sono contabilizzati aiémo del
progetto stesso. Al momento non esistoneri di gestione finanziaria e patrimoniale.

Al momento non esistono in Aisiwh relazioni di fm@amento/contrattuali con la Pubblica
Amministrazione.

Oneri delle gestioni

©
@
w

85,1

10,5 13,8
— 2o
Costi di missione Costi della struttura Costi di promozione
m 2016% 88,3 10,5 1,2
m 2017% 85,1 13,8 1,1

Il grafico Oneri delle gestionindividua I'incidenza percentuale deosti dedicati al perseguimento della
missionein relazione aicosti dedicati al mantenimento della struttupguttosto chealla promozione
dell’AssociazioneAl momento non esistono campagne di raccoltaifdadicate a singoli progetti ma esiste
solo attivita di Promozione dell’Associazione srritorio ed i costi sono solamente da ascrivdeesthmpa
del materiale utilizzato che & valido tutto 'anf@urante gli eventi a cui si partecipa, i Volontpresenti
parlano con coloro che si avvicinano e distribuigcd materiale promozionale. | costi quindi asitil alla
voceCosti di promozionandrebbero suddivisi sui diversi progetti su cuiadono i proventi ricevuti. Al
momento non esistono oneri strettamente correlabiiccolte fondi per specifico progetto ma Jotsti di
promozionevalidi per tutti i progetti che ricevono fondi. Lsiesso discorso vale peiCosti di struttura.
L’Associazione non ritiene opportuno dedicare sfper ascrivere correttamente ai diversi progetivida
guota parte delle vo€osti di struttura e Costi di promozione
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Costi vs Proventi %

100 100

@ Costi di struttura e promozione

@ Proventi

2016 2017

Il grafico Costi vs Proventi %vuole evidenziare I'incidenza d€iosti di struttura e promoziorsul totale
dei Proventiraffrontati sia nell’anno di esercizio, sia nellrenprecedente. Fatto 100 il totale dei proventi, si
evidenzia l'incidenza dei costi non strettamenteredati ai progetti istituzionali. Come detto al o
precedente, I’Associazione non ritiene opportundigiee sforzi per una attribuzione puntuale detiadis
struttura e promozione ad ogni singolo progetto.

Tutti i fondi ricevuti hanno una causale che ricmaun progetto in essere. Il Bilancio Economicmntig
contestualmente tutte le attribuzioni fatte. Ogmbgetto puo spendere solamente il budget a sua
disposizione. Nei casi in cui questo non si vehifisi pareggia il conto prelevando i fondi necesdal
Fondo Sociale a disposizione di tutti i progettbriNesiste quindi la possibilita che ci siano fomckvuti per

un progetto e spesi per una differente causa.

A questo punto si ritiene importante inserire utterinformazioni anche se non esplicitamente eshe
nelle linee guida utilizzate. Si vuole analizzaie el dettaglio i Costi di Missione per evidengida diversa
tipologia dei progetti in essere. Si € gia dettoptegetti di Ricerca nella parte relativaFanziamento
Progetti di Terzi Si vuole qui rendere conto dei progetti indirizzdla Famiglia ed alla Societa civile, scopi
ben evidenziati nella Missione dell’Associazione.

Ripartizione % del Totale
75
59
41
25
2016 2017

O Progetti Sociali % 59 75
m Progetti Scientifici % 41 25
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Incidenza % Progetti Sociali sul Totale Costi Proge  tti Sociali

80

60

40

20

0 — | [ T [ | ’_L_
Autonomie Calendari Notiziario Natale Territoriali Altro

o 2016 64 5 8 0 7 16
m 2017 76 6 8 0 6 4

Nel diagramma & presentata I'incidenza percentiiadpesa dei progetti sociali sul costo totaleptegetti
sociali a cui appartengono i seguenti progetti:

1.

Autonomie: nel 2017 ha permesso 1 settimana dinantéa dalla famiglia di origine a 17 ragazzi con
sindrome e, contemporaneamente, 1 settimana dewsolhlle famiglie coinvolte. Accompagnati da
educatori professionali nel rapporto 1:1, i paganti hanno vissuto un’esperienza nuova in quanto
hanno potuto mettersi alla prova in contesti divedes quelli abituali della vita quotidiana. Sonatst
rilevati interessanti cambiamenti che sono statmterauti anche dopo il ritorno in famiglia. Al temme

del soggiorno viene predisposto un video con Ittt svolte ed i momenti salienti vissuti dai
partecipanti. | costi sono comprensivi sia dellesgpdi struttura per la settimana di soggiornodsigli
onorari delle risorse umane coinvolte, sia dellanfizione del personale che si e svolta a Milanolaon
presenza di una psicologa specializzata in gestjounepi.

Calendari: organizza le foto dei nostri ragazzitgmpanti al soggiorno, in un meraviglioso calaila
che le nostre famiglie si impegnano ad offrire eep& o amici allo scopo di sensibilizzare I'opin®
pubblica. Tutto il ricavato, ottenuto tramite ofterliberali, € devoluto a sostegno del progetto
Autonomie.

Notiziario: il quadrimestrale “Aisiwh Notizie” infona coloro che si sentono legati ad Aisiwh fornendo
informazioni sugli aggiornamenti in campo mediamlastico e legale e pubblicizza le iniziative sdici
Natale: attraverso il biglietto augurale natalifwiato a tutti coloro che sono inseriti nel datsdae
attraverso gli auguri di compleanno inviati ai mostgazzi I'’Associazione si ricorda di tutti caboche
sono importanti per la sua esistenza. Nel 201¢itlenza percentuale della voce € molto piccolale ne
grafico risulta pari a O.

Progetti Territoriali: organizzati dalle famiglielgoroprio territorio per sensibilizzare la Societéile

Altro: in questa voce il progetto piu importantguello che intende fornire alle famiglie la posiéididi
attivita riabilitative che altrimenti non verrebbesvolte. Non avviene con erogazioni in denaro
direttamente alla famiglia, ma con il pagamentéatture per attivita svolte da professionisti Sodétlla
famiglia.

Ci sono altri progetti che non incidono economicateesul Bilancio, ma che hanno un impatto sulla vit
sociale e relazionale dell’Associazione come:

a. Internet group: permette alle famiglie collegate stiambiarsi opinioni 0 necessita sulla
quotidianita

b. sito webwww.aisiwh.it il sito istituzionale

c. Pagina Facebook

d. Database: raccoglie le cartelle cliniche inserie miedici, sia appartenenti al Comitato
Scientifico Aisiwh, sia indipendenti, che abbianapsto dell’esistenza del database e che
vogliano collaborare ad ampliarne i contenuti. #it@base € disponibile su internet. Su richiesta
motivata il Direttivo, sentito il parere del ContteScientifico, pud acconsentire allaccesso. Nel
Database sono cosi disponibili tutte le informaziengli argomenti clinici, genetici e
riabilitativi dei casi inseriti
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Nel corso dell’'anno I’Associazione non ha godutalduna agevolazione fiscale o di altra natura.

E’ necessario ricordare I'apporto del 5xmille che&ta@to di fondamentale importanza per tanti progetti il
ricavato é stato completamente devoluto.

Si noti che, data la complessita dei conteggieisamento delle quote spettanti € in ritardo dirdl aspetto
all'anno solare. Pertanto esiste una discrepan2aadini tra I'anno Irpef, a cui i dati si riferigom e I'anno

in cui si riceve effettivamente la cifra decisa.dltri termini: il 5x1000 relativo all'anno di cartbuzione
Irpef 2015 e stato ricevuto in agosto 2017. Perstguenotivo la somma indicata viene sempre spesa e
rendicontata I'anno successivo.

E’ altrettanto importante notare come il numeroleddPreferenze si sia attestato su un valore molto
interessante che mette in luce il grande lavorto faialle Famiglie sul proprio territorio per attiea
I'attenzione sull’Associazione.

5xmille € ricevuti

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015

5xmille Preferenze

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015
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“Dimensione Ambientale”

Non esiste politica interna di impatto ambientaesisesclude I'idea consolidata di un consumo qomazle
delle risorse. E’ quindi accettato il ridurre, afityetto indispensabile, la stampa cartacea riteléa sola
documentazione necessaria per l'archivio contabger la comunicazione ai Soci e relativa alla
convocazione dell’Assemblea dei Soci per 'appramae del Bilancio con I'allegata documentazione, |pe
campagna associativa. Tutte le altre comunicazionio svolte tramite internet group o social netywork
anche se consapevoli che questi tipi di comunicezizanno impatto sul’ambiente tramite il consumo d
energia elettrica dei server utilizzati. L’Assod¢@® non aderisce ad alcuna iniziativa di sostétibd a
standard ambientali. Non esiste un responsabilesichecupi della gestione e del monitoraggio dagpetti
ambientali. Nel Bilancio esiste una voce dedicat@eupero delle cartucce toner usate per la statapzhe

e di ultima generazione per ottimizzare i consulhimomento, non esistono statistiche per la valota
dei consumi che sono sempre ridotti al minimo ipeisabile. | materiali utilizzati sono carta e gace
toner della stampante. Tutti i costi al momentoosoantenuti nella voc&unzionamento sedé.utilizzo
dell’energia elettrica é relativa al solo funziorearto delle macchine d’uffico. Non produciamo rifisolidi
urbani e ricicliamo la carta secondo le direttieencinali. Non produciamo beni di nessun tipo.

“Obiettivi di miglioramento e Questionario di valutazione”

Come detto in precedenza, I'obiettivo &€ quellomh migliore comunicazione con il mondo profit adlopo
di disporre di piu risorse per i progetti istitua#di e per garantire all’Associazione una maggtoaaquillita
finanziaria nel tempo. Un miglioramento nella comcazione con i volontari & altresi auspicabile peter
disporre con tranquillita delle risorse umane ipdissabili a svolgere i compiti che ci proponiamedlta in
volta. L'allargamento del gruppo di lavoro ed ilimanlgimento degli stakeholder richiedera sicurateda
preparazione di un questionario che porti alla oliac di giudizi sul documento e sull'operato
dell’Associazione.

Nellambito del Progetto Autonomie 2017 e stato sonistrato alle famiglie partecipanti un questiaoar
composto da una parte generale e da 3 obiettivi.

Le considerazioni emerse sono state:

PARTE GENERALE:
e Alta partecipazione delle famiglie (82%) alla cotapione del questionario
e La maggior parte dei ragazzi partecipanti ha supdeasoglia dei 26 anni e molti di loro sono i
veterani del progetto
e E’ necessario sensibilizzare maggiormente i gerstmm ragazzi giovani

OBIETTIVO 1:

Far vivere ai ragazzi una settimana lontano dall’arbiente familiare, in un contesto stimolante e
socializzante, seguiti da Educatori professionali €a un Medico specializzato nelle problematiche
cliniche legate alla sindrome

OBIETTIVO 2:
Fare acquisire ai ragazzi nuove autonomie da consdére nel proprio quotidiano
e Tutti i ragazzi sono stati ritrovati dai genitami dttima forma
e Il Progetto e giudicato positivamente (organizzaeiogenerale, struttura, attivita proposte,
autonomie individuali proposte) e degno di essepipgato di qualche giorno. L'Organizzazione si
fard carico di sondare la possibilita di un prolmgnto del soggiorno interpellando genitori,
educatori estruttura ospitante. Molto dipendera anche da quarome i genitori sapranno mettersi
in gioco per reperire i fondi necessari.
o Piu del 50% dei ragazzi mantiene i risultati otteaanche durante I'anno
Suggerimento per altre attivita: computer e pomeinto della comunicazione non verbale
e Buono il giudizio sulla professionalita degli edtard che hanno anche fornito (circa 42%)
indicazioni gestionali alle famiglie. L'Organizzamke ritiene necessario condividere i risultati di
guesto questionario anche con gli educatori nedacalella prossima giornata di Formazione con
l'intento di raggiungere un loro sempre maggioneolgimento
o Da parte dei medici, segnalate alle famiglie poehgazioni sulle terapie mediche abituali dei
ragazzi. Il “problema sonno” € molto diffuso quirsgintito e sofferto dalle famiglie.
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OBIETTIVO 3:
Dare ai genitori I'opportunita di vivere una settimana diversa dalla solita routine, da dedicare alla
relazione di coppia e/o agli altri figli sani
e | genitori (100%) vivono con tranquillita il distee dai figli e considerano positiva questa
opportunita offerta dal Progetto sia per loro,mail figlio disabile, sia per i figli sani:
e | genitori si riposano, si ricaricano, hanno maggempo da dedicare al consorte e agli altri figli
sani
e Qualcuno ne approfitta per fare una vacanza inecoppranea
o | fratelli/sorelle sani coinvolti nel Progetto siciarano contenti dell'opportunita offerta dal
Progetto che permette loro, a seconda dell'eta, di:
= riacquistare la piena attenzione dei genitori
= avanzare richieste inesaudibili nella normale reutjuotidianita
= gioire per il relax offerto ai genitori e per I'esgnza di autonomia/normalita
offerta al fratello disabile

Aisiwh e I'lmpatto Sociale

Soci
61

Pazienti noti
76

v Gruppo Aisiwh in Fb v

53 Famiglie

Territori:
Famiglie, Volontari, Sostenitori

Donatori => 322

Dipendenti Unicredit pro Aisiwh nel GMP Unicredit=31
Partecipanti concorso Unicredit Il mio dono => 276
Preferenze 5xmille => 863

Amici della pagina Aisiwh in Fb=> 1478
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