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Present azione

LA.T.I .S.B. € un@ssociazione di volontariato costituitasi nel 1983 e riunisce le
famiglie della Toscana, ma sempre piu anche di altre Regioni, nel cui nucleo & presente
un portatore di Spina Bifida.

Ha sempre operato concretamente utilizzando al meglio le proprie risorse
umane ed economiche nell@mbit o del volontariat o ésenza fini di lucrod

L&sigenza di un bilancio sociale nasce dalla volonta di voler informare tutti i
portatori di interesse, sulle modalita di perseguimento delle proprie finalita
istituzionali.

La comunicazione ai destinatari finali (utenti) e agli altri soggetti che sono
coinvolti (enti, associazioni, ecc.) degli obiettivi di fondo, delle strategie, dei
comportamenti adottati e dei risultati raggiunti, costituisce una base informativa
f ondament ale per una gestione consapevole.

|| Presidente dell®.T.l .S.B.
Marco ESPOSI TO




Ladentit a

Lastoriaed il presente

LA.T.l .S.B. e stata costituita nel 1983 da un gruppo di genitori con figli affetti
da Spina Bifida, dall@nno 1995 ¢ iscritta al Registro Regionale del Volontariato, dal
2008 nel registro Regionale delle Persone Giuridiche e, dal 2013, alléstituto | taliano
della Donazione.

E in costante crescita, inoltre, il numero delle famiglie associate residenti in
altre regioni (rappresentano l@nsieme piu consistente dopo l@rea fiorentina), che
trovano comunque risposte alle loro istanze e bisogni, ma soprattutto quel aclimad di
amicizia e di solidarieta che da sempre contraddistingue IA.T.l .S.B.

Risulta ancora molto contenuto il contatto dell@Associazione con famiglie di
popolazioni migranti, portatrici di bisogni peculiari di non f acile percezione preventiva,
oltre ad oggettive difficolta pratiche derivate da recapiti fortemente variabili, dal
dif ficile accesso ai mezzi di comunicazione, dalle difficolta negli spostamenti per
indisponibilita di vetture private. Peraltro sono in aumento i contatti via web, per
inf or mazioni, da parte di famiglie delle piu diver se provenienze.




| | cronigramma
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La missione

La costante ricerca di scelte concordat e alldnt erno dell@Associazione, cosi come
la rete di collaborazioni di cui si & sopra accennato, rimandano con forza a quel
concetto, gia presente nell@ttualita, ma che ancor piu dovra f unger e da linea guida per
la mission di A.T.1 .S.B.: il APROTAGONI SMO CONDI VI SOG, ovvero tutti si debbono
sentire parte integrante dell@ssociazione con pari dignita, con pari responsabilita e
f orza propositiva.

LAssociazione ha lo scopo di promuovere le attivita in sede medica e
scientifica, di prevenzione, cura e riabilitazione attinenti alla pat ologia.
LAssociazione f avorisce, anche, ldnseriment o e la valorizzazione sociale dei pazienti e
delle loro f amiglie.




La visione

LAssociazione e volta sempre piu alla ricerca di sintonie sincere, intuizioni
condivise, voglia di provare a cambiare le cose in meglio, nello sforzo di rafforzare la
cittadinanza delle persone disabili, intesa sia come costruzione di dignita, che di
int egrazione nel tessut o sociale e culturale.

Questo 0 domanid pud essere costruito, prima ancora che con progetti e servizi
alle famiglie 0 comunque importanti - con un reale comune sentire interno
allAssociazione stessa e con una costante ricerca di collaborazioni e costruendo una
aretedcon gli altri soggetti del territorio.

| valori

Preme evidenziare ldmportanza crescente e preponderante dell@spetto della
osocializzazioneo nei desideri degli associati; per questo IA.T.I.S.B. deve riuscire a
porsi come centro di responsabilita sociale per i propri associati e piu in generale per
la cittadinanza portatrice di bisogni. La spinta solidaristica, la gratuita dell@zione
volontaria, la condivisione, il senso di appartenenza, la correttezza e la trasparenza
gestionale e comunicativa, costituiscono la nostra advocacy associat iva.




Organi associat ivi

| Soci e il Direttivo

Organo sovrano dell@ssociazione e IAssemblea, cui prendono parte, con diritto di voto, tutti
gli Associati in regola con la quot a associat iva.

LAssemblea elegge con mandato triennale il Presidente dell@ssociazione ed i componenti del
Direttivo, compost o complessivament e da un minimo di 5 ad un massimo di 11 membr .

Le cariche di Tesoriere e Vice-Presidente, vengono attribuite nel corso della prima riunione
del Direttivo.

L&ttuale Direttivo, eletto nel 2014, resterain caricafino al 2017.

PRESIDENTE
Esposito Marco
VICEPRESIDENTE TESORIERA
DelSere Felice ConiClaudia
|| | | | | | | | | | | |
. Della Contrada Delle Fave Esposito A . .
Brogi Paclo Giovanni Alessandra Alessandro Gori Gianluca Mori Paclo Poggini Francesca Bacci Stefano




| portatori di interesse

La presenza sul territorio ed il contatto coni Soci

LA.T.I .S.B. ad oggi € composta da 208 famiglie associate, distribuite sul territorio a livello
Provinciale (oltre ai residenti f uori Regione) come indicat o nel diagramma sott ostant e.

Edutile ricordare come IAssociazione raccoglie frai propri associati una percentuale stimabile
nel 70% della casistica censitarelativa alldncidenza della Spina Bif ida in Toscana.

Quanti non risultano associati, lo sono prioritariamente per scelta personale, non ritenendo
autile6 far parte del sodalizio e, piu in generale, non riconoscendo alcun valore aggiunto
all@ssociazionismo. Estremamente ridotto, infine, il numero di famiglie non raggiunte da
notizie circa la presenza e |@zione dell@A.T.I .S.B. sul territorio di riferimento, stante la
fattiva collaborazione in atto con |IAzienda Ospedaliera Universitaria dMeyer 6 di Firenze o
unico Centro medico di alta specializzazione pediatrica della Toscana d unitamente
all@éttivazione di tradizionali mezzi di comunicazione (sito internet, stampa, locandine,
depliant).




L

Occorre tenere presente che i dati statistici (es. ccontatti sito internet sono espressi quali
media su base annuale, mentre i dati numerici (es. Qpartecipanti corsid sono la somma del
biennio.




Tavoli di lavoro, rappresentativita, collaborazioni
Presenze dstituzionalid dell@ssociazione, con propri rappresentanti:

1 Centro Servizi Volontariato della Toscana (CESVOT ), nel quale |IAssociazione ha
Idncarico della Vicepr esidenza;
Federazione | taliana Superament o Handicap (F.l .S.H.) d Toscana;
Centro Nazionale Volontariato (CNV);
Networ k Regionale Acido Falico;
Forum Regionale Assaciazioni Malattie Rare;
Coor dinament 0 Associazioni Genitori Ospedale dMeyer G
Comitat o di Partecipazione AOU Meyer;
Comitat o di Partecipazione Azienda Sanitaria Fiorenting;
Consult a dell#andicap;
Rete di solidarieta di Firenze

=) =) =) =) =) =) =) =) =

Rete di F.LS.H.
solidarieta di

Firenze Toscana

Consulta
dell’
handicap

Comitato di Neifwork
Partecipazione Regionale
ASF Acido folico

Comitato di Forum
Partecipazione Regionale
AOU Meyer Malattie Rare
Coordinamento
genitori

Ospedale Meyer

LA.T.I .S.B., nell@ambito della propria attivita, interagisce, quindi, in un ampio sistema di
contatti e collaborazioni, f ungendo da rif eriment o e promot ore di servizi, non solo per i propri
associati, ma risultando una drisorsad attiva nell@mbito del Volontariato e delldntervento
solidale a f avore della collettivita.

Ebutile ricordare, oltre alle Figure | stituzionali, anche le collaborazioni con altri soggetti del
Terzo Settore, pur saltuarie, di cui le piu significative sono: organizzazioni di valore




internazionale quali Caritas e CRI., WheelChair Sport Firenze, ASD Shiatsu Ki Shen,
Associazione Fenice Familiari Salute Mentale, CS.E. d Centro Studi Emergenza, CU.l. &
Ragazzi del Sole, Associazione SportAbili, Misericordia di Firenze, Associazione Pianet a Elisa,
Associazione Arnold Chiari | |, Protezione Gyvile Provincia di Firenze.




