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RELAZIONE PER RENDICONTO 5X1000 ANNO FINANZIARIO 2020
L’Organizzazione R.T.S. “Una Vita Speciale” è nata nell’Ottobre del 2010 per volontà di alcune famiglie accumunate dall’avere figli affetti dalla stessa sindrome rara, la Rubinstein Taybi, che colpisce 1 caso su 125.000. Nasce col desiderio di confrontarsi e affrontare al meglio la diagnosi del proprio figlio sconosciuta a molti, anche a specialisti. Nasce dal desiderio di aiutare altre famiglie nella loro stessa condizione e di approfondire questa sindrome e la ricerca legata ad essa.
L’Associazione non ha scopo di lucro e persegue esclusivamente finalità di solidarietà sociale nell’ambito di persone affette da malattie rare, nello specifico dalla sindrome di Rubinstein-Taybi.

Si propone di svolgere le seguenti attività:

· Promuovere e divulgare le conoscenze sulla Sindrome di Rubinstein-Taybi al fine di favorirne la diagnosi precoce.

· Supportare moralmente e psicologicamente le famiglie dopo la diagnosi di sindrome R.T.S.
· Raccogliere, coordinare e divulgare i risultati delle ricerche nazionali ed internazionali attraverso pubblicazioni scientifiche.

· Promuovere programmi educativi e riabilitativi (genitori terapisti e insegnanti).

· Organizzare periodici convegni scientifici per verificare, confrontare e informare sui risultati della ricerca sulla Sindrome di Rubinstein-Taybi e le patologie a lei legate.
· Organizzare vacanze e progetti per lo sviluppo delle autonomie e della socializzazione

· Aiutare le famiglie nell’affrontare spese per i viaggi legati ai diversi ricoveri che i propri figli devono affrontare 
In data 29 ottobre 2021, l’Organizzazione R.T.S. “Una Vita Speciale” ODV ha ricevuto sul proprio conto corrente bancario la somma di euro 26.230,83 relativa la 5x1000 dell’anno finanziario 2020.
La somma rendicontata è stata sostenuta nel periodo intercorrente tra ottobre 2021 e settembre 2022, utilizzandola al punto 1, al punto 2 e al punto 4 (4.5) come di seguito dettagliato:
Punto 1: RISORSE UMANE

· Assicurazione volontari € 812.8 
Punto 2: COSTI DI FUNZIONAMENTO
· Registrazione contratto di locazione per magazzino RTS (l'unità immobiliare sita in Castiglione Olona frazione Gornate Superiore via Altissimo) € 226 
· Affitto del magazzino dal mese di novembre 2021 al mese di settembre 2022 di € 500 mensile per un totale di € 5.500

Punto 4. SPESE PER ATTIVITA’ DI INTERESSE GENERALE DELL’ENTE 
4.5 Altre spese per attività di interesse generale
Spese affrontate per il V Convegno Nazionale sulla Rubinstein-Taybi a Rimini:
· Secondo acconto Hotel Litoraneo Rimini per Convegno RTS € 6.000 
· Terzo acconto Hotel Litoraneo Rimini per Convegno RTS € 6.000 

· Saldo Hotel Litoraneo Rimini per Convegno RTS € 7.746,5 
Tutte le spese sono state emesse tramite bonifico bancario.

Gornate Olona, 03/11/2022







La Presidente












Sonia Pizzato
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