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PREMESSA

U'Assoclazione Gruppo Famigiie Dravet Onlus & nata per volonta di alcune famiglie di pazienti affetti dalla
Sindrome di Dravet. La Sindrome di Dravet & una grave forma di epllessia genetica rara, farmacoresisiente,
a cui sono associatl disturbl dells sviluppo neurclogico. Ad oggl non esiste una cura per la Sindrome di
Dravet.

L MISSION E GLI OBIETTIVI
Lz missione del Gruppo Famiglhe Dravet Associazione Onlus & di promuovere ogni iniziativa finalizzats a:
- mighiorare ta diagnosi, la conoscenza e I terapla defla Sindrome di Dravet.

- Tutelare le persone affette da tale patologia sostenendo in ognl modo possibite B loro qualita di wia e
gquela delle loro famiglia.

La missione & sylluppata mediante [a realizzazione dei seguenti ohisttivi:

- Creatzione di una rete di contatti fra tutte le famigle italiane interessate dal problema, al fine di
permettere il confronto e la condivisione delle reciproche esperiente e favarire la formazione di gruppi a
livelio locale.

. Diffusione dells conoscenza delle problematiche connesse alla Sindrome di Dravet al fine di sensibilizzare
Fopinione pubblica, le autoritd politiche, sanifarie & sodo-assistenziali, nel confrontl del malati e dei loro
familiari

- Fromozione della ricerca scientifica tramite la ereazione di infrastrutture per facilitare & favorire la ricerca
scientifica (es. biobanche), & realizzazione di sinergie con altre organizzazioni italiane ed estere che si
arcupann della Sindrame di Dravet, di epilessie e di malattie rare e il sostegno economico di progetti di
ricerca meritevali,

ATTIVITA' SVOLTE E SPESE SOSTENUTE NELL'ANNC DI RIFERIMENTO

Con le somme ricevute ad agosto 2017, relative allanno finangario 2015, abbiamo raggiunto | seguentl
obdettivi @ sostenube | costl di seguito elencats:

a) Sostegno alle famiglie
= Dgni anno I'associazione organizza il Meeting Mazicnale delle Famiglie. Melle giornate del
Meeting ie famiglie hanno |a possibilita di approfondire temi di interesse comuane legati alla
Sindrome grazie alla presenza di medici ¢ ricercator] che presentano le proprie relazionl



scientifiche, vengono inoltre approfonditi, con la presenza di espertl, diversi temi
riguardant! la vita del bambini e ragazzi affetti dalla Sindrome di Dravet o dells loro
famiglie. Ma non di minore rilevanss, [| Mesting & anche una preziosa occasione di incontro
¢ di scambio per le persone che vi partecipano grazie al momenti conviviali previsti
nell'organizzatione dell’evento.

L'associazione offre un supporto economico alle famiglie che abblang la necessita di
ricorrere ad un aiuto psicologico grazie al progetto "lo t sostenge”, || progeito @ attvo dal
2014 e =i rivalge al genitor e af fratellifsorelle di persone affette dalla Sindrome di Dravet,

b} Sostegno della ricerca scientifica

in seguito ad un accordo firmato il 2 maggio 2013 tra 'associazione Gruppo Famiglie Dravet
Onlus @ il Network delle Biobanche Genetiche di Telethon e gli "Ospedali Galliera™ di
Genowva, & stata realiizata una Biobanca aliana per la raccolta, la conservazions a 3
distribuzione di campioni Biologici & relativi dati clinici - genetic appartenent a persone
con Sindrome di Dravet.

€} Miglioramento delle condizioni delle persone affette da Sindrome di Dravet

L'Associarione ha avwiato una collaborazbone con la Scuola LUniversitaria professionale deila
Sviztera Italiana (SUSPI) per la realizzazione di un progetto di terapia occupazionale allo
scopo di promuovers la partecipagione sociale delle persone affette dalla Sindrame

d) Diffusione dells conoscenza della Sindrome di Dravet

= A partire dall'anng 2017 || progettao "Planeta Dravet™ & stato attuato in diverse scuole di

vario ordine & grado frequentate da bambini/ragazzi affetti dalla Sindrome di Dravet. |
progetto intende facilitare Ninclusione scolastica del bambini con Sindrome di Dravet &
diffondere la culiura del valore delis diversity nella soweola, tractands anche 1| terma della
dizabilita.

SPESE SOSTEMUTE
2, Costi di funzlonamento
= Materiale di cancelleria: carfucce per stampanie
{glugro 2017 - aprile 2018) £ 549,45
= Spese di viaggio
{ottobre - dicembre 2017) € 148,00

3. Acquizto beni & servizi
* Stampa materiale informativo;

brochure informative {nevembre 2017}
bilancio sociale [giugno - lugliio 2017)

.y

510,00
1.018 48

™5

# Stampa materiale divalgativo: t-shirt con logo
{haglio - dicembre 2017) € 717,38
= Prestazloni professionall;

- assistenga alla conformita in materia di privacy (luglio 2018) £ 366,00
- pollzza assicurativa responsabifitd civile (marzo 2018) £ 350,00
- attivazione casells PEC [aprile 2018) € 7310



5. Altre vocl di spesa connesse alla realizzazione di attivith direttamente riconducibill alle finalith e agli
stopi istituzionali del soggeito beneficiario

L

Biobanca: manutenzione Dravet Care, trasporto campioni

[rowembre 2017 - febbraio 2018) € 753,17
Meeting Nazione delle Famiglie: vitto, alioggio @ rimbarso spese relator - servizio aducatar
professionali e loro alloggio - vides - materiale di consumo

{aprile - luglic 2018) £ 13.161,82
= Progetio terapia occupazionale

{luglic 2018} € 5.000,00
= Progetto Pianeta Dravet; brochure informative e formazione

(ottobre 2017 - marzo 2018] £ 43564
= Progetio o i sostengo

igennalo JO18) € 600,00

Milano, 1 agosto 2018
Il Preswdente

Simona Borron|



