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A3z | Al312
Esercizio t Eseglzlzm

ATTIVO

B) IMMOBILIZZAZIONI

A) QUOTE ASSOCIATIVE O APPORTI ANCORA DOVUTI

[l - Immobilizzazioni immateriali

1) costi di impianto e di ampliamento €305] 2
2) costi di sviluppo €0 .
3) diritti di brevetto industriale e diritti di utilizzazione delle opere dell'ingegno €0 -
4) concessioni, licenze, marchi e diritti simili €0 -
5) avviamento €0 -
[6) immobilizzazioni in corso e acconti €0 .
7) altre €0 .
Totale immobilizzazioni immateriali € 305 €0
[Il - Immobilizzazioni materiali
1) terreni e fabbricati €0 .
2) impianti @ macchinari € 61 € 81
3) attrezzature € ?Ell i
4 ) altri beni € 20| € 53
5) immobilizzazioni in corso e acconti €0 .
Totale immobilizzazioni materiali € 160 € 134
[ - Immobilizzazioni finanziarie

1) partecipazioni in:

a) imprese controllate €0 -

b) imprese collegate €0 -

c) altre imprese €0 -

Totale partecipazioni €0 €0
2) crediti

a) imprese controllate

| esigibili entro l'esercizio successivo | €0 .
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Bilancio - Stato Patrimoniale (in unita di euro)

esigibili oltre I'esercizio successivo €0 .
Totale crediti imprese controllate €0
b) imprese collegate
esigibili entro I'esercizio successivo €0 -
esigibili oltre 'esercizio successivo €0 -
Totale crediti imprese collegate €0 €0
c) verso altri entri del Terzo Settore
esigibili entro I'esercizio successivo €0 -
esigibili oltre l'esercizio successivo €0 .
Totale crediti verso altri enti del Terzo settore €0 €0
d) verso altri
esigibili entro I'esercizio successivo €0 -
esigibili oltre 'esercizio successivo €0 -
Totale crediti verso altri €0 -
Totale crediti €0 €0
3) altri titoli €0 1
Totale immobilizzazioni finanziarie €0 €0
TOTALE IMMOBILIZZAZIONI € 465 € 134

C) ATTIVO CIRCOLANTE

[l - Rimanenze
1) materie prime, sussidiarie e di consumo €0 -
2) prodotti in coso di lavorazione e semilavorati €0 -
3) lavori in corso su ordinazione €0 -
4) prodotti finiti @ merci €0 -
5) acconti immobilizzazioni finanziarie €0 -
Totale rimanenze €0 €0
[il - Crediti |
1) verso utenti e clienti
esigibili entro l'esercizio successivo €0 -
_|_esigibili oltre 'esercizio successivo €0 E,
Totale crediti verso utenti e clienti €0 €0
2) verso associati e fondatori
esigibili entro l'esercizio successivo €0 .
esigibili oltre I'esercizio successivo €0 -
Totale crediti verso associali e fondatori €Q €0
3) verso enti pubblici
esigibili entro I'esercizio successivo €0 .
esigibili oltre I'esercizio successivo €0 .
Totale crediti verso enti pubblici €0 €0
4) verso soggetti privati per contributi
esigibili entro l'esercizio successivo €0 -
esigibili oltre 'esercizio successivo €0 -
Totale crediti verso soggefti privati per contributi €0 €D
5) verso enti della stessa rete associativa
esigibili entro l'esercizio successivo €0 -
esigibili oltre |'esercizio successivo €0 “
Totale crediti verso enti della stessa rete associativa €0 €0

AlLL.U. - CF. 90006330592 Pagina 2 di 5 Bilancio 2023 - Stato Patrimoniale



Bilancio - Stato Patrimoniale (in unita di euro)

[6) verso altri enti del Terzo settore
esigibili entro I'esercizio successivo €0 .
esigibili oltre I'esercizio successivo €0 |
Totale crediti verso altri enti el Terzo settore €0 €0
7) verso imprese controllate
esigibili entro l'esercizio successivo €0 -
esigibili oltre I'esercizio successivo €0 -
Totale crediti verso imprese confrollate €0 €0
|8) verso imprese collegate
esigibili entro I'esercizio successivo €0 .
esigibili oltre I'esercizio successivo €0 -
Totale crediti verso imprese collegate €0 €0
9) crediti tributari
esigibili entro I'esercizio successivo €0 -
esigibili oltre I'esercizio successivo €0 -
Totale crediti tributari €0 €0
10) crediti da 5 per mille
esigibili entro I'esercizio successivo €0 |
esigibili oltre I'esercizio successivo €0 .
Totale crediti da 5 per mille €0 €0
11) imposte anticipate
esigibili entro l'esercizio successivo €0 -
esigibili oltre I'esercizio successivo €0 -
Totale crediti imposte anticipate €0 €0
12) crediti verso altri
esigibili entro l'esercizio successivo €0 .
esigibili oltre I'esercizio successivo €0 -
Totale crediti verso altri €0 €0
Totale crediti €0 €0
[ - Attivita finanziarie che non costituiscono immobilizzazioni
1) partecipazioni in imprese controllate €0 .
2) partecipazioni in imprese collegate €0 .
3) altri titoli €0 -
Totale attivita finanziarie che non costituiscono immobilizzazioni €0 €0
[IV - Disponibilita liquide
1) depositi bancari e postali €37.979] €40.930
2) assegni €0 -
3) danaro e valori in cassa € 197 € 13
Totale disponibilita liquide €38.176] € 40.943|
TOTALE ATTIVO CIRCOLANTE

E) RATEI E RISCONTI ATTIVI

Totale Attivo

PASSIVO
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—

A) PATRIMONIO NETTO

| - Fondo di dotazione ente € 15.067 € 17.000
il - Patrimonio vincolato
1) riserve statutarie €0 -
2) riserve vincolate per decisione degli organi istituzional €0 € 1.650
3) riserve vincolate destinate da terzi €0 -
Totale patrimonio vincolato €0 € 1.650
[lll - Patrimonio libero
1) riserve di utili o avanzi di gestione € 17.181] €17.180
2) altre riserve €2 €2
Totale patrimonio libero €17.183| € 17.182
IV - Avanzo/Disavanzo d'esercizio € 2,250 -€ 1.9335]
TOTALE PATRIMONIO NETTO € 34,500, €33.899
B) FONDI PER RISCHI E ONERI
1) per trattamenti di quiscenza e obblighi simili €0 -
2) per imposte, anche differite €0 -
3) altri €0 -

TOTALE FONDI PER RISCHI E ONERI

C) TRATTAMENTO DI FINE RAPPORTO DI LAVORO SUBORDINATO

D) DEBITI

1) debiti verso banche

esigibili entro I'esercizio successivo €0 -

esigibili oltre 'esercizio successivo €0 -
Totale debiti verso banche € 0 €0
2) debiti verso altri finanziatori

esigibili entro I'esercizio successivo €0 -

esigibili oltre |'esercizio successivo €0 -
Totale debiti verso altri finanziatori € 0 €0
3) debiti verso associati e fondatori per finanziamenti

esigibili entro I'esercizio successivo €0 .

esigibili oltre l'esercizio successivo €0 .
Totale debiti verso associati e fondatori per finanziamenti €0 €0
4) debiti verso enti della stessa rete associativa

esigibili entro I'esercizio successivo €0 -

esigibili oltre 'esercizio successivo €0 -
Totale debiti verso enii della stessa rete associativa €0 €0

5) debiti per erogazioni liberali condizionate
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esigibili entro I'esercizio successivo €0 .

esigibili oltre I'esercizio successivo €0 .
Totale debiti per erogazioni liberali condizionate €0 €0
|6) acconti

esigibili entro I'esercizio successivo €0 -

esigibili oltre l'esercizio successivo €0 .
Totale acconti €0 €0
7) debiti verso fornitori

esigibili entro I'esercizio successivo € 0| -

esigibili oltre |'esercizio successivo €0 -
Totale debiti verso fornitori €0 €0
[8) debiti verso imprese controllate e collegate

esigibili entro I'esercizio successivo €0 .

esigibili oltre I'esercizio successivo €0 .
Totale debiti verso imprese conirollate e collegate €0 €0
19) debiti tributari

esigibili entro I'esercizio successivo €0 -

esigibili oltre |'esercizio successivo €0 -
Totale debiti tributari €0 €0
10) debiti verso istituti di previdenza e di sicurezza sociale

Esigibill entro I'esercizio successivo €0 -

esigibili oltre I'esercizio successivo €0 .
Totale debiti verso istituli di previdenza e di sicurezza sociale €0 € 0
11) debiti verso dipendenti e collaboratori

esigibili entro |'esercizio successivo €0 .

esigibili oltre |'esercizio successivo €0 -
Totale debiti verso dipendenti e collaboratori €0 €0
12) altri debiti

esigibili entro I'esercizio successivo €0 .

esigibili oltre l'esercizio successivo € 60| .
Totale altri debiti € 60 €0

TOTALE DEBITI
E) RATEI E RISCONTI PASSIVI

Totale Passivo
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ENTE DEL TERZO SETTORE: A.I.L.U. — C.F. 90006330592

A.l.L.U.

A Associazione Italiana
Leucodistrofie Unite
e malattie rare

associazioneailu.org

Mod. A — STATO PATRIMONIALE

Al 31/12/2023

Esercizio | Esercizio

Esercizio

Esercizio

t -1

ONERI E COSTI

generale

A) Costi e oneri da attivita di interesse

interesse generale

PROVENTI E RICAVI

) Ricavi, rendite e proventi da attivita di

1) Materie prime, sussidiarie,

|di consumo e di merci €219

1) Proventi da quote associative
e apporti dei fondatori

€627 €60500

2) Proventi dagli associati per

2) Servizi € 1.092}€ 1.091,00 L tvits mihualistiche €0
. : - a 3) Ricavi per prestazioni e

A KachEria iR Gt ool el 8 cessioni ad associati e fondatori =0
4) Personale €0 ) Erogazioni liberali € 332| €1.178,00
5) Ammortamenti € 150| € 103,00j5) Proventi del 5 per mille € 3.098 € 58,00
5 bis) Svalutazioni delle
immobilizzazioni materiali e €0 6) Contributi da soggetti privati € 163| € 100,00
|imrnateria|i
6) Accantonamenti per rischi €0 7) Ricavi per prestazioni e €0
ed oneri cessioni a terzi
7) Oneri diversi di gestione € 458| € 621,0008) Contributi da enti pubblici €0

; G 9) Proventi da contratti con enti
8) Rimanenze iniziali €0 bubblici €0
9) Accantonamento a riserva
vincolata per decisione degli € 0|€ 1.650,00l10) Altri ricavi, rendite e proventi € 1.650
organi istituzionali
10) Utilizzo riserva vincolata
|per decisione degli organi € 1.650 11) Rimanenze finali €0
istituzionali

Totalel €3.569] €3.54

Totale] €

58700 €1.941

Avanzo/Disavanzo

GENERALE (+/-)

ATTIVITA DI INTERESSE| € 2.301| -€ 1.601
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B) Costi e oneri da attivita diverse B) Ricavi, rendite e proventi da attivita diverse
1) Materie prime, sussidiarie, €0 1) Ricavi per prestazioni e €0
|di consumo e di merci ssioni ad associati e fondatori
2) Servizi €0 ) Contributi da soggetti privati € 0|
g , - : ) Ricavi per prestazioni e

3) Godimento di beni di terzi €0 Smtede €0
4) Personale €0 ) Contributi da enti pubblici €0|

) ) Proventi da contratti con enti
5) Ammortamenti €0 ubblici €0
5 his) Svalutazioni delle
immobilizzazioni materiali e €0 ) Aldtri ricavi, rendite e proventi €0
Iimmateriaii
6) Accantonamenti per rischi = -
gl €0 ) Rimanenze finali € I:Il
7) Oneri diversi di gestione €0
8) Rimanenze iniziali €0

Totale| €0| € Totale| € 0| €0

ATTIVITA’ DIVERSE (+/-

) Ricavi, rendite e proventi da attivita di
raccolta fondi

C) Costi e oneri da attivita di raccolta fondi

1) Oneri per raccolte fondi €0 1) Proventi da raccolte fondi €0
|abituali bituali

2) Oneri per raccolte fondi ) Proventi da raccolte fondi

loccasionali €41 ccasionali € 3Ciﬂ|
3) Altri oneri €0 ) Altri proventi € EI|

Totale| € 41| € Totale| € 300| €0

Avanzo/Disavanzo
ATTIVITA DI RACCOLTA
FONDI (+/-

D) Costi e oneri da attivita finanziarie e
patrimoniali

D) Ricavi, rendite e proventi da attivita
inanziarie e patrimoniali

1) Su rapporti bancari € 310 332|1) Da rapporti bancari €0
2) Su prestiti €0 ) Da altri investimenti finanziari €0
3) Da patrimonio edilizio € 0| ) Da patrimonio edilizio € 0
4) Da altri beni patrimoniali € 0| ) Da altri beni patrimoniali €0|
5) Accantonamenti per rischi : 3

led oneri €0 ) Altri proventi €0
|6) Altri oneri €0

Totale| €3100 €33 Totale| € 0| €0
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Avanzo/Disavanzo
ATTIVITA’ FINANZIARIE
PATRIMONIALI (+/-

E) Costi e oneri di supporto generale E) Proventi di supporto generale
1) Materie prime, sussidiarie, €0 1) Proventi da distacco del €0
|di consumo e di merci personale
s ) Altri proventi di supporto
2) Servizi €0 B narals €0
3) Godimento di beni di terzi €0
4) Personale €0
5) Ammortamenti _ € 0|
5 bis) Svalutazioni delle
immobilizzazioni materiali e €0
|imrnateria|i
6) Accantonamenti per rischi €0
ed oneri
7) Altri oneri €0
8) Accantonamento a riserva
vincolata per decisione degli €0
organi istituzionali
9) Utilizzo riserva vincolata
per decisione degli organi €0
istituzionali
10) Utilizzo riserva vincolata
|per decisione degli organi €0
istituzionali
Totale| €0 € Totale| € 0| € 0)
Avanzo/Disavanzo
SUPPORTO GENERALE]| €

+/-

Totale oneri e costi ﬂ € 3.874)] Totale proventi e ricavi €6.170
Avanzo/Disavanzo
d’esercizio prima delle] € 2.250
imposte (+/-) -€1.933
Imposte
Avanzo/Disavanzo
d’esercizio R € 1.933

COSTI E PROVENTI FIGURATIVI
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Esercizio t ES%[-FI‘TIEID Esercizio t ESE‘H.':;IEIU ¥
Costi figurativi Proventi figurativi
1) da attivita di interesse 1) da attivita di interesse
generale generale
2) da attivita diverse 2) da attivita diverse
Totale| € 0| € Totale €0 € 0)
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RELAZIONE DEL PRESIDENTE E DI MISSIONE AL
BILANCIO CHIUSO AL 31.12.2023

Dati Anagrafici
Sede legale in Formia
Codice Fiscale 20006330593
Forma associativa adeguata alla riforma del|INO (P esepniss fufti 1 pasii wecessani' per Dadeswamento
terzo settore € conseguentemente iscritta al alla normativa, 5 & in affera della rpasta ad  #na
Registro Unico Nazionale del Terzo Settore |integragione a ow dovrebbe seguire liserigione al Runts)
Partita IVA NO
Associazione riconosciuta con  personalita
giuridica della Regione Lazio _
Iscritta il 17/02/2004 nel registro delle perso-
ne giuridiche della Regione Lazio con
D.G.R. n. 5513 del 20/07/1993 e successivi
agriornamenti a valere su D.P.R. n. 361,/2000

Forma Giuridica

Estremi registrazione personalitid giuridica

Fondo di dotazione 15.067,43 Euro

Indirizzo mail generico ailu@libero.it

Indirizzo di posta elettronica certificata ailu(@ pec.it
Aderente ad EURORDIS (Rare Disease
Europe)

Federata ad UNIAMO (Federazione Italiana
Malattie Rare)
Membro del network delle associazioni in rete

Alleanze con altri Enti

di TELETHON
Sommario
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A) Informazioni generali sull’ente

L’ente A.LL.U. - Associazione Italiana Leucodistrofie Unite ¢ Malattie Rare — al momento della
redazione dellla presente Relazione - NON € un Ente del Terzo Settore iscritto al Registro Unico Nazionale
del Terzo Sertore,

Ad oggi, comunque, € ancora in atto listruttoria per iscrizione al Runts in modo da essere un ETS
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('ALLU ha scelto la forma di APS) ma, seppur ancora non si € chiusa listruttoria per cui ancora non é
iscritta, ad ogni modo la sua attivita non €, non & mai stata e non sard un'attivita commerciale.
L’ente ha personalita giuridica ed é stato costituito il 26/07 /1988, Nata come associazione nazionale per
le leucodistrofie, grazie al contributo volontario di alcuni malat di ALD, dei loro familiari e conoscenti
sensibili alla problematica, con la denominazione "A.LL.U. - Associazione Italiana Leucodistrofie Unite” e,
con I'"Assemblea Straordinaria dei Soci, nell’anno 2014 ha ampliato ufficialmente gli obiettivi istituzionali
anche alla tematica delle malattie rare, assumendo la denominazione di "Associazione lraliana
Leucodistrofie Unite e Malatte Rare": il nuovo Statuto, con determinazione dirigenziale n. G13658 del
26.09.2014, viene cosi approvato dalla Regione Lazio, confermando l'iscrizione al registro regionale delle
persone giuridiche. Ed ora siamo in attesa dell’iscrizione al Runts, avendo fatto negli ultimi dodici
mesi e anche prima tutti i passi necessari del percorso di adeguamento al Codice del Terzo Settore.
Trentasei gli anni trascorsi da quando € iniziata la storia dell’associazione, di cui gli ultimi dodici con me
Presidente a seguito della scomparsa del principale fondatore nonché mio padre.
L’ente non ha scopo di lucro e si propone il perseguimento di finalita civiche, solidaristiche e di urilita
sociale svolgendo le attivita previste dagli artt. 4 e 5 dello Statuto attualmente in vigore. Nello specifico, cosi
sintetizzati:
#+ La sua missione ¢ quella di:
Infornare e sostenere § pazienti ¢ loro familiari
» pert superare la paura e rompere l'isolamento;
» per indirizzarli verso opportuni centri e medici;
» per informarli sulla malattia.
Rappresentare ¢ dare voce af pazients ¢ loro fawsiliari

» pet accedere al trattamenti nella malattia;

» per cercare di superare gli ostacoli di natura burocratica.
Sostenere la vicerca saentifiva

» sostenere la ricerca biomedica di altre organizzazioni, come Telethon;

« collaborare pil in generale con centri di cura pubblici e privati;

» individuare, insieme ad altre associazioni di malattie rare, 1 problemi non risolt e le necessiti dei pazient.

+ In particolare, tra le sue attivita:

» Per portare avanti la sua missione, collabora e aderisce ad altre istituzioni, enti od organizzazioni,
coerenti eol perseguimento dei suoi scopi statutari e degli interessi delle persone affette da
leucodistrofie ¢ malattie rare, diffondendo la voce delle famiglie (seppur poche) colpite da queste
problematiche.

» Contribuisce alla raccolta fondi per sostenere la ricerca scientifica sulle leucodistrofie ¢ malattie
genetiche-rare, particolarmente dal 2005 sostenendo la ricerca di Telethon: tra l'altro, a livello locale
¢ molto attiva nella rete territoriale provinciale Telethon di Latina, particolarmente nel Sud Pontino.

o Ogpypi, forse, 'ALLU. pud sembrare un'associazione "piceola” — seppur il suo raggio d'azione riguar-
derebbe l'intero territorio italiano — e si sforza di essere un punto di riferimento per i pazienti e i
loro familiari che si rivolgono ad essa (anche se pochi) e, nel limite del possibile, di farsi portavocee
delle loro istanze, anche per i non soci. Ha soci ordinari (non moltissimilll) sparsi geograficamente
ed a livello operativo, svolge le sue attivita particolarmente nell'ambito della Regione Lazio.

L'ente svolge le suddette ed altre attivitd in modo concreto al fine di perseguire la sua missione.

Ha sede legale in Via San Pietro n. 4 04023 Formia (LT) . Altresi, soltanto nella Regione Puglia, dal 2018,
ha due referenti: uno per la Provineia di Bari ed uno per la Provincia di Brindisi. L'auspicio ¢ che negli anni
futuri I'associazione riesca ad avere dei referenti regionali o territoriali anche in altre Regioni, magari con
'apertura di sedi secondarie/operative.

Altresi, aderisce alla Consulta Comunale a favore delle persone disabili del Comune di Formia; interagisce con altre
associazioni, come I'Associazione Ttaliana Adrenoleucadistrofia; & presente in diversi database on ling,

Ad oggi, non essendo ancora iscritta al Runts, dal punto di vista fiscale 'ente sarebbe inguadrato come
“ente non commerciale”, definizione che non attende al profilo civilistico dello stesso ma & difatti una mera
configurazione fiscale, e i trova all'art. 73, comma 1, lettera ¢), del DIPR. 917 /1986 il quale individua gli
stessi come “come gli enti pubblici e privati diversi dalle societa, che non hanno per oggetto esclusivo o
principale lesercizio di attivita commerciali™.

L’ente, quindi, NON esercita la propria attivith esclusivamente o principalmente in forma di impresa
commerciale ¢ redige il bilancio presentando le situazioni patrimoniale ed economica esposte a sezioni
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contrapposte, accompagnato da eventuali document di corredo se opportuni.

(3ia dall’anno scorso, anche se al momento ’associazione NON é risulta ancora iscritta al Runts | il
Bilancio dell’Associazione viene ugualmente redatto rispetto alle linee guida degli enti non profit a
valere sul Codice del Terzo Settore (D.lgs. n. 117/2017) — normativa che, tra I'altro, disciplina altresi le
“Scritture contabili e bilancio™ ed indica il contenuto minimo del bilancio che gli ETS, i quali non esercitano
la propria attivita esclusivamente o principalmente in forma di impresa commerciale, sono tenuti a redigere
— con chiarezza e rappresentando in modo veritiero e corretto la gestione patrimoniale, economica,
finanziaria ed il risultato economico dell'Ente.

L'esercizio dell'ente decorre dal 01 gennaio al 31 dicembre di ogni anno.

B) Dati sugli associati e fondatori

La seguente tabella illustra aleuni dati fondamentali in merito agli associati e alla loro partecipazione alla vita
dell’ente.

Doati sulla struttura dell’ente ed informazioni in merito alla Dati

partecipazione degli associati alla vita dell’'ente ramess | %
Aszociatl fondatorn 10 g 520,
Associati {ordinari, sosteniton) 95 ) 485
Assemblee degli Associat renutesi nell'esercizio (anno 2023

' i - - . 1
n 1 Ordinaria e n. 1 Straordinaria 1 T0HFY
|

Associad ammessi durante Uesercizio 4 o]
Associat recedun duranee Vesercizio (decedunt) 3 1.90%,
Associath esclusi duranee Pesercizio i 5. 71%
Percentuale partecipanti rispetio :!.g“ aventi diritto ] 54 28%
Percenmmale di Associan presentt in propric alle assemblee 65,00%,
Percenmale di Associar presenn per delega alle assemblee 35,00%

Rispetto al numero dei soci riportati in tabella (n. 105), che sono quelli risultanti
nell’elenco soci 2023, il numero dei Soci realmente (esclusi i cosiddetti "Beneficiari’
che non necessariamente sono aderentr) — che hanno rinnovato la quota associativa
nel corso dell’anno - ¢ rimasto pressoché costante: n. 57 nell’anno 2023 rispetto a n.
55 del 2022.

Da considerare, comungue, sempre che dal nostro database, anche a seguito di una sorta di decadenza di
alcune persone non paganti da diversi anni, la cui analisi & proseguita ancora nell’esercizio 2023, af fermine del
2023 riraltavane n. 105 Jpersuae {f.;'{'r"u_fi : _m'x'mpﬂfs'{;aw:'f i'mg.l"ic‘z'arz'f conoseenis) wa, appante, realmente Dagandi Fir guola
asiociativa sopo slafi no 57 se. Degli altri, alcuni rinnovano non proprio annualmente (ud in tal caso non
eserciteranno i loro diritti) ed altri, diversamente, probabilmente decaderanno durante 'anno 2024

Si evidenzia, poi, che i soc “ordinan’ (cioé quelli coinvold per le leucodistrofie e malatde rare) sono
pochissimi ed in numero costante (n. 10 che hanno pagato la quota dliscrizione nel 2023) e sparsi
geograficamente nel territorio nazionale, perché trattasi di patologie rare.

f

C) Relazione del Presidente sull’attivita svolta dall’ente nell’esercizio 2023

In linea generale, nel nostro piccolo abbiamo sempre continuare ad operare.... per:

il supporto "sociale” ai pazient;

la raceolta e diffusione delle informazioni;

l'individuazione di eventuali altri Centri medici maggormente specializzati nel territorio italiano;

i rapporti con gli specialisti maggiormente interessati;

far conoscere sempre pil le patologie rare (soprattutto le leucodistrofie) a medici, opinione pubblica e

oM M N
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lstituzioni;

operare con altre organizzazioni nel settore delle malattie rare per portare avanti azioni a favore dei
malati;

partecipare e/0 organizzare incontri di sensibilizzazione sulle malattie rare, in particolare le
leucodistrofie, anche programmati con altre organizzazioni (es. Federazione Malattie Rare "Uniamo",
Ela, Aiald);

supportare la ricerca scientifica (come quella sostenuta dalla Fondazione Telethon);

prendere contatti con altre associazioni di leucodistrofie e/o malattie rare.

Per questulimo aspetto, tra 'altro, PA.LL.U. ha contatti particolarmente con 'Associazione ltaliana
Adrenoleucodistrofia (ALALD) e I'Ela lralia (Associazione europea contro le leucodistrofie).
In particolare, si riporta guanto segue:

v

Il 28 febbraio 2023 si1 é celebrata in tutto il monda la 15ma Giornata delle Malattie Rare, coordinata in
Italia dalla Federazione Italiana Malattic Rare “Uniamo™ (di cui PALL.U. ¢ aderente). Seppur in questa
edizione non ¢’¢ stato un impegno attivo da parte del presidente per alcune motivazioni personali ed
anche 'associazione forse ne ha risentito, in realtai non ¢ cosi... la vicinanza é da sempre che ¢'¢ ed ¢
anche vero che questa ricorrenza sarebbe tutto 'anno ¢ si pud fare sempre meglio, ognuno facendo la
proptia parte, ricordandoci sempre che parliamo di un "#insieme di malattie” e 'attenzione va prestata
su questo insieme e non su una singola patologia. Ad ogni modo, PAilu ha sensibilizzato sulla tematica
e promosso la campagna social di Uniamo.

Tramite la partecipazione del Coordinatore Telethon LT Nord Centro, persona anche vicina all’asso-
ciazione, 'ALLL.U. partecipa al VII Convegno delle Associazioni in Rete di Fondazione Telethon dal
titolo “La ricerca scientifica: un percorso partecipato, innovativo e responsabile per le Associazioni di
pazienti”, nei giorni 12-13-14 marzo e 2023 nell'ambito della XXI Convention Scientifica a Riva Del
Garda (TIN).

Co-firmatoria di una lettera all’attenzione del nuovo Governo e del Parlamento, preparata dall’associa-
zione Asmara e contenente una sintesi delle istanze chieste dalle associazioni di pazienti e familiari in
considerazione di risultad emersi negli ulimi convegni tematici organizzatsepre dall’associazione
Asmara del 28.09.2018, 30.04.2021 e 21.02.2023

Partecipazione alla campagna "To per Lei" di Telethon del 6 e 7 maggio c.a., dedicata alle mamme da
sempre al centro della missione della Fondazione Telehon. per sostenere la ricerca scientifica sulle ma-
lartic genenche rare con 1 Cuon di biscotto. La partecipazione € avvenuta nell’ambito della neo intziat-
va congiunta tra Fondazione Telethon ¢ le associazioni in rete di FT, che permette all’associazione di
beneficiare anch’essa di una piccola raccolta fondi.

Si ricorda chem da semprem ["Associazione collabora alle campagne primaverile {ora con la raccolta
congiunta) e di dicembre... insieme al Coordinamento Telethon LT Sud Pontino, nell'orpanizzazione del
Telethon nel Sud Pontino per la raccolta fondi a favore della ricerca sulla malattie genetiche: cio perché
nel mirino di Telethon vi sono tutte le malattie genetiche (anche alcune leucodistrofie) e soprattutto
quelle che per la loro rarita sono trascurate dai grandi investimenti pubblici e industriali.

Insieme all’associazione Aiald (Associazione Iraliana  Adrenoleucodistrofia), confermata la
collaborazione per progetto su nutrizione per I'adrenoleucodistrofia, ma anche su altri aspetti connessi
con la patologia, e incontro con i centri di riferimenta.

Compartecipazione al sostegno (terza ed ultima tranche) del progetto di ricerca “Ruolo del proteasoma
¢ dell’autofagia nella patogenesi della leucodistrofia AR-LAD: valutazione dell’efficacia di molecole
terapeutiche nei fibroblasti primari dei pazient" (avviato ad aprile 2022) — Dott.ssa Antonella Sferra.
Area di Ricerca: Genetica e Malatie Rare. Unitd di Ricerca: Malattde Neuromuscolarie
Neurodegenerative, Ospedale Bambino Gestu Roma.

Co-collaborazione all'iniziativa “Arte di Arte per PArte: insieme in solidaricta™ dell’associazione “La
Normalita”, nei giorni 27 ¢ 28 maggio 2023 a Formia.

Patrocinio e diffusione del 58°% Congresso dell'Associazione ltaliana di Neuropatologia e Neurobiologia
Clinica (AINPeNC) organizezato dalla prof. Marina Melone dell’'Universita della Campania “Luigi
Vanvitelli”, da tenersi a Napoli dal 21 al 23 giugno 2023. Strutturato in 5 workshops, dedicati
rispettivamente: 1) al disfunzionamento del sistema colinergico nelle patologie cognitive e del
movimento, 2} alle sindromi tumorali geneticamente determinate (per esempio: Neurofibromatosi,
Complesso  Sclerosi Tuberosa) ed ai nuovi approcel diagnostico-terapeutici, 3) alle malattie
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neurodegenerative con prevalente disordine del movimento, 4) alle malatie neurometaboliche
ereditarie, con uno sguardo particolare alle patologie con esordio in etd adolescenziale/adulta e da
accumulo  (in  particolare le Leucodistrofie e 1 disturbi da accumulo lisosomiale) 5) alle
influenze epigenetiche, tra queste la dieta nel condizionare la salute del cervello ed un corretto
invecchiamento; Letture Magistrali a tema; Sessioni Scientifiche per comunicazioni orali tutte dedicate
alla ricerca neuropatologica (Malattie degenerative del SNC; Neuroncologia; Malattie Neuromuscolari;
MNeuroimmunologia; Neurobiopatologia molecolare).

Continuara la sensibilizzazione sullo SNE insieme ad altre associazioni (come Aismme, Ailad, Uniamo,
Telethon), in particolare per un suo aggiornamento ¢, quindi, per la sua estensione ad altre patologie.
Comunicazione, insieme ad altre associaxioni (come lassociazione “La Normalith” per richiesta
monitoraggio pianta organica al Comune di Formia in relazione alle categorie protette.

Tra i patrocinanti e partecipanti alle iniziative: “Solidariera Insieme”, svoltasi il 26 agosto 2023 a
Formia, organizzara dall’associazione “La Normalita”; e alla manifestazione “Arte di Arte per I’Arte”,
svoltasi il 27 e 28 maggio a Formia, organizzata dall’associazione “La Normalita™.

A Formia ed anche nel tertitoro Sud Pontino, nel mese di dicembre 'Associazione ha collaborato alla
Campagna Telethon a livello locale, in guanro associazione “amica di Telethon™.

Inoltre, probabilmente piu fatt pia rilevanti:

-

e

vV

MESSO IN CONTATTO le poche famiglie che ci hanno contattato con 1 centri di riferimento o altre
AS50CIaZiond.

Seppur con difficolta, ATTIVITA’ DI SUPPORTO a favare di famiglie nel percorso con la patologia.
Spesso capita che 1 pazienti che non si recano piu ai centri di riferimento e vengono affidat alle cure
domiciliari perdano completamente il rapporto con i medici referenti e questo rappresenta una grande
Mancanza soprattutto per i pazienti, ma anche per i medici che perdone la conoscenza su alcuni aspett
della patologia. In alcune situazioni, il supporto ¢ stato di tipo economico.

Cercato di risolvere qualche problema che deriva da accertazione della disabiliti, necessita
dell'inserimento sociale della persona con invaliditi.

Qualche intervento presso le ASL al fine di sollecitare la corvetta ¢ pronta esecngione dei piani terapentice,
anche se per il futuro, oltre che intervenire sulle Farmacie delle ASL territoriali, sarebbe auspicabile
intervenire a livello pia alto.

Risposte ai quesiti su invalidita, 104, superamento ed eliminazione delle barriere architettoniche.
Risposta a pazienti/famiglie, non solo colpite da leucodistrofie, ma anche di altre patologie rare. In
particolare, nel 2023 hanno contattato 'associazione n. 4 persone (un dato che rispecchia pid o meno
'andamento dell’anno precedente:

n. 1 per leucodistrofia metacromatica

. 1 per sospetta leueodistrofia

n. 1 per adrenoleucodistrofia

n. 1 per sospetta problematica di altro tipo, ma comlessa

Le famiglie ci chiedono aiuto perché sono disorientate, ci attiviamo in qualche modo per supportarle,
ma le criticitd riscontate sono diverse e spesso non si rescono a dsolvere (in particolare in ambito di
assistenza domiciliare e di erogazione del servizi)

Supporto per pazienti con altre patologie rare a trovare una rete di supporto di diagnosi,
trattamento e territoriale di presa in carico.

Sportello legale, tramite quelli della Federazione “Uniamo™ e dell’Osservatorio “OMAR”
Collaborazione nel gruppo territoriale Sud Pontino di Telethon per dare il suo piceolo contributo in
occasione delle campagne Telethon.

D) Criteri applicati nella valutazione delle voci di bilancio

La predisposizione del bilancio & conforme alle clausole generali, ai principi generali di bilancio e ai eriteri di
valutazione di cui, rispettivamente, agli articoli 2423 e 2423 bis e 2426 del codice civile e ai principi contabili
nazionali, in quanto compatibili con I'assenza dello scopo di lucro e con le finalith civiche, solidaristiche e di
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utilita sociale degli Ent del Terzo Settore. La sua predisposizione, altresi, ¢ comungque fatta di cui all’art. 13,
c. 1, del Codice del Terzo Settore, anche se al momento I"Associazione non € adeguata alla nuova normativa
e, quindi, non ancora iscrirta al Runts.
I criteri di valutazione adottati sono coerenti con quelli approvati con appositi principi e raccomandazioni
dall'Organismo [taliano di Contabilita con riferimento agli enti del terzo settore e, in mancanza ed ove
compatibili, con i principi contabili adottati dal medesimo organismo in materia di bilanci delle societa di
capitali, in particolare in ossequio alle disposizioni previste dal DM 39 del 5 marzo 2020, dagli arte. 2423 e
2423-bis del Codice Civile, nonché ai principi contabili ed alle raccomandazioni contabili elaborat
dall'Organismo ltaliano di Contabilita (O.1.C)) per gli ETS.
1l bilancio dell’esercizio chiuso al 31/12/2023 é redatto nel rispetto del principio di competenza temporale
ed & composto da Stato Patrimoniale, Rendiconto Gestionale (conto economico) e Relazione di Missione,
gquest'ultima buona parte della presente relazione. Corrisponde alle risultanze delle scritture contabili
regolarmente tenute; alle voci di natura contabile evidenziate nel rendiconto e nella presente Relazione sono
attribuiti i significati, salvo ove diversamente precisato, di cui all’Allegato 1 del DM 5 marzo 2020,
Pertanto, il bilancio & stato redatto nel rispetto dei principi di chiarezza, veridicita e correttezza e del
principio generale della rilevanza. Un dato o informazione ¢ considerato rilevante quando la sua
omissione o errata indicazione potrebbe influenzare le decisioni prese dai destinatari dell'informazione di
bilancio.
La sua struttura, quindi, é conforme a quella delineata negli allegati al DM 5 marzo 2020 n. 39:
- Mod. A) Stato Patrimoniale;
- Mod. B} Rendiconto gestionale;
- Mod. C) Relazione di missione;
- e a tutte le disposizioni che fanno riferimento a detto Decreto.
Dungue, l'intero documento di bilancio, nelle parti di cui si compone, € stato redatto in modo da dare una
rappresentazione veritiera e corretta della situazione patrimoniale e finanziaria dell'ente, nonché del risultato
economico dell'esercizio, fornendo, ove necessario, informazioni aggiuntive complementari a tale scopo. Ai
sensi dell’art. 2423-ter per opni voce viene indicato limporto dell'esercizio precedente.
Conformemente al disposto dell’art. 2423-bis del Codice Civile, nella redazione del bilancio sono stad
osservati i sepuenti principi:
« la valutazione delle singole voci é stata fatta ispirandosi a principi di prudenza e nella prospettiva della
continuazione dell’attivita, nonché tenendo conto della sostanza dell'operazione o del contrattey;
¥ sono stati indicati esclusivamente gli utili effettivamente realizzati nell’esercizio;
¥ sono stati indicat i proventi ¢ gli oneri di competenza dell’esercizio, indipendentemente dalla loro
manifestazione numeraria;
+ sl & tenuto conto dei rischi e delle perdite di competenza dell’esercizio, anche se conosciuti dopo la sua
chiusura;
¥ gli elementi eterogenei inclusi nelle varie voci di bilancio sono stad valutati distintamente.
Mella redazione del presente Bilancio sono stati applicati i criteri di valutazione previsd dallart.
2426 del Codice Civile, mantenuti inalterati rispetto a quelli adottati nell'esercizio precedente.
Il Bilancio di esercizio, accompagnato dalla Relazione di missione che costituisce parte della presente
relazione, ¢ “redatto in unita di Euro, senza cifre decimali, ad cccezione della nota integrativa che pud
essere redatta in migliaia di euro”, cosi come disposto dall’art. 2423 c.c. e richiamato dall’art. 13 del Codice
del Terzo Settore.
Il Bilancio 2023 & per il secondo anno — al momento solo per scelta (wacchd lassociazione, al momento della
redagione della presente relagione, non risulta ancora fscritta al Rants in virti del Codice del Terzo Settore] — viene
riclassificato secondo gli schemi di cui al DM 5 marzo 2020. Pur nella consapevolezza della
diversa impostazione recata dagli schemi, il bilancio 2023 é stato riclassificato secondo il
maodello recato dal citato decreto.
Nello specificor
Insmobiligzasiond immateriali
Le immobilizzazioni immateriali {cioé caratterizzate dalla mancanza di tangibilitd) vanno iscritte al
costo di acquisizione, comprensivo degli oner accessori di diretta imputazione. Sono soggette al
processo di ammortamento e vanno verificate se ¢ sono state variazioni delle aliquote di
ammortamento rispetto al precedente esercizio.
Ie immobilizzazioni il cui wvalore alla data di chivsura dell'esercizio risultasse durevolmente
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inferiore rispetto al valore normalmente determinato, sarebbero iscritte a tale minore valore; cio non
verrebbe mantenuto nei successivi bilanci se fossero venuti meno 1 motivi della rettifica
effettuata.
Mel corso dell'esercizio chiuso al 31/12/2023 I'ente ha avato immobilizzazioni immateriali e, nello
specifico, costi di impianto e di ampliamento.

Tmmobilizzasion materiali
Le immobilizzazioni materiali, presenti nell’esercizio 2023, sono state iscritte in Bilancio al costo di
acquisto o di produzione interna. Tale costo ¢ comprensivo degli eneri accessori, nonché dei cosa di
diretta imputazione.
Laddove non fosse possibile iscrivere al costo di acquisto (donazione in natura), 'immobilizzazione
verrebbe iscritta al fair value.
Verrebbero ricompresi anche altri costi, per la quota ragionevolmente imputabile ai beni, sostenuti
nel periodo di fabbricazione e fino al momento di utilizzo iniziale del bene.
Non vi sono state variazioni delle aliquote di ammortamento rispetto al precedente esercizio.
Le immaobilizzazioni il cui valore alla data di chiusura dell'esercizio risultasse durevolmente
inferiore rispetto al valore normalmente determinato, sarebbero iscritte a tale minore valore; questo
non sarebbe mantenuto nei successivi bilanci se fossero venuti meno i motivi della retifica
effettuata.

Contributi in conte capitale
Nel corso dell'esercizio chiuso al 31/12/2023 Iente NON ha provveduto alla richiesta di erogazione
di contributi in conto capitale € non ha ricevuto contributi in conto capitale, ossia nessun contributo
a fondo perduto, contributi per i quali non € prevista la restituzione del capitale o il pagamento di
interessi.

Tmmoblizzaziont finanziarie
Mel corso dell'esercizio chiuso al 31/12/2023 l'ente NON ha avuto immobilizzazioni finanziarie,
ossia crediti di natura non commerciale, come ad esempio titoli, mutui attivi e partecipazioni
societarie e, in alcuni casi, crediti commerciali nonostante essi rimangano attivi per minor tempo
rispetto agli altri elementi.

Credit
I erediti vanno iscritd al valore nominale. Mel corso dell'esercizio chiuso al 31,/12/2023 Pente NON
ha avuto erediti.

Disponihilita fiquide
Nella voce trovano allocazione le disponibilita liquide di cassa, ¢ le giacenze monetarie risultanti dai
contl intrattenuti dall’associazione con enti creditizi, tutti espressi al loro valore nominale.

Hated ¢ visconti
1 ratei e riscont (voc contabili che, a seconda dei casi, integrano oppure rettificano costi o ricavi la
cui competenza si trova “a cavallo” di due annualitd), vanno determinati secondo il principio della
competenza temporale. Relativamente ai ratei e risconti pluriennali, si provvederi a verificare il
mantenimento della originaria iserizione e laddove necessario vanno operate le necessarie vatiazioni.
Premesso cid, nel corso dell'esercizio chiuso al 31/12/2023 Pente presenta ratei ¢ risconti, nello
specifico risconti passivi.

Fonds per risehi ed oneri
I fondi vanno stanziati per coprire perdite o passivita di natura determinata, di esistenza certa o
probabile, delle quali tuttavia alla chiusura dell'esercizio non sono determinabili 'ammontare o la
data di sopravvenienza.
Nella valutazione di tali fondi vanno rispettati i criteri generali di prudenza e competenza € non si
procedera alla costituzione di fondi rischi generici privi di giustificazione economica.
Nel corso dell'esercizio chiuso al 31,/12/2023 Pente NON presenta Fondi per rischi e oneri.

THR
Il fondo trattamento di fine rapporto corrisponde all'effettive impegno nei confronti dei
dipendenti, naturalmente qualora ci fossero, determinato in conformira alla legislazione vigente ed in
particolare a quanto disposto dall'art. 2120 cc. e dai contratd collettivi di lavoro ed integratvi
aziendali. Tale passivita & soggetta a rivalutazione a mezzo di indiei.
Ad ogni mode, alla chiusura dell’esercizio 2023 'ente NON ha TFR, in quanto non ha personale
AssUNTO.
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Dehizi
I debiti vanno espressi al loro valore nominale, al netto di premi, sconti, abbuoni, e includono, ove
applicabili, gli interessi maturati ed esigibili alla data di chiusura dell'esercizio.
Nel corso dell'esercizio chiuso al 31,/12/2023 presenta debiti, nello specifico nella voce “Altri debig™

E) Illustrazione delle poste di Bilancio - Stato Patrimoniale attivo

ATTINVD

A. QUOTE ASSOCIATIVE O APPORTI ANCORA DOVUTI
Si evidenzia che per l'anno con data di chiusura 31/12/2023 i versamenti di quote
associative o apportt ancora dovuti ammontano a euro (0,

B) IMMOBILIZZAZIONI

Iy Inmabilizzazion: immaterial
Le spese sopra indicate vanno iscritte nell'attivo poiché si ritiene che tali voci
non realizzeranno la loro urdlita in un solo periodo, ma manifesteranno i benefici
economici lungo un arco tempaorale di pin esercizi.
Si sono riscontrate immobilizzazioni immateriali nell'esercizio chiuso al 31/12/2023,

Saldo al Saldo al 31/12/22 Variazioni
31/12/23
305,51 [ + 305,51
Dhiriceo di
o L meveln et Emmobiliz Tatale
Costi di industriale ¢ : % .
Ne i | Costd di T licenze, 4 =zaxioni in Immaobiliz-
impianto e di il diritti di E Avviamenio Alire =
pliamento SYEUPP? | ytilizzazione AL s S
Stk i diritti simili acconti miateriali
delle opere
d.cll’ingfgn.u
Valore di imizin
CEErCIZIo
Costo [ ( () [ { 0 ] [
Ammortument
(Fondo 0 0 0 0 0 0 0 0
AMMOrEAmEento)
y o PRI |
k! :.1|url_ .l.:ll 0 0 0 M & 0 0 0
bilancio
WVariazion
nell'esereizio
Accuisizioni
nell esercizio 80,64 {l ] [ il 0 ] 380 64
(Costo)
.-"me:u-rmu.m.:u[u 76.13 0 0 0 0 0 0 76.13
dell'escreizio
Alrre variazioni
Totale vanaziom 76,13 76,13
Valore di fine
ESerCiEln
Costo 350,04 ( ] 0 ( 0 ] Ja064
Ammortament
(Fondo T6.13 (l () [ ( 0 ] 76,13
AT TAMIC 1:-
T 304,51 0 0 0 0 0 0 304,51
hilancio

IT) Immealilizzazion: materiali
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Sono intervenute variazione di immobilizzazionl materiali nel corso dell'esercizio.
Il prospetto che segue mette in evidenza le componenti che hanno concorso alla
determinazione del valore netto contabile di Bilancio.

Saldo al 31/12/23 Saldo a1 31/12/22 Variazioni
177.29 134,06 + 4323
Immobili Totale
Terreni e | Impiant e Alrri zzazioni | Immobilizz
fabbricaii | macchinari A Ab: beni | in corso e azioni
acconti materiali
Valore di imzio csercizio
Costo ] 2.038,40 227,20 97,80 0 2.363.40
et iae i (Feiie 0 1.957,20 237,20 44,94 0 2.229,34
AMMOrTAments)
Yalore di bilancio ] 81,20 ] 52,86 0 134,06
Variaxioni nell'esercizio
.I"'I.Cqui:’;i:":i'.lj;li nCIPL'ﬁCI‘Ci.:!‘fiﬂ |:| {] QB,EI; n U t{]] ,5[}
(Costal
J"'meli JT.'I‘HJIIH:I!LEU i 20,30 19.77 14.08 0 103,04
dell'esercizio
Altre variazion ] 339,00 ] 18,32 0 1]
Toeale variazioni - 35930 1977 33,30 - -
Yalore di fine esercizio
Costo ] 1699 40 326,09 97,80 0 212329
Ammortamenti (Fondo 0 1.638,50 24697 78,24 0 1.963.71
ammortamentis
Yalore di bilancio ] G50 7912 19,56 1] 154,58

La voce “immobilizzazioni materiali” & composta prevalentemente da beni, anche di
modico valore, gia in possesso dell’ente al 31 dicembre 2022; nel corso dell'anno 2023
sono stati rilevati incrementi (nuove acquisizioni) o decrementi (fondi ammeortamento,
dismissioni) ed altre variazioni.

Si fa presente che fino alla stesura del bilancio dell’esercizio 2021, in qualche modo in
forma libera, 1 cont delle immobilizzazioni materiali individuati (p.r.: gid dallanne per il
bifancio 2022 ed adesso per Perervizio 2023) risultano:

- Arredo ¢ piceole attregzatare of patrimontale: raggruppato in “Attrezzature”.

- Macchine elettroniche ¢f patrimoniale. raggruppato in “Impianti e macchinari”

- Sistemi telefonici of patrimoniale. raggruppato in “Altri beni”

In merito alle loro quote di ammortamento imputate, sono state calcolate attesi
l'utilizzo, la destinazione e la durata economico-tecnica dei cespiti, sulla base del
criterio della residua possibilita di utilizzazione, eriterio che abbiamo ritenuto ben
rappresentato, gia negli esercizi precedent, dall’aliquota del 20%, e applicando il pro-
rata temporis nell'esercizio di entrata in funzione del bene. Cosi le quote di
ammortamento imputate di interesse dell’esercizio 2023 sono:

- Impianti e macchinari: 20%

- Artrezzature: 20%

- Altri beni: 20%

L) Immobilizgazion: finangiari
Vanno allocate in  questa voce le partecipazioni, i credii e i titoli non
costituenti capitale circolante netto.
NON si sono riscontrate immobilizzazioni finanziarie dell'esercizio chiuso al
31/12/2023. Nulla da rilevare anche in termini di variazioni.

C) ATTIVO CIRCOLANTE
I} Rimanenzge

NON sono presenti rimanenze (cioé i cosiddetti fattori produttivi non durevoli
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avanzat a fine esercizio), anche in termini di variazioni, nel bilancio chiuso il
31/12/2023.

1T} Crediti
NON c’¢ nulla da rilevare in merito alla composizione crediti (verso utenti e client,
verso associati e fondatori, verso ent pubblici, verso soggetti privati per contributi,
verso enti della stessa rete associativa, verso altri enti del Terzo settore, verso imprese
controllate, verso imprese collegate, credit tributari, da cinque per mille, da imposte
anticipate, verso altri) nel bilancio chivso il 31/12/2023, alla variazione degli stessi e
alla loro scadenza (tra cui quelli oltre Pesercizio e, di questi, di durata residua superiore
a cingue anni).

ULy Artivita finangiarie che non costitniscane inmobilizzazioni
NON ci sono attivitd finanziarie che non costituiscono immobilizzazioni nel bilancio
chiuso il 31,/12/2023, Nulla da rilevare anche in termini di variaxioni.

INY Dhispanibilita liguide
Il saldo come sotto dettagliato rappresenta l'ammontare e le variazioni delle
disponibilita monetarie esistenti alla chiusura dell'esercizio.

‘ Valore di inizio Variazione nell’esercizio| Valore di fine esercizio
esercizio

Depositi baneari e postali ' 40.929,69 . 295100 37.978,60

| Assegni ) | 0 ' 0 0

Dhanaro e aliri valori in cassal 12,58 + 184 014 196,62

Totale di:i]:lt::'l.'ll:rﬂ.iLEt JJ'L]uJ'd:: [ 40920 69 [ -2.754 47 38.175.22

D) RATEI E RISCONTI ATTIVI
[ ratei e risconti si determinano secondo il prineipio della competenza temporale.
Relativamente ai ratei e risconti pluriennali si sarebbe provveduto a verificare il
mantenimento della originaria iscrizione e laddove necessario si sarebbero operate le
NECESSATIE VATIAZIONL.
Mel bilancio chiuse il 31/12,/2023, NON ci sono ratel o riscond attivi. Nulla da rilevare
anche in termini di variazioni.

F) Illustrazione delle poste di Bilancio - Stato Patrimoniale passivo
PASSIVO
A, PATRIMONIO NETTO
1l Patrimonio Netto esistente alla chiusura dell'esercizio € pari a Euro 33.898,26.
Ha registrato le movimentazioni riportate nel seguente prospetto.

Rl Altre ji;a.m:n (A atans
inizio Incrementi | Decrementi di fine
. . | destinazioni di :
Esercizio 2 esercizio
i esercizio
I. Fondo di domzione dell’enre 17 0HM0 000 ] i} -1.932 57 1506743
1. Patrimonio vincolato
Riserve statutaric ] ] { 1] i
H.]::r.:.r'-'u vu‘Ec.n]gt#.: per :lic:cu'-lum 1.650,00 0 0 1.650,00 0
ﬂcgh argani isttuzionali
Riserve vincolate destinare da
terzi 0 0 0 0 0
1. Parrimonio libero
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R.an:.n'c di vili o avanzi di 17.179.83 0 i 0 17,180,853

pestone

Alrre riserve 2 ] 2 -2 2

Unli (perdite) portan a nuovo 0 ] 0 Ml 1

TN i g S -1,932.57 +4.183,06 | 2.250.49

d'esercizio

Totale Parrimonio netto 3389 26 0 3 -3.584 57 +4. 183,06 | 34.500.75
Il Patrimonio Libero ammonta a eure 17. 181,83

W fonde di dotazione , inizialmente pari a 17.000,00 euro, ha subito un decremento per

copertura perdita dell'esercizio 2022, arrivando ad un valore di 1506743 euro,

corrispondente in buona sostanza al patrimonio minimo strumentale (euro 15.000,00 euro),

il quale rientra tra i requisiti della personalita giuridica.

Tutte le voci di riserva non sono distribuibili; il decremento nelle voci di riserva per

decisione degli organi istituzionali o per decisioni di terzi si manifesta al realizzarsi del

vincolo.

Le voci “Riserve statutarie” e “Altre riserve”, costituitesi a seguito di avanzi (utli di

gestione), possono essere utilizzate esclusivamente a copertura delle perdite (disavanzi di

cestione).

Rispetto all'esercizio 2023, la voce "Riserve sincolate per decisions degli organi istitugionali” € pari a
zero, a sepuito del decremento del valore iniziale (1.650,00 euro) riferito all’uldma
tranche della compartecipazione al progetto di ricerca “Ruolo del proteasoma e
dell’autofagia nella patogenesi della leucodistrofia AR-LAD: valutazione
dell’efficacia di molecole terapeutiche nei fibroblasti primari dei pazienti" della
Dott.ssa Antonella Sferra (OPBG).

Nella voce “riserve dif utili 0 avanzi di gestione”™ ¢ stato inserito un incremento di 1
euro, per correstone differensa in meno riscontata sul visultate economico negativo in valori decimali,
precente nell'apposita  tabella del Patrimonio netty della Relagione di missione 2022 ¢,
conseguentemente  riportate  sull Avango/ disavanze  derercigio inigiale (-1.932,57 ewro) —
arrofondato -1.93 3 euro, rsaliato veononico effediive del Bilancio 2022 ad unita df enrn,

B) FONDI PER RISCHI E ONERI

I fondi per rischi e oneri rappresentano passivita di natura determinata, certe o probabili,
con data di sopravvenienza o ammontare indeterminati.

I fondi per rischi rappresentano passivita di natura determinata ed esistenza probabile, 1 cui
valori sono stimati, 51 tratta, quindi, di passivita potenziali connesse a situazioni gia esistenti
alla data di bilancio, ma caratterizzate da uno stato d'incertezza, il cui esito dipende dal
verificarsi 0 meno di uno o pit eventi in futuro.

I fondi per oneri rappresentano passivita di natura determinata ed esistenza certa, stimate
nell'importe o nella data di sopravvenienza, connesse a obbligazioni gia assunte alla
data di hilancio, ma che avranno manifestazione numeraria negli esercizi successivi.

I fondi per trattamento di quiescenza e obblighi simili rappresentano accantonamenti per i
trattamenti previdenziali integrativi, diversi dal trattamento di fine rapporto, nonché per le
indenniti una tantum spettantd ai lavoratori dipendend, autonomi e collaborator, in
torza di legge o di contratto, al momento di cessazione del relativo rapporto, $1 tratta,
quindi, di fondi a copertura di oneri di natura determinata ed esistenza cerra, il cu
importo da riconoscere alla cessazione del rapporto ¢ in funzione della durata del
rapporto stesso e delle altre condizioni di maturazione previste dalle contrattazioni
sottostanti. Tali fondi sono indeterminati nellammontare, in quanto possono  essere
subordinati al verificarsi di varie condizioni di maturazione (eta, anzianita di servizio,
ece.) ¢ potrebbero richiedere anche il ricorso a calcoli matematico-attuariali. Tuttavia, per
determinati trattamenti di gquiescenza, tali fondi sono stimabili alla data di bilancio con
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ragionevole attendibiliti.
Le passivita potenziali rappresentano passiviti connesse a “potenzialitd”, ciogé a
situazioni gia esistenti alla data di bilancio, ma con esito pendente in quanto si risolveranno

in futuro,

Premesso cio, nello specifico nel bilancio chiuso al 31/12/2022 NON sono presenti i
fondi per rischi e oneri e passivitd potenziali.
C) TRATTAMENTO DI FINE RAPPORTO DI LAVORO SUBORDINATO
L'ente non ha dipendenu ma, qualora ci fossero, occorre accantonare un fondo che
rappresenterd l'effertivo debito dell'ente a fine esercizio verso i dipendent in forza a tale
data, al netto degli anticipi corrisposti. Per 1 dipendend che opteranno per 'adesione
alla previdenza complementare il TFR verrd versato direttamente al fondo pensione;
negli altri casi il TFR verra trasferito al Fondo di Tesoreria gestito dall’'INP5.
Ad ogni modo, nel bilancio chiuso al 31/12/2023 NON ¢ rilevabile il TFR in quanto

I'associazione non ha dipendenti, per cui non viene riportata nessuna tabella sintetica al

riguarda della sua formazione con le relative utilizzazioni.

Dy DEBITI

La composizione dei debiti, le variazioni delle singole voci, e la suddivisione per
resentate nel seguente prospetto.

scadenza sono rap

I cui di
Valore di . Quota Quota durata
i Variazione Valore di scadente scadente | residua
nell'esercizio | fine esercizio £t oltre superiore
csercizio . : . o
'esercizio | l'esercizio as
anni

Debit verso banche 1] (1} 0 [ ( f
Dehin verso altr
: ebiti v ertln altri 0 0 0 0 0 0
inanziator
Debin verso associtl e 0 0 0 0 0 0
fondarori per finanziamen

-hiti verso enti dell;
Dehiti verso r:nt.l d_t:ll 3 0 0 0 0 0 0
SCES5A Tene assacianya
Debid per erogazioni
liberali condizionate 0 0 0 Y 0 0
Acconu ] 0 0 ] [ ]
Diehin verso formitor [ 0 0 1] i fl
Debit verso imprese 0 0 0 0 a 0
controllate e collegate
Dehin trbutan [} 1 4] ] 1] {l
Debiti verso istituti di
previdenza e di sicurexiza 0 o 0 o g 0

[, . =S

Dbt \'I:T!%[J-I dipc-ndn:n:i & 0 0 0 0 0 0
collaborator
Al debir [ il Bl ] fall i
Totale debiti ] i il ] i) M

Nota: il debito riportato riguarda la ritenuta di acconto della parcella del commercialista,
vguardo la consulenza sulla Relazione ginrata del patrimonio, documento necessario per la
pratica d'iscrizione al Runts da parte delle associazioni che hanno gid la personalita

giuridica..
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E) RATEI E RISCONTI PASSIVI

La composizione e la variazione della voce “ratei e risconti passivi” & evidenziata nelle

£

ALTRE

enti tabelle:
Saldo al 31/12/22 Saldo al 31/12/23 Variazioni
T.178,07 4,362,38 -2.6815,69
Risconti passivi Ratei passivi
Valore di inizio esercizio 7.178,07 0
Varazione nell'esercizio -3.097.51 [ { I
| Valore di fine esercizio 4.0800 56 0 !

Nota: 'importo di 3.935,34 euro rappresenta parte della somma del cinque per
mille incassato il 16/12/2022 e che nell'esercizio 2023, fino al 15/12/2023,
non ¢ stata impegnata nei relativi costi, per cui si proporri all’Assemblea di
accantonare tale somma e di spenderla fino al 15/11,/2024,

In realth, in considerazione delle regole di rendicontazioni di questo beneficio,
esso sarebbe da spendere entro un anno dall’accredito o, in casi di progett
pluriennali, entro 36 mesi dall'accredito e, quindi, con possibilith di
accantonamento in tutto o in parte.

Dunque, & calole del risconto paisive ¢ riferifo a quanto sopra evtdengiate e nell'esercizio
2023 limporto della parte del 5 per mille inpegnata nei relativi costi ¢ stata effettuata con lo
starno del visconto alla queota df ricave.:

INFORMAZIONI:

Fandi con finalita specifica

Net casi net quali vengano ricevat dall’ente fondi, contrbutt 0 comungue liberalitd con
uno specifico vincolo finalistico, € effettuato un apposito monitoraggio arto 3 verificare
che sia rispettara la finalita specifica impressa dal donatario. Nel caso in cui al rermine
dell’esercizio una parte dei fondi ricevuti non sia ancora stara spesa per la finalita cui la
stessa € riferita € movimentata un’apposita riserva parte del patrimonio netto per pari
importo al fine di vincolare una parte del patrimonio stesso.

Al termine dell’esercizio 2023, NOMN ¢ nulla da evidenziare in merito a somme

ricevute nell’esercizio con specifico vincolo (fondi ¢ contributi per progetu, fondi ¢
contributi per investimenti, altri fondi ¢ contributi vincolati), nonché quelle ricevute
negli esercizi precedenti e non ancora spese al termine dell'esercizio precedente e,
quindi, nessuna evidenza dell'evoluzione gestionale relativa al rispetto del vincolo stesso.

Debiti per erogagioni Gberalita condizionate

Le erogazioni liberali ricevute con apposizione di una condizione sono iscritte in
bilancio quali dehit nel confronti dellerogatore e partecipano  alla formazione
dellavanzo solo nellesercizio nel quale la condizione si realizza nel senso di
concretizzare la circostanza che la liberalita diventa di picna titolarita ¢ disponibilita
dell’ente.

Al termine dell’esercizio 2023, NON ¢’¢ nulla da evidenziare in merito a somme relative
a liberalita condizionate (ncevurte, diventate certe durante Pesercizio, precedenti € ancora
condizionate al termine dell’esercizio precedente) da riclassificare nella voce 12-5) del
passivo dello Stato patrimoniale.

G) Illustrazione delle poste di Bilancio - Rendiconto gestionale

Il rendiconto gestionale ha, quale scopo fondamentale, quello di rappresentare il risultato gestionale
{positivo o negativo] di periodo e di illustrare, attraverso il confronto tra ricavi/proventi e costi/oneri
suddivisi per aree gestionali, come si sia pervenuti al risultato di sintesi.

E questo un risultato complesso che misura P'andamento economico della gestione ma anche il
contributo dei provent e degli oneri non legati a rapporto di scambio. Lattivitd di rendicontazione negli enti
non profit ha come scopo principale quello di informare i terzi sull’attiviti posta in essere dall’ente
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nell'adempimento della missione istituzionale ed ha, come oggetto, le modalita attraverso le quali I'ente ha
acquisito ed impiegato le risorse nello svolgimento di tali artivita.
Il rendiconto gestionale a ticavi/proventi e costi/oneri informa, pertanto, sulle modalita con le quali le
risorse sono state acquisite ed impiegate nel periodo con riferimento alle cosiddette aree gestionali.
Il rendiconto gestionale ha le seguenti caratteristiche:
o la rappresentazione dei valori & a sezioni contrapposte. Per ogni area & riportato il risultato di
gestione “parziale” che non costituisce il risultato fiscale della singola sezione;
» la classificazione dei provenu ¢ fatta in funzione della loro origine.
Le aree gestionali individuate dalle lettere maiuscole sono:
A) Artivita di interesse generale: sono esercitate in via esclusiva o principale e, nel rispetto delle norme
particolari che ne regolano il loro esercizio.
B) Atdvita diverse: sono strumentali e secondarie rispetto alle attivita di interesse generale, A prescindere
dal loro oggetto sono considerate secondarie e strumentali se finalizzate a finanziare Iattivita
di interesse generale.
C) Attivita di raccolta fondi: sono il complesso delle attivita ed iniziative attuate da un ente del Terzo
Settore al fine di finanziare le proprie attivita di interesse generale.
D) Artivita finanziarie e patrimoniali: si tratta di attivita di gestione patrimoniale finanziaria strumentali
alle attivita di interesse generale.
E) Attivita di supporto generale: si tratta dell’attivitd di direzione e di conduzione dell'ente che
garantisce il permanere delle condizioni organizzative di base che ne assicura la continuita.

A) COMPONENTI DA ATTIVITA' DI INTERESSE GENERALE

Omeri e costi 3 Proventi e ricavi €
i Koost & onen da atbviel di inceresse 2.568.20 A ‘H.H;avl, rendite e provent da attivita di 5.869.30
g‘_‘.‘l’l I':‘T}IJE Interesse g&:ntmi_r:
dli crid off carvafiere siranrdinag 0 i cd i caratiere srarinaia ]
Aranzn) disavango aftivitd df inderesse generade (/-] +2.301 .30
i i alf carattere rivaendina T [
A) Costi e oneri da attivitd di ) Ricavi, rendite e proventi da
finteresse generale attivitd di interesse generale
I 12,2027 J1/12,2022 311272023 |71 /12/2022
1) Materie pr_jme, s-._tssh]im:ie, di 219,20 76,07 1) Pm'tem._i da qUIJLE.ﬂ.SSJ_‘lciaLi'l.'E € 6 605,00
consumo ¢ di merci apport dei fondator |
2 e AT
D) Servizi tose1 | nemer [P deglassocd 0 0
per attivith mutuali
2 B 3) Ricavi per preswzioni ¢
3 Gt:d]fﬂu‘.l‘tt: Leni di 0 0 ST R R 0 0
fterl . ;
| fondatori
i) Personale 0 I 0 4} Erogazioni liberali 331,55 L7800
5) Ammortamenti 14950 | 103,08 |5} Proventi del 5 per mille 3.097 .51 58,23
_E-blsjl S}Talum?:m:_u dc]l:. . 0 0 ) _'.'_.01_1mbut|. da soggett 163 100,00
immobilizzazioni materiali privat
) Accantonamenti pet 7| Ricavi pet prestazioni e
R : i 0 B . 1] 0
rischi ed onerd cessioni 4 terzi
7y Oineri diversi di gestione 457 70 619,20 8 Contributi da enti Pub hlici ] L]
H) Rimanenze iniziali 0 0 7) Ij“mwnl:.l fla e 0 0
sl enti pubblici
) Accantonamento a
riserva 1.'!ﬂl:_‘(:l].ﬂlt'.l per 0 1.650,00 1 ﬁll.‘l‘_.l ticavi, rendite e 1.650.24 0
decisione degli ongani proventi ;
jis tituzionali
1) Utilizzor riserva
vincolata per decisione 1.6510 0 11y Rimanenze finalt (¥ {
rh:gﬁ urgdni rstituzionali
Totale 3.568,60 | 6,587,068 [Tortale 3.86%,30 340547
I\.VIEF!ZI:II.'IITIIKH"-"RI'IZH ﬂ.m\'lrm _._23‘:”1‘,?“ . 1__18_2,21
i interesse generale (+/-)
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COMMENTO Costi/Oneri 2022
rispetto ai “conti" utiligzati, nomi di conti in particolare gm in wso per i bilancd negli anni precedenti:

« Nella voce (1): Segreteria (nell'intendere in particolare i matermll di eonsumo) 219,19
euro, comprende "acquisto/rinnovo di Web Hosting Aruba e Mail Pec. Aruba .

« Nella voce (2): Spese di gestione (telefono-internet, elettricita, benzina) 695,28 +
Viaggi/Trasferte/ Trasport 170,20 euro + Ristorazione 41,53 euro + Spese tipografiche
67,10 euro + Postali, bolli e telegrafiche (esclusi i valori bollati) 118,00 euro

+ Nella voce (5): Ammortamento macchine elettroniche 20,30 euro + Ammortamento
sistemni telefonici 33,30 euro + Ammortamento arredo e piccole attrezzature 19,77 euro
+ Ammortamento costi di impianto e di ampliamento 76,13 euro.

« Nella voce (7): Contributi ad altri enti benefici 124 euro + Spese di parcheggio 13,70
euro + Quota adesione Uniamo 100,00 euro + Sostegno alla ricerca sulle malattie
genetiche rare (es. Telethon) 120,00 euro + BSostegno economico (es. per
trasporto/accompagnamento assistito e ospitalita 530,00 euro + Spese consulenza per
pratica comunicazione titolare effettive 50 euro.

» Nella voce (10): spesa ultima tranche per sostegno Progetto di ricerca “Ruolo del
proteasoma ¢ dell’autofagia nella patogenesi della leucodistrofia AR-LAD” — Ref.te Sferra
dell’Ospedale Bambno Gesi. 1 contribud sono stati dati alla Fondazione Bambino Gesi.

« Nota relativa ai costi non sostenuti:

- Non abbiamo una sede operativa: nessun costo per affitto e costi direttamente
riferibili alle utenze o altro.

- Lavoro svolto da "pochissimi velontari a titolo gratuito.

- 5i lavora da casa generalmente senza addebitare nessun costo.

« Nota relativa alle spese di gestione, ricomprese nella voce (2):

Si ricorda che la sede legale (ed in un certo senso anche "operativa") € presso
l'abitazione del Presidente e, pertanto, per le spese di gestione € in vigore la delibera
dell'Assemblea Soci 2021 per il triennio 2021/2024, identica come quella precedente e
a tutte le altre delibere prima ancora, in merito, appunto, alla quantificazione (forfait)
delle spese di gestione dell'associazione (ewersia elettrica, felefoniche, spere di tragporte),
secondo aleune indicazioni stabilite nella stessa delibera. Cosi, nell'anno 2023 risultano
sostenute le seguenti spese di gestione annuali:
- spese telefoniche: 339,00 euro;
- spese energia elettrica: 196,28 euro;
- spese di trasporto (gestione ordinaria): 160,00 curo.
L'ente ha ricevuto erogazioni liberali durante I'esercizio. In termini generali possono qualificarsi
le erogazioni liberali nelle seguent macro cateporie, ad ognuna delle quali é associata la relativa
percentuale di ponderazione sul totale:

€ in natura
€ in denaro
beni servizi
Erogreioni liberali ricevute nell’esercizio 332,00 0 0
E rﬂg't?lnnl liberali ricevute nell*esercizio T00F Y%

NON ¢l sono remunerazioni, neanche "anno precedente, scaturenti dallo svuiglmtnm i
Ativita di  Interesse  generale  organizzate per macro arce (Cornispettivi soc A2 AJ,
Corrispettivi terzi A7, Corrispettivi pubblica amministrazione A8 A9, Altri A10).

Mentre le voci di provento inserite nelle attivita di interesse generale ma che non costituiscono
remunerazione sono le seguenti:
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Attivith di interesse generale - Tipologia Valore di inixio |Variazione Var. Yo Valore di fine
esercizio Esercizio

Ouote associatve (Al) Gia, 00 A=A + 3,64% 627, (M)

Erogazion liberali ¢ contribun non 1.278.00 - 783,00 - 61, 28%n 495 (W)

corrispettivi da soggetti privati (A4, AG)

Provenn del 5 per mille {A3) 58 + 2.758,00 + 102, 10% 2 816,000

Aldrri (AL 0 + 1.650L00 + 100 LA50,000











































