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Link Rendiconto

12-06-2024

Presentazione Ente LA "SINDROME DEL CRI DU CHAT” È UNA MALATTIA GENETICA MOLTO RARA
CHE PROVOCA UN RITARDO GRAVE DELLO SVILUPPO PSICOMOTORIO,
INTELLETTIVO, SENSORIALE E DEL LINGUAGGIO. LA MALATTIA NON SI CURA
CON FARMACI MA ADEGUATI E PRECOCI TRATTAMENTI RIABILITATIVI ED
EDUCATIVI POSSONO MIGLIORARNE LA PROGNOSI.
PER LE PERSONE COLPITE SI EVIDENZIA LA NECESSITÀ DI METTERE IN
PRATICA LINEE GUIDA SPECIFICHE DA ADOTTARE SPECIALMENTE NELLE
TERAPIE RIABILITATIVE E PER L’INSERIMENTO SCOLASTICO, FRUIBILE SIA DAI
FAMILIARI CHE DAGLI OPERATORI CHE A VARIO TITOLO INTERAGISCONO CON I
BAMBINI COLPITI DALLA MALATTIA.

L'ASSOCIAZIONE NON HA SCOPO DI LUCRO E PERSEGUE FINALITÀ CIVICHE,
SOLIDARISTICHE E DI UTILITÀ SOCIALE, MEDIANTE LO SVOLGIMENTO IN
FAVORE DEI PROPRI ASSOCIATI, DI LORO FAMILIARI O DI TERZI, DI UNA O PIÙ
DELLE SEGUENTI ATTIVITÀ DI INTERESSE GENERALE, AVVALENDOSI IN MODO
PREVALENTE DELL'ATTIVITÀ DI VOLONTARIATO DEI PROPRI ASSOCIATI O
DELLE PERSONE ADERENTI AGLI ENTI ASSOCIATI:
-INTERVENTI E SERVIZI SOCIALI;
-PRESTAZIONI SOCIO-SANITARIE;
-INTERVENTI FORMATIVI ED EDUCATIVI;
-ORGANIZZAZIONE E GESTIONE DI ATTIVITÀ TURISTICHE DI INTERESSE
SOCIALE.

GLI OBBIETTIVI
1.DIFFONDERE TUTTE LE INFORMAZIONI DISPONIBILI SULLA MALATTIA ALLE
FAMIGLIE E AGLI OPERATORI.
2.METTERE FINE ALL'ISOLAMENTO DELLE FAMIGLIE, SCAMBIANDO LE PROPRIE
ESPERIENZE E, CON LE PROPRIE TESTIMONIANZE, FORNIRE UTILI
SUGGERIMENTI IN UNO SPIRITO DI MUTUO AIUTO.
3.PROMUOVERE E SOSTENERE LA RICERCA SCIENTIFICA, GENETICA E SULLE
TERAPIE RIABILITATIVE.
4.APPROFONDIRE LE CONOSCENZE SULLA CRESCITA E LO SVILUPPO CON IL
FINE DI METTERE A DISPOSIZIONE VALIDE LINEE GUIDA PER AGGIORNARE E
ADEGUARE GLI INTERVENTI DEI VARI OPERATORI SANITARI, DELLA SCUOLA, E
DI ASSISTENZA SOCIALE.
5.INFORMARE L'OPINIONE PUBBLICA SULL’ESISTENZA DI QUESTA MALATTIA
6.SENSIBILIZZARE LE ISTITUZIONI E IL SERVIZIO SANITARIO AL FINE DI PORRE
IN ATTO COLLABORAZIONI E STRUMENTI DI SUPPORTO ALLE FAMIGLIE
COLPITE.

Sede Legale
Provincia FIRENZE Comune SAN CASCIANO IN VAL DI

PESA

Indirizzo VIA MACHIAVELLI 56
(PRESSO PALAZZO
COMUNALE)

CAP 50026

Telefono1 055828683 Email1 ABC@CRIDUCHAT.IT
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Telefono2 3388932749 Email2 ABCCRIDUCHAT@GMAIL.
COM

Telefono3 3292804371 Email3

Pec ABCCRIDUCHAT@PEC.IT

Sede Operativa Principale
Provincia FIRENZE Comune SAN CASCIANO IN VAL DI

PESA

Indirizzo VIA 4 NOVEMBRE CAP 50026

Telefono1 055828683 Email1 ABC@CRIDUCHAT.IT

Telefono2 338 893 2749 Email2 ABCCRIDUCHAT@PEC.IT

Telefono3 3292804371 Email3

Dati Legale Rappresentante

Codice Fiscale *****

Data di Nascita ***** Sesso *****

Nome MAURA Cognome MASINI

Cittadinaza ***** Stato di Nascita *****

Comune ***** Città *****

Domicilio Elettivo
Provincia ***** Comune *****

Indirizzo ***** CAP *****

Telefono1 ***** Telefono2 *****

Telefono3 ***** Email *****

Pec *****
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Rendiconto Delle Spese

Anno Esercizio 2022 Importo Percepito ¤34.018,61 Data Percezione 12-12-2023

Spese Da Rendicontare

Tipo Spesa Acquisto beni e servizi Importo ¤27.822,74

Relazione Illustrativa Consulenze a domicilio previste dal "Progetto Luigi Mayer Linee Guida pedagogiche per
i Bambini e adulti con Cri du chat", condotto dal dr. Fabio Tognon, pedagogista
specializzato per la disabilità.
Il "Progetto Luigi Mayer linee guida pedagogiche per bambini con Cri du chat", prevede
l’invio di una figura di riferimento specializzata, un pedagogista per l’handicap, presso il
domicilio della persona interessata, IN TUTTA ITALIA, che istruisce i genitori e la
famiglia sulle linee guida da seguire per le terapie riabilitative ed educative e coordini il
lavoro con operatori del luogo, in modo particolare nella scuola o al centro diurno, al bi-
sogno con ASL e centri residenziali e assistenziali. Il progetto ha la durata di un anno,
ripetibile nel tempo.
Il progetto prevede un primo incontro con la famiglia, in cui il Dott. Fabio Tognon creerà
un programma di la-voro, da attuare a casa, a scuola, al centro frequentato,
coinvolgendo anche gli operatori, e un successivo in-contro di verifica, dopo circa 6
mesi dal primo. Il Dott. Tognon rimane disponibile tutto l’anno per consulenze
telefoniche con la famiglia e la scuola. Il programma, oltre a migliorare la vita dei nostri
bambini/ragazzi/adulti, dei loro fratelli o sorelle, incidono profondamente sulla vita
familiare-lavorativa-scolastica, guidando i genitori in una trasformazione del quotidiano
che implica un profondo cambiamento delle abitudini.

Tipo Spesa Risorse Umane Importo ¤6.195,87

Relazione Illustrativa Il personale dipendente conta due unità assunte con contratto CCNL AVIS a tempo
indeterminato. Questi i compiti del personale dipendente:
1.Servizio di segreteria.
2.Servizio di accoglienza per le nuove famiglie associate con Help Line dedicata.
3.Prima cosulenza sui diritti esigibili.
4.Organizzazione visite e prelievi ai fini di una prima consulenza clinica e per la ricerca
scientifica sulla malattia in collaborazione con i membri del Comitato Scientifico e con il
Laboratorio di Genetica Umana di Genova presso l'IRCCS Istituto Gaslini di Genova.
5.Raccolta di dati che riguardano la crescita e lo sviluppo delle persone con CDC per il
"Progetto Database Cri du chat" a cura dei membri del comitato scientifico.
6.Organizzazione del progetto di assistenza alla famiglia: "Progetto Per Mano a Filippo
Corsini, Linee Guida terapeutiche precoci per i Bambini con Cri du chat".
7.Organizzazione del progetto di assistenza alla famiglia: "Progetto Luigi Mayer Linee
Guida pedagogiche per i Bambini e adulti con Cri du chat".
8.Organizzazione incontri e convegni delle famiglie con la partecipazione dei membri del
comitato scientifico
9.Organizzazione di webinar di formazione per le famiglie
10.Amministrazione e gestione associativa, soci, volontari, adunanze.
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Accantonamento

Niente da Accantonare

Restituzione Spontanea

Niente da Restituire

Allegati

File allegato Format-lista-giustificativi-2022perc2023.pdf

Dichiarazioni

Il rappresentante legale, con la sottoscrizione del presente rendiconto:

Dichiara che le spese inserite non siano già state imputate ad altri contributi pubblici o privati (c.d. divieto di doppio
finanziamento a valere sulla stessa spesa), se non per la parte residua.

Attesta l’autenticità delle informazioni contenute nel presente documento e la loro integrale rispondenza con quanto
riportato nelle scritture contabili dell’organizzazione, consapevole che, ai sensi degli articoli 47 e 76 del d.P.R. n.
445/2000, chiunque rilasci dichiarazioni mendaci, formi atti falsi ovvero ne faccia uso è punito ai sensi del codice
penale e dalle leggi speciali in materia.

Dichiara di aver letto e compreso l’informativa sulla privacy

Totale

Totale ¤34.018,61
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Dati Invio

Identificativo RND57183531630440512

Data Invio 12-06-2024 Stato INVIATO
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