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MINISTERO del LAVORO
e delle POLITICHE SOCIALL 5 per mille rendiconto contributo, anno 2022

Anagrafica Ente

Codice Fiscale 91426890371
Denominazione SANFILIPPO FIGHTERS ODV
Link Rendiconto

Data Ultimo Aggiornamento 08-01-2025
Link Rendiconto

Presentazione Ente SANFILIPPO FIGHTERS APS E UN'ASSOCIAZIONE NON PROFIT, PUNTO DI
RIFERIMENTO IN ITALIA PER LE FAMIGLIE CON BAMBINI E RAGAZZ| AFFETTI
DALLA SINDROME DI SANFILIPPO (MUCOPOLISACCARIDOSI TIPO IIl). FONDATA
NEL LUGLIO 2020 DALL'UNIONE DI GENITORI ACCOMUNATI DALLA STESSA
SFIDA, L’ASSOCIAZIONE HA COME OBIETTIVO PRIMARIO IL SOSTEGNO ALLE
FAMIGLIE, LA SENSIBILIZZAZIONE SULLA SINDROME E IL FINANZIAMENTO
DELLA RICERCA SCIENTIFICA PER UNA CURA CHE, AD OGGI, ANCORA NON
ESISTE.

L’ASSOCIAZIONE SVOLGE ATTIVITA DI INTERESSE GENERALE TRA CUI:
RICERCA SCIENTIFICA DI PARTICOLARE INTERESSE SOCIALE;
SOSTEGNO ECONOMICO ALLE FAMIGLIE;

SOSTEGNO PSICOLOGICO Al CAREGIVER,;

ORGANIZZAZIONE DI ATTIVITA CULTURALI PER SENSIBILIZZARE SULLA
SINDROME DI SANFILIPPO;

COLLABORAZIONE CON PROFESSIONISTI E ALTRE ASSOCIAZIONI PER
PROMUOVERE UNA RETE DI

CONOSCENZE E SUPPORTO.

SANFILIPPO FIGHTERS APS OPERA NEI SETTORI DELLA SALUTE, DELLA
RICERCA E DELL’INCLUSIONE SOCIALE, R
IMPEGNANDOSI QUOTIDIANAMENTE PER MIGLIORARE LA QUALITA DELLA VITA
DEI BAMBINI E RAGAZZI AFFETTI DALLA SINDROME E DELLE LORO FAMIGLIE.

Sede Legale
Provincia PISA Comune PISA
Indirizzo VIA BONANNO PISANO CAP 56126
Telefonol 3478481086 Emaill INFO@SANFILIPPOFIGHT
ERS.ORG
Telefono2 Email2
Telefono3 Email3
Pec SANFILIPPOFIGHTERS@PEC.IT

Sede Operativa Principale

Sede Operativa coincide con la sede legale
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Dati Legale Rappresentante

Codice Fiscale Fkkkk

Data di Nascita Fkkokok Sesso Fhkxk
Nome KATIA Cognome MOLETTA
Cittadinaza ko Stato di Nascita ok
Comune Fkkokok Citta ek

Domicilio Elettivo

Provincia Fkkkk Comune Fhkxk
Indirizzo Fkkkok CAP Fkkkk
Telefonol Fkkkk Telefono2 Fhkkk
Telefono3 Fkkkok Email Fkkkk
Pec R—

Rendiconto Delle Spese

Anno Esercizio 2022 Importo Percepito €22.224,87 Data Percezione  12-12-2023
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Spese Da Rendicontare

Tipo Spesa Risorse Umane Importo €5.471,00

Relazione lllustrativa | fondi ricevuti grazie al contributo del 5x1000 sono stati utilizzati con trasparenza ed
efficacia per finanziare attivita fondamentali per il perseguimento degli obiettivi
dell'associazione. In particolare per il sostegno alle famiglie tramite il progetto sollievo.
Il Progetto Sollievo ha come obiettivo alleviare lo stress emotivo dei caregiver donando
alle famiglie Sanfilippo 5 ore a settimana di assistenza domiciliare qualificata. Vogliamo
fare in modo che queste ore settimanali possano diventare per i genitori un importante
momento di rigenerazione fisica e mentale, fondamentale per affrontare la delicata
situazione familiare.

La Sindrome di Sanfilippo, scoperta dal Dott. Sanfilippo negli anni ‘60, & una malattia
genetica rara che colpisce i bambini e causa danni irreparabili al cervello. E poco
conosciuta, spesso viene diagnosticata tardi, e non esiste una cura. E una rara malattia
neuro-metabolica genetica che colpisce un bambino ogni 70.000 nati. Alla nascita i
bambini non mostrano segni della malattia. | primi sintomi appaiono tra i 2-4 anni di eta
e la progressione dei sintomi & relativamente veloce. | bimbi iniziano a sviluppare
problemi come iperattivita, insonnia, difficolta cognitive e del parlare, epilessia, problemi
cardiaci e perdita di mobilitd. La degenerazione neurologica avviene molto prima dei 10
anni, spesso perdendo le capacita acquisite nei primissimi anni di vita.

Ad oggi, hon ci sono terapie efficaci per interrompere la progressione della malattia e
non c’e una cura. | bambini Sanfilippo in Italia sono circa 50 distribuiti su tutto il territorio
nazionale. Inoltre, non & sempre facile avere la diagnosi, quindi si suppone ci sia un
sommerso rilevante.

| bambini Sanfilippo hanno bisogno di una persona che li segua costantemente,
generando un grande peso su genitori e caregiver. Durante le fasi di iperattivita iniziale i
bambini sono pericolosi per sé stessi, non hanno il senso del pericolo, rischiano di
ingerire oggetti, possono farsi male e possono fare male agli altri. Nel periodo
successivo vivono una fase di ipoattivita, nel quale si sviluppano le problematiche legate
a un sistema inflammatorio alterato. Emergono complicazioni respiratorie e altre criticita.
Nella fase terminale della purtroppo giovane vita, vanno assistiti giorno e notte.

Le ore di assistenza garantite dallo stato sono sempre troppo poche. | genitori si vedono
costretti a dedicare la loro intera giornata, 24 ore su 24, a seguire il bambino, con
conseguenti problemi lavorativi e personali.

Con i fondi finanziati dal 5x1000 sono state pagate fatture per 15 famiglie Sanfilippo per
i mesi di maggio, giugno, luglio e agosto. | mesi estivi sono i piu difficili per le famiglie
Sanfilippo poiché l'interruzione del periodo scolastico aumenta il tempo di cura dei
genitori e la relativa organizzazione delle giornate.

Per garantire il massimo supporto alle famiglie per rispondere alle singole esigenze
vengono stipulate accordi con convenzioni e operatori locali. Per questo la maggior
parte dei contributi € spesa per enti terzi e personale.

In Particolare sono stati spesi per il personale € 5.471,00 €

Per 5 operatori qualificati per i quali sono state pagate, se dovute, le ritenute fiscali. Nel
dettaglio:

- Nives Taverna: Ricevuta 6 del 01/07/2024 di €809,6, relativa a gen - feb marzo 2024
pagata il 08/07/24 e F24 €202,4 Versato il 20/08/24

- Elena Eva Mendo, fattura nr. FPR 115/24 del 18/06/2024 €702Relativa a mar apr
magg 2024 pagata il18/06/24 e fattura nr. FPR 137/24 del 30/08/2024€ 492 Relativa a
giu -ago 2024 pagata il 05/09/24

- Elisabetta Pessi, Ricevuta 1 del 30/05/24€1140Relativo a gen- magpagat il 04/06/24 e
F24 con ritenuta pagata il 17/07/2024 di €285 Versato il 16/07/2024

e ricevuta 3 del 2/09/24€504 Relativa a giu - ago pagata il 05/09/24 e F24 con ritenuta
pagata il 16/10/24 di €126 versato il 16/10/24

- Arianna Stroppa Ricevuta 1 del 10/08/24 €800relativa a luglio 2024 e pagata il05/08/24
-Visani Sofia Fattura 4 del 28/08/24€210e relativo a agosto 2024 pagata il 05/09/24

Tipo Spesa Erogazioni ad enti terzi Importo €16.753,87
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Relazione Illustrativa

All'interno del Progetto Sollievo i restanti fondi del 5x1000 sono stati utilizzati per il
pagamento di fatture relative ai mesi di aprile, maggio, giugno e luglio emesse da 10
cooperative con il quale ¢ stata stipulata una convenzione annuale. Il motivo per cui ci si
rivolge a enti terzi € garantire la miglior assistenza possibile alle famiglie che si trovano
sparse sul territorio, inoltre ogni bambino Sanfilippo ha esigenze differenti che vanno
trattate con terapie e interventi specifici. | costi sostenuti nel dettaglio sono:

18/7/2024€ 1.256,85"VERDEAQUA NUOVI ORIZZONTI SOCIETA' COOPERATIVA
SOCIALE Fattura n. 21 del 16/07/2024 relativa a maggio e Giugno

8/8/2024€ 992,25"VERDEAQUA NUOVI ORIZZONTI SOCIETA' COOPERATIVA
SOCIALE Fattura n. 26 del 07/08/2024 relativa a Luglio

€ 526,95"VERDEAQUA NUOVI ORIZZONTI SOCIETA' COOPERATIVA SOCIALE
Fattura n. 36 del 22/10/2024 importo totale 926,10 ma pagata con i fondi del 5x1000 per
€526,95

18/6/2024€ 315,18CHARITAS VALTELLINA SUPERIORE Fattura n. 91/E del
10/06/2024 relativa a maggio 2024

3/7/2024€ 292,81CHARITAS VALTELLINA SUPERIORE Fattura n. 119/E del
02/07/2024 relativa a giugno 2024

5/8/2024€ 404,66CHARITAS VALTELLINA SUPERIORE Fattura n. 137/E del
02/08/2024 relativa a luglio 2024

5/9/2024€ 315,18CHARITAS VALTELLINA SUPERIORE Fattura n. 157/E del
02/09/2024 relativa ad agosto 2024

18/6/2024€ 453,99C.V.L. CALDERA VIRGINIO LUMEZZANE SOC.COOP.SOC.ONLUS
Fattura n. 687 del 10/06/2024 relativa a maggio 2024

18/7/2024€ 422,31C.V.L. CALDERA VIRGINIO LUMEZZANE SOC.COOP.SOC.ONLUS
Fattura n. 807 del 30/06/2024 relativa a giugno 2024

8/8/2024€ 316,73C.V.L. CALDERA VIRGINIO LUMEZZANE SOC.COOP.SOC.ONLUS
Fattura 930 del 31/07/24 relativa a luglio 2024

19/9/2024€ 221,72C.V.L. CALDERA VIRGINIO LUMEZZANE SOC.COOP.SOC.ONLUS
Fattura 1050 del 05/09/24 relativa ad agosto 2024

18/6/2024€ 500,00Dandelion Cooperativa Sociale Fattura 953 del 11/06/2024 relativa a
maggio 2024

18/7/2024€ 500,00Dandelion Cooperativa Sociale Fattura 1208 del 12/07/24 relativa a
giugno 2024

16/8/2024€ 500,00Dandelion Cooperativa Sociale Fattura 1516 del 08/08/24 relativa a
luglio 2024

2/5/2024€ 460,00Associazione per l'autismo "Enrico Micheli" APS - ETS Documento n.
160/E del 29/04/2024 relativa a aprile 2024

5/6/2024€ 460,00Associazione per l'autismo "Enrico Micheli" APS - ETS Documento n.
230/E del 03/06/2024 relativa a maggio 2024

3/7/2024€ 460,00Associazione per l'autismo "Enrico Micheli" APS - ETS Documento n.
269/E del 27/06/2024 relativa a giugno 2024

19/9/2024€ 460,00Associazione per l'autismo "Enrico Micheli" APS - ETS Documento n.
381/E del 31/08/2024 relativa a luglio 2024

19/9/2024€ 460,00Associazione per l'autismo "Enrico Micheli" APS - ETS Documento n.
382/E del 05/09/2024 relativa ad agosto 2024

27/6/2024€ 260,00Sant'Elena Cooperativa Sociale FATTURA nr. 345/2024 del
24/06/2024 relativa a giugno

4/6/2024€ 520,00Sant'Elena Cooperativa Sociale FATTURA nr. 245/2024 del
22/05/2024 relativa a maggio

27/6/2024€ 447,93COOPERATIVA DI SOLIDARIETA' LUCE, Cooperativa Sociale
Fattura n. 1/16 del 15 Maggio 2024 relativa a aprile 2024

2716/2024€ 492,72COOPERATIVA DI SOLIDARIETA' LUCE, Cooperativa Sociale
Fattura n.1/17 del 20 Giugno 2024 relativa a maggio 2024

25/9/2024€ 470,33COOPERATIVA DI SOLIDARIETA' LUCE, Cooperativa Sociale
Fattura n. 1/21 del 20 Settembre 2024 relativa a giugno 2024

25/9/2024€ 470,33COOPERATIVA DI SOLIDARIETA' LUCE, Cooperativa Sociale
Fattura 1/22 del 20 Settembre 2024 relativa a luglio 2024

25/9/2024€ 470,33COOPERATIVA DI SOLIDARIETA' LUCE, Cooperativa Sociale
Fattura 1/23 del 20 Settembre 2024 relativa ad agosto 2024

271/6/2024€ 543,75Cooperativa Sociale Onlus Alteya Fattura 491 del 14/06/24 relativa a
maggio

18/7/2024€ 537,50Cooperativa Sociale Onlus Alteya Fattura 580 del 05/07/24 relativa a
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giugno
5/9/2024€ 375,00Cooperativa Sociale Onlus Alteya Fattura 658 del 07/08/24 relativa a
Luglio
25/9/2024€ 500,00Cooperativa Sociale Onlus Alteya Fattura 770 del 11/09/24 Relativa
ad agosto
4/6/2024€ 458,43Consorzio Blu Cooperativa Sociale Fattura 344 del 27/05/24 relativa a
aprile 2024
5/8/2024€ 435,51Consorzio Blu Cooperativa Sociale Fattura 437 del 29/07/24 relativa a
maggio 2024

16/8/2024€ 389,67Consorzio Blu Cooperativa Sociale Fattura 458 del 09/08/24 relativa
a giugno 2024

5/9/2024€ 589,98Consorzio Blu Cooperativa Sociale Fattura 466 del 29/08/24 relativa
ad luglio 2024

18/6/2024€ 473,76Kyosei cooperativa sociale Fattura n.53 del 18/06/2024 relativa a
maggio 2024

Accantonamento

Niente da Accantonare

Restituzione Spontanea

Niente da Restituire

Allegati

File allegato Lista-giustificativi (Ministeriale).pdf
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Dichiarazioni

Il rappresentante legale, con la sottoscrizione del presente rendiconto:

Dichiara che le spese inserite non siano gia 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'autenticita 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 € punito ai sensi del codice

penale e dalle leggi speciali in materia.

Dichiara di aver letto e compreso l'informativa sulla privacy

Totale €22.224,87

Dati Invio

Identificativo RND861053339402414460
Data Invio 08-01-2025 Stato Inviato
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