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Introduzione

Nata a fine 2017, La casa di sabbia muove i suoi primi passi nel 2018. Primi passi che
I'hanno portata, da un lato, a rinsaldare le proprie fondamenta, dall'altro, a raggiungere

primi importanti obiettivi.

Fin da subito, infatti, La casa di sabbia ha ricevuto un rilevante, e spesso inaspettato,
supporto da parte di tanti sostenitori. Un sostegno generoso non solo in termini
economici (si contano ben 400 donatori diretti), ma anche in termini di apporto
professionale (un ingegnere, un graphic designer, un esperto di marketing digitale, un
fotografo, solo per citarne alcuni, hanno messo a disposizione, talvolta addirittura
gratuitamente, la propria professionalita a supporto di progetti de La casa di sabbia), di
scambio con altre associazioni (che spesso hanno ospitato La casa di sabbia in occasione
di loro iniziative o con le quali sono state avviate proficue collaborazioni) e di attenzione

istituzionale (da parte, ad esempio, di varie istituzioni scolastiche e di alcune biblioteche).

Indubbiamente, questo variegato e sentito apporto ha alimentato I'entusiasmo de La casa
di sabbia nel lancio e nella promozione delle sue prime iniziative! Cosi, nel 2018, La Casa
di sabbia ha spaziato da attivita di carattere istituzionale (formulando, ad esempio,
specifica richiesta di modifica del regolamento sul trasporto scolastico gratuito per gli
alunni disabili in Valle d’Aosta, offrendo alle famiglie la possibilita di attivare consulenze
legali per la protezione dei loro diritti, o, ancora, facendosi promotrice di un'iniziativa di

legge popolare per la disciplina delle cure fuori Valle) ad iniziative incentrate sulle
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esigenze dei bambini con disabilita (quali 'adattamento tecnico di giocattoli a favore di
bimbi con difficolta motorie e la distribuzione e lo scambio gratuito degli stessi tra le
famiglie) fino ad una serie di progetti che puntano al cuore degli obiettivi
dell’associazione, quello di supportare, nel loro insieme, i nuclei familiari che si
trovano ad affrontare le difficolta quotidiane legate alla disabilita (il progetto
#unpodivita, il pagamento della quota dei centri estivi a favore di fratelli e sorelle di

bambini disabili e I'attivazione, a loro favore, di uno specifico gruppo di ascolto e supporto).

La presente relazione, dopo un breve richiamo alla struttura, agli obiettivi e ai soci de La
casa di sabbia, ripercorre il percorso intrapreso nel suo primo anno di vita, descrivendo
le attivita condotte - comprese quelle che, purtroppo, non hanno (ancora) dato i frutti

sperati - ed illustrando le principali voci del bilancio 2018.

Un resoconto che guarda ai passi compiuti, ma anche a quelli ancora da compiere,
prospettando nuovi obiettivi per I'anno 2019, nella speranza che La casa di sabbia,
rinsaldate le sue fondamenta, diventi sempre piu un punto di riferimento, di confronto e di
sostegno concreto a favore di quelle famiglie unite da difficolta non comuni, ma dalle quali
posSsono nascere inaspettate sorprese, come il primo anno di vita dell'associazione ha

dimostrato.
Buona lettura a tutti!

| soci de La casa di sabbia Onlus
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La casa di sabbia Onlus

Chi siamo

La casa di sabbia e un’associazione ONLUS costituita con atto pubblico il 19 ottobre 2017,
con la finalita di promuovere la parita di trattamento, la tutela dei diritti ed il contrasto dei
fenomeni di discriminazione delle persone con disabilita diverse da quelle legate al
decadimento fisico dovuto allinvecchiamento. Ci occupiamo in particolare delle famiglie

con bambini e ragazzi affetti da gravi disabilita fisiche e/o psichiche.

L'associazione nasce dalla storia di Hervé, un bambino nato con un malattia rara, ad oggi
non diagnosticata, ma altamente invalidante che lo costringe a essere assistito in modo
continuo e per la quale il sistema socio-sanitario non ha trovato le risposte adeguate per le
cure a domicilio. La storia di Hervé e la storia di molti bambini e di molte famiglie che oggi
si trovano abbandonati dal sistema e devono assistere bambini con patologie gravi, per le
quali & necessario fare ricorso a speciali macchinari medici (pompe nutrizionali, aspiratori,

respiratori, ventilazione non invasiva, macchine della tosse).

La casa di sabbia é stata creata per far emergere e dare visibilita questo fenomeno
dellabbandono e per reclamare il diritto a un’assistenza adeguata a casa e a scuola dei
bambini con disabilita. Spesso infatti le energie delle loro famiglie sono assorbite dalla cura
ed & importante offrire ai fratelli dei momenti di serenita e un futuro non subito etichettato

come “caregiver”, mettendo al centro l'intera famiglia e non solo la disabilita!

Cosa facciamo

La casa di sabbia si approccia alla disabilita nel suo complesso; la nostra azione non si
concentra solo sulla persona disabile, ma guarda a tutto il contesto: dalla famiglia alla
scuola, dai presidi socio-sanitari alla comunita. L'associazione opera prevalentemente in
Valle d’Aosta (piu dell'80% delle risorse sono destinate a progetti sul territorio regionale) e

svolge le seguenti attivita:

- informazione, tutela, consulenza legale, orientamento, formazione, assistenza
economica e accompagnamento delle famiglie con bambini, ragazzi e giovani in

situazione di disabilita;
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- supporto e accompagnamento delle famiglie nei percorsi di integrazione scolastica;

- elaborazione di modelli innovativi e diffusione di buone pratiche per garantire il
benessere delle famiglie con i bambini disabili gravi;

- elaborazione, proposta e lobbying di piani, politiche e programmi;

- promozione di studi e ricerche in relazione alle condizioni di vita e dello stato di
benessere psico-fisico delle famiglie che al loro interno hanno un bambino disabile

grave.

Soci

L'Associazione al 31/12/2018 conta 7 soci, di cui 6 soci fondatori.

Agnieszka Stokowiecka - Presidente
Sonia Furci - Vice Presidente
Patrick Creux - Segretario
Constantine Girod - Socio

Sylvie Chaussod - Socio

Paulina Pallares - Socio

Chérie Faval - Socio

L'adesione all'associazione e aperta a tutti coloro che condividono i suoi obiettivi e

desiderano dare un contributo anche con la propria presenza alla gestione delle attivita.
Per maggiori informazioni su come diventare socio sono disponibili su questa pagina:

DIVENTA SOCIO DE LA CASA DI SABBIA

Nel 2018 I'Assemblea dei soci si & riunita tre volte: 11 marzo, 22 agosto e 6 novembre.
Iniziative intraprese nel 2018

I 2018 era il primo intero anno delle attivita dell’'associazione! Un anno molto impegnativo,
ma possiamo ritenere i risultati delle attivita svolte con segno positivo. Grazie al

fondamentale aiuto di tutti coloro che ci hanno supportato in termini economici, materiali e


https://lacasadisabbia.org/lassociazione/
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morali e stata possibile la realizzazione di progetti concreti come quello di rendere
nuovamente gratuito il trasporto degli alunni disabili in Valle d’Aosta, fornire 'assistenza
legale a famiglie in difficolta, donare ai fratelli e alle sorelle di bambini disabili momenti di

svago e normalita durante il periodo estivo e dar loro un supporto psicologico.

Di seguito la descrizione delle singole attivita
#Unpodivita

Si tratta di una delle nostre prime iniziative nata per alleggerire il carico assistenziale dei
genitori nei confronti di figli disabili e per dare lo spazio ai fratelli. Infatti, come mostrano le
ricerche sulla situazione delle famiglie, accudire un bambino disabile significa organizzare
ogni aspetto della propria vita in funzione delle sue necessita e, nel caso di disabilita grave,
questo si traduce nella perdita di indipendenza, nell'obbligo di pianificare al dettaglio le piu
banali attivita e qualsiasi spostamento, nell'alterazione delle dinamiche familiari e

relazionali.

Spesso sono i genitori che garantiscono lincolumita del figlio 24/24h imparando ad
interpretare i segnali del suo corpo e ad utilizzare la strumentazione medica. La necessita di
avere assistenza infermieristica a domicilio anche solo per poche ore settimanali raramente
e soddisfatta dai servizi territoriali, in genere carenti, se non del tutto assenti, su questo

fronte.

D’altronde spesso le famiglie non riescono a far fronte alla spesa legata alle attivita
extrascolastiche perché nella maggior parte dei casi il budget famigliare é ridotto (uno dei
due genitori spesso non lavora) e concentrato sulla cura del figlio con disabilita.

#Unpodivita & un progetto nato per dare sollievo alla quotidianita delle famiglie di

bambini disabili attraverso azioni concrete incentrate su tre temi:

e |'assistenza a domicilio con personale qualificato;

e il pagamento ai fratelli delle opportunita extrascolastiche come corsi di sport, di
lingua, musica, ecc.;

e |l pagamento di esperienze da vivere tra genitori e figli sani per aiutare a ricostruire i

momenti di serenita e di relazione.
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Nel 2018 abbiamo sostenuto 5 famiglie attraverso liniziativa #unpodivita. Abbiamo aiutato
tutte le famiglie che hanno richiesto il sostegno e rispettavano i requisiti di partecipazione.
Le famiglie in tutti i casi hanno chiesto di sostenere la spesa delle attivita extrascolastiche e

per alcuni si é trattato della prima esperienza.

Inoltre, per questa iniziativa abbiamo la disponibilita di un’'infermiera pediatrica in Valle
d’Aosta, ma nessuna famiglia ha aderito a questo tipo di sostegno in quanto spesso si

appoggiano ai nonni per avere dei momenti di serenita con i fratelli.

La spesa sostenuta per questa iniziativa e pari a 2.634,00 euro.
Centri estivi

Nel contesto famigliare la disabilita incide anche sulla vita dei fratellini e delle sorelline, cui
vengono meno le attenzioni da parte dei genitori e dei parenti e che spesso sono costretti a
modificare le loro abitudini, a dover rinunciare a esperienze importanti sia per motivi di

organizzazione famigliare sia per motivi economici.

L'iniziativa dei centri estivi attuata nell'ambito del progetto #unpodivita € nata pensando a
loro e allimportanza degli spazi di ricreazione, cosi abbiamo destinato una parte del
ricavato delle donazioni (per un totale di 4.254 euro) al pagamento della quota dei centri
per 16 bambini, fratelli e sorelle di disabili che durante l'estate 2018 hanno potuto
trascorrere con i loro coetanei giornate all'insegna del divertimento. L'iniziativa ha coinvolto
soprattutto famiglie della Valle d’Aosta, dove si sono trascorse 28 delle 36 settimane totali
dei centri estivi offerti, ma anche famiglie oltre i confini regionali, 4 settimane in Piemonte,

2 settimane in Lombardia e 2 settimane in Umbria.

Inoltre, e stata sostenuta la spesa di 750 euro di un educatore che ha affiancato bambini
con disabilita, seguiti durante l'anno scolastico dagli insegnanti di sostegno e dagli

educatori, in uno dei centri estivi in Valle d’Aosta per permettergli la frequenza.

Il progetto #unpodivita e Centri estivi sono stati finanziati anche con le risorse raccolte

tramite la piattaforma HelperBit.
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Gruppo di sostegno per i fratelli dei bambini con disabilita

| fratelli sono al centro anche di un altro progetto partito lo scorso ottobre, tuttora in fase di
svolgimento e dal quale & nato il primo gruppo di supporto ai fratelli di bambini disabili.

Il gruppo é frequentato da 5 bambini che si incontrano regolarmente una volta al mese per
il periodo previsto da ottobre 2018 a maggio 2019 presso lo studio Alkimea di Gressan. |
bambini sono guidati da Alda Pallais, psicoterapeuta esperta in eta evolutiva.

Attraverso gli incontri si costruisce uno sfondo relazionale in cui potersi riconoscere,
ognuno nel proprio percorso di crescita; i bambini si confrontano tra loro su speranze e
preoccupazioni, sono direzionati al riconoscimento delle proprie risorse all'interno e fuori
dalla famiglia e all'adattamento di strategie per vivere la loro situazione nel modo piu

sereno possibile.
Gioco anch’io

Per tutti i bambini il gioco rappresenta uno strumento di apprendimento, di scoperta, di
interazione con il mondo esterno e quindi di crescita, ma i comuni giochi che si trovano in
commercio non sono perlopiu adatti ai bambini disabili.

Abbiamo, quindi, pensato di adattarli alle loro esigenze attraverso modifiche tecniche per
semplificarne l'uso, e poi metterli a disposizione gratuitamente delle famiglie attraverso
una rete di scambio e distribuzione.

Nella realizzazione del progetto e coinvolta Cristina d'Arienzo, ingegnere delle
telecomunicazione e il responsabile tecnico del progetto comunale di Saint Vincent “BiblioT
- robotica in biblioteca” e quattro alunni e due insegnanti dell'lstituzione scolastica di
istruzione liceale tecnica e professionale ISILTP di Verres che hanno seguito l'intera fase di
ricerca e sviluppo del prodotto.

A dicembre era pronto il prototipo del primo giocattolo elettronico, il trenino Lego di Natale
presentato al Castello Gamba in occasione della mostra di Lego!

Il progetto & sostenuto anche dalla biblioteca comunale di Saint-Vincent, che si é resa
disponibile a riservare al suo interno uno spazio espositivo dedicato ai giochi creati,

creando anche uno spazio di scambio.
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Il progetto Gioco anch’io nel 2018 e stato finanziato anche con le risorse raccolte tramite la

piattaforma HelperBit.
Proposta di legge sulle cure fuori Valle

Spesso chi e affetto da patologie gravi o rare e costretto a frequenti visite e trattamenti
sanitari specializzati che non sono disponibili nelle strutture in loco, e ad oggi i costi che
implicano i trasferimenti presso strutture fuori dalla Valle d’/Aosta sono completamente a
carico delle famiglie.

Riteniamo che questa situazione abbia diritto ad una risposta da parte delle istituzioni ed e
con il proposito di ottenere un sostegno effettivo che abbiamo intrapreso liter per farci
promotori di un’iniziativa legislativa popolare per I'approvazione di un testo legislativo che
regoli organicamente la materia.

Abbiamo iniziato il percorso burocratico insieme ad un’altra associazione, Tutti uniti per

Ylenia e la sua fondatrice, Sonia Furci, che con noi condivide questo obiettivo importante.

Nel corso del 2018 abbiamo pubblicato sul sito dell'associazione il testo della proposta di
legge popolare che successivamente abbiamo anche condiviso con gli Uffici del Consiglio
Valle d'’Aosta e, proprio grazie al loro supporto, entro la scadenza dell'anno il testo della

proposta era ormai pronto.
Trasporto scolastico gratuito per gli alunni in Valle d’Aosta

Nell'autunno 2017 avevamo segnalato al Difensore civico regionale che in Valle d’Aosta non
era previsto il trasporto scolastico gratuito dei disabili, contrariamente a quanto previsto da
diverse leggi statali.

Il trasporto scolastico gratuito dei disabili & stato previsto negli anni 70 ed era inizialmente
limitato alla scuola dell'obbligo. Successivamente, con la sempre maggiore presa di
coscienza che l'istruzione (dalla scuola dell'infanzia all'universita) & innanzitutto un diritto, la
gratuita e stata estesa, grazie all'intervento della Corte costituzionale, anche agli altri ordini
di scuola.

Il Difensore civico ha accolto le nostre tesi e la Regione ha modificato il proprio

regolamento prevedendo la gratuita del trasporto scolastico per gli alunni disabili.

10
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Assistenza legale e informazione

L'attivazione di consulenze legali per aiutare le famiglie a capire i loro diritti, interpretare i

complessi quadri normativi e sostenerle nei contenziosi.

Si tratta di un‘attivita complessa, spesso non formalizzata, non facilmente rendicontabile.
Nel corso di questo anno abbiamo ricevuto richieste da parte di almeno una ventina di

famiglie. Nella maggior parte dei casi si e trattato di un primo colloquio informativo.

In due casi la situazione e stata approfondita e sono state fornite alla famiglie indicazioni su

come rapportarsi con le istituzioni.

E stata, inoltre, fornita copia dell'ordinanza del Tribunale di Aosta che ha condannato
I'azienda USL a fornire assistenza infermieristica a scuola per Hervé a diverse famiglie e

professionisti legali.

L'associazione & anche impegnata a garantire la facilita di accesso alle informazioni da

parte delle istituzioni pubbliche delle diverse misure di aiuto alle famiglie.

In questo ambito di intervento si segnala l'attivita volta a far pubblicare la modulistica per il
contributo per lassistenza a disabili gravissimi sul sito della Regione autonoma Valle
d’Aosta.

La Regione Valle d'Aosta con la D.G.R n. 322 del 19/03/2018 ha approvato le modalita di
erogazione dei contributi rivolti a persone in condizione di disabilita gravissima, nonché a
persone affette da sclerosi laterale amiotrofica (SLA), a sostegno di interventi finalizzati a
rimuovere |'esclusione sociale e a favorire I'autonomia e la permanenza a domicilio. Diverse
famiglie valdostane ci hanno segnalato la difficolta nel reperire, anche presso gli uffici
preposti, la modulistica per accedere al contributo di cui alla deliberazione in oggetto. In
effetti, a seguito di ricerche da noi effettuate sul sito dellamministrazione regionale, non é
stato possibile reperire informazioni sul procedimento di richiesta dei contributi e la

relativa modulistica.

Abbiamo quindi chiesto alla Regione di pubblicare sul sito internet istituzionale la

modulistica nel mese di settembre.

11
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La modulistica e oggi liberamente scaricabile dal sito della Regione autonoma Valle d'Aosta.

Rapporti istituzionali

Nel corso del 2018 I'associazione ha avuto i contatti e ha stretto i rapporti con:

e Difensore civico della Valle d'/Aosta per rendere il trasporto scolastico degli alunni
con disabilita gratuito.

e Biblioteca comunale di Saint-Vincent nelllambito del progetto “Gioco anch’io”.

e |Istruzione Liceale Tecnica e Professionale ISILTP di Verres per il progetto “Gioco
anch’io.

e Uffici del Consiglio Valle d'Aosta per la definizione della proposta di legge popolare
sulle cure fuori Valle d’Aosta.

e Servizi sociali dell'Assessorato sanita, salute e politiche sociali della Regione

autonoma Valle d’Aosta per una famiglia coinvolta nell'iniziativa #unpodivita.

Non tutto é andato bene!
Nutrizione artificiale a scuola

L'iniziativa nasce dalla volonta di estendere delle buone pratiche avviate da alcune Regioni
al contesto nazionale, affinché si affermi ovunque la necessita di attrezzare i servizi di
refezione scolastica di personale e strumenti per l'alimentazione artificiale. E, infatti,
crescente il numero di patologie che necessitano di questa presa in carico che, se assente,

pregiudica il diritto allistruzione dei disabili.

Abbiamo richiesto lintervento dellAutorita garante per linfanzia e l'adolescenza per
segnalare al Governo e alle Regioni la necessita di adottare delle linee guida nazionali in
materia, che a nostro awviso risultano necessarie per garantire il diritto alleducazione e

all'istruzione dei bambini disabili e il rispetto della vita familiare dei fratelli e delle sorelle.

La nostra richiesta non ha ricevuto risposta.

12
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Assegno di cura nella Regione Umbria

Nel marzo 2018 diverse famiglie residenti in Umbria hanno segnalato che le aziende
sanitarie locali hanno comunicato linterruzione dell’'erogazione di un contributo mensile
pari a 1200 Euro a “persone con gravissime patologie invalidanti associate a malattia rara”,
previsto in via sperimentale dalla Deliberazione n. 454 del 21 aprile 2017, fino al 30 aprile
2018.

Abbiamo scritto alla Regione Umbria e al Garante per linfanzia regionale per avere
informazioni in merito al proseguimento dell'iniziativa, cosi come & stata fatta istanza di
accesso civico per disporre di copia delle valutazioni della sperimentazione dell’'assegno di

cura. Le nostre richieste non hanno ricevuto risposta.
Rapporti con il territorio

La nostra associazione nel corso del 2018 ha collaborato anche con altre associazioni sul

territorio:

e Tutti Uniti per Ylenia Onlus per il percorso di definizione della proposta di legge
popolare per le cure fuori Valle d’Aosta. Di fatto la proposta nasce dall'esperienza
dell’associazione fondata da Sonia Furci che ha sostenuto negli ultimi anni in Valle
d’Aosta circa 120 famiglie che dovevano affrontare le cure fuori regione.

e Oratorio di Donnas per l'organizzazione del centro estivo, a seguito del nostro
accordo il centro estivo ha accettato piu bambini con disabilita e noi abbiamo
sostenuto la spesa di un educatore supplementare.

e Amici della biblioteca di Gignod in quanto sosteniamo la loro iniziativa di
ristrutturazione del parco giochi inclusivo a Gignod, dando sempre evidenza alle

iniziative di raccolta fondi che organizzano.
Attivita di comunicazione e di sensibilizzazione

La comunicazione de La casa di sabbia Onlus passa attraverso media tradizionali, canali

propri e eventi fisici.
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In particolare l'associazione cura il sito (la sezione blog con gli aggiornamenti delle varie
iniziative) e la pagina Facebook. | canali propri (sito e Facebook) ci permettono di restare in
contatto con i nostri sostenitori, di sensibilizzare e di dare evidenza ai temi rilevanti

riguardanti la vita familiare con un bambino disabile grave.

Il post che abbiamo pubblicato il 19 maggio 2018 sulla nostra pagina Facebook con la
notizia che il Tribunale di Aosta ha condannato I'Azienda USL a fornire per Hervé
I'infermiera a scuola e stato visualizzato da piu di 30.000 persone, per la maggior parte
valdostani, e di seguito la notizia e stata annunciata anche dai media. Lo stesso succede per
molti post che pubblichiamo con la finalita di sensibilizzare sui temi difficili, come quello
intitolato “Indovinate chi” dedicato alle mamme che abbandonano il lavoro e diventano
caregiver senza supporti per i figli disabili gravi che e stato visto da piu di 100.000 persone.
Per noi i canali virtuali sono i mezzi per arrivare alle persone sensibili oppure per arrivare a

chi non conosce la realta delle famiglie con i bambini disabili gravi e sensibilizzarli.

La nostra presenza on-line, visto che non abbiamo uno sportello aperto e una vera sede
con il personale dedicato, ci aiuta anche ad arrivare alle famiglie che hanno bisogno di
sostegno, che possiamo coinvolgere nelle nostre iniziative oppure fornire le informazioni
amministrative e legali. La maggior parte delle famiglie che ci chiede aiuto lo fa dopo aver
seguito la nostra pagina Facebook per un periodo di tempo o dopo che qualcuno le ha

segnalato un nostro post o il link al nostro sito.

Per quanto riguarda i media tradizionali, a seguito delle iniziative dell'associazione
promosse attraverso canali propri, sono stati pubblicati gli articoli sui media locali, su

guesta pagina e possibile visualizzare la rassegna stampa.

Alcuni momenti che c¢i hanno permesso di portare il messaggio de La casa di sabbia nei

luoghi fisici erano:

e Visita presso le scuole medie di Charvensod e l'incontro con gli alunni della classe
[1IC che hanno realizzato assieme allinsegnante di italiano, Valentina Malcevschi, il

libro “Racconti liberi” (giugno).
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Le porte aperte del birrificio Carlsberg che ha invitato I'associazione devolvendo
I'incasso della giornata per le nostre attivita (23 settembre).

La corsa EdilEcoRun24 ad Aosta, l'associazione era presente con un tavolo, dei
volantini e ... la sabbia che teneva occupati i piu piccoli mentre noi parlavamo con i
loro genitori (7-8 ottobre).

Presentazione dell'iniziativa dell'associazione Amici della biblioteca di Gignod del
parco inclusivo durante la quale abbiamo avuto I'occasione di presentare le attivita
dell'associazione e parlare, in particolare, della proposta di legge popolare sulle cure
fuori Valle d’Aosta (6 ottobre).

Concerto di Natale organizzato dal Coro Penne Nere di Aosta. In occasione del
concerto e stata presentata I'associazione alla quale & stato devoluto l'incasso (15

dicembre).

8 SEGRETERIA F
B ORGANIZZATIVA

LA CASA
N1 SARRIA
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Nel corso del 2018 l'associazione ha collaborato anche con il fotografo di Aosta, Stefano
Scherma, per il suo progetto fotografico “Faire avec” per il quale Stefano ha coinvolto
alcune famiglie con i bambini o adolescenti con malattie rare per raccontare la loro
quotidianita e sensibilizzare la popolazione. Nel corso dell'anno si sono svolti alcuni incontri
per fotografare la quotidianita di Hervé, gli scatti successivamente sono stati inclusi nel suo
progetto.

Le immagini del progetto “Faire avec” si sono aggiudicate il Premio nella VI edizione del
Premio OMaR per la Comunicazione sulle Malattie e i Tumori Rari, organizzato
dall'Osservatorio Malattie Rare in partnership con il Centro Nazionale Malattie Rare dell'lSS,
Orphanet, Fondazione Telethon e Uniamo FIMR Onlus, nella categoria “Premio per la

migliore divulgazione attraverso foto, illustrazioni o fumetti”.
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Donatori e Sostenitori

Nel corso del 2018 sono stati circa 400 donatori diretti (persone fisiche) che hanno
sostenuto l'associazione e alcune iniziative organizzate anche da altre associazioni o enti

per sostenere le nostre attivita.
In particolare:

e Associazione Castagneti di Issogne (in due occasioni di vendita di frittelle di mele
durante le manifestazioni in Valle d’Aosta, di cui una durante la Fiera di Sant'Orso
2018).

e Pro Loco di Issogne (raccolta fondi in occasione del mercatino per la Festa della
mamma).

e Scuola materna Chesallet di Sarre (ricavato di vendita dei lavoretti fatti dai
bambini).

e Scuola media Monte Emilius di Charvensod (realizzazione e pubblicazione del

libro “Racconti liberi” da parte di alunni della classe Il C dellanno scolastico

2017/2018 con il ricavato devoluto all'associazione).
e Associazione Civica Quart (ricavato dell'iniziativa mercatino di giocattoli usati).
e Comité de Poudzo di Gignod (ricavato del concerto in memoria di Marco Cerisey).
e Carlsberg Italia (ricavato dell'iniziativa Porte aperte a settembre 2018).
e Coro Penne Nere di Aosta (incasso del concerto di Natale organizzato con la

partecipazione del gruppo I'Orage e il patrocinio del Consiglio Valle d’Aosta).

Ci sono alcuni sostenitori che desiderano restare anonimi, ma ringraziamo di cuore tutti

coloro che hanno contribuito a sostenere le attivita dell'associazione.
L'associazione ha utilizzato piu modi per raccogliere i fondi:

e Piattaforma Helperbit di raccolta fondi trasparente dove sono presenti due progetti

dell’'associazione che possono essere sostenuti: #unpodivita e Gioco anch’io

e PayPal

e Bonifico bancario
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e Facebook attraverso il pulsante Fai una donazione presente sulla pagina
dell'associazione che permette di fare le donazioni senza commissioni sia per chi

dona sia per l'associazione.

[ 2018 per l'associazione é stato anche il primo anno di adesione alla raccolta 5x1000, ma,
ad oggi, non sappiamo quante risorse sono state raccolte perché I'Agenzia delle Entrate

non ha ancora comunicato i dati del 2018.
Bilancio 2018

[l rendiconto dell'associazione é redatto per cassa.
Nel 2018 abbiamo raccolto oltre 31.000,00 euro di donazioni.

Nel corso dellanno ai canali di donazione gia utilizzati 'anno precedente (PayPal, conto
corrente bancario e piattaforma HelperBit) si € aggiunto l'apposita funzionalita messa a
disposizione dal social network Facebook. L'esperienza delle donazioni tramite Facebook si
e dimostrata particolarmente felice, dal social network & giunto, infatti, un volume di
donazioni che ha quasi eguagliato quello ricevuto tramite il piu consolidato canale PayPal,

senza commissioni per I'Associazione.

Nella tabella (Allegato 1) sono anche indicati i saldi dei portafogli HelperBIt al 31 dicembre.
Tali donazioni vengono contabilizzate nel bilancio solo quando avviene l'accredito in euro
da parte della piattaforma di scambio. Nel 2018 sono stati contabilizzati 1.819,00 euro

donati tramite la piattaforma.

Le maggiori spese hanno riguardato l'iniziativa dei centri estivi a favore dei fratelli dei

bambini con disabilita grave (ca. 4.200,00 euro), l'iniziativa #unpodivita (ca. 2.600,00 euro).

L'associazione ha speso 536 euro per linformazione e comunicazione delle iniziative e
quasi la totalita della spesa ha riguardato la realizzazione e la stampa dei volantini che sono
stati distribuiti sul territorio (consultori dell'USL, ospedale pediatrico Beauregard di Aosta e
durante eventi pubblici ai quali I'Associazione era presente) per far conoscere alle famiglie

le nostre iniziative. In questa categoria rientrano anche le spese di stampa di pergamene
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che in occasione di celebrazioni quali matrimoni e battesimi sono distribuiti agli invitati, con

donazione all’Associazione dell'importo destinato alle tradizionali bomboniere.

Le spese di funzionamento dell'associazione (imposte, cancelleria, hosting web, spese
telefoniche) sono state limitate a ca. 250,00. Le spese per commissioni bancarie sulle
donazioni ricevute con PayPal e la gestione del conto corrente ammontano a ca 390,00, con

un'incidenza sul totale delle donazioni ricevute inferiore all'1%.
Ringraziamenti

Vorremmo ringraziare tutte le persone che ci hanno sostenuto a vario titolo con le
donazioni, con gli articoli stampa, con gli articoli sui canali social e sui blog, con le parole e

con le azioni.
Grazie a voi noi possiamo dare un po’ di sollievo alle famiglie.
Un ringraziamento particolare vorremmo dedicare a Federica Colombo e Chiara Caligara.

Federica e una giovane graphic designer di #fc1492 che collabora a titolo praticamente
gratuito con l'associazione dedicando il tempo per occuparsi della grafica: volantini per

stampa o per web, biglietti da visita o cover per la pagina Facebook.

Chiara, il titolare dell'azienda di comunicazione Brite, ha realizzato gratuitamente il video
dell'associazione La casa di sabbia Onlus per il concorso dedicato alle onlus di Tua
Assicurazioni che si e aggiudicato il premio di 1.000 euro. Il video & visionabile sul nostro

canale YouTube.
Obiettivi per 2019

e (Continuare a sostenere le famiglie con i bambini disabili gravi attraverso
I'assistenza legale finalizzata a ottenere i servizi adeguati per i bambini a casa e a
scuola e le iniziative volte ad alleggerire il carico assistenziale attraverso il progetto
#unpodivita, centri estivi nel corso 2019 e il gruppo di sostegno per i fratelli.

e Sensibilizzare ancora di piu sui diritti delle famiglie con i bambini disabili gravi e

incoraggiarle a reclamarli.
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Sollecitare ancora di piu il sistema ad applicare le leggi gia in vigore riguardanti le
cure domiciliari adeguate.

Stringere maggiori rapporti con il territorio per arrivare a piu famiglie con i bambini

disabili gravi.
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Sostieni le nostre attivita!

Il modo piu semplice e quello di donarci il tuo 5x1000 inserendo nella tua dichiarazione dei

redditi il nostro Codice Fiscale
91070580070

Puoi inviare la nostra pagina dedicata al 5x1000 ai tuoi amici e chiedere anche a loro

di sostenerci!

www.lacasadisabbia.org/5x1000

Bk

LA CASA
. DI SABBIA

DONA ILTUO 5X1000
PER | DIRITTI DELLE FAMIGLIE

CON | BAMBINI DISABILI

codice fiscale: 91070580070
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Dati dell’'associazione

Associazione La casa di sabbia Onlus
Fraz. Roisod 4d

11020 Gignod (Ao)

Codice Fiscale: 91070580070

Tel. 375563 29 39

E-mail info@lacasadisabbia.org

Sito internet; www.lacasadisabbia.org
PEC lacasadisabbia@pec.it

Pagina Facebook

Iscrizione Newsletter

Donazioni PayPal

Donazioni bancarie: 1T63T0335901600100000155600 (Banca Prossima S.p.A.- Per le

imprese sociali e per le comunita, il conto corrente € intestato a La casa di sabbia Onlus)
Redazione del Rapporto:

Agnieszka Stokowiecka

Mara Nicoli

Constantine Girod

Patrick Creux (parte finanziaria)

La presente relazione e stata approvata dall'Assemblea dei soci de La casa di sabbia il 12

aprile 2019, svoltasi a Gignod (Ao).
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Allegato 1

ENTRATE
Donazioni ¢/c
Donazioni Facebook
Donazioni Paypal
Quote associative

TOTALE ENTRATE

Avanzo di gestione 2018
Avanzo di gestione 2017
Totali avanzi

Saldo in Bitcoin su HelperBIt
#unpodivita
@giocoanchio

LA CASA
DI SABBIA

Rendiconto anno 2018

IMPORTI
21.217,22 €
4.785,87 €
5.219,20 €
90,00 €

31.312,29 €

22.501,72 €
3.826,89 €
26.328,61 €

0,3041
0,0947
0,2094

SPESE
Assistenza legale
Libri
Centri estivi
#unpodivita
Gioco anch'io
Favole dal mondo expat
Informazione e comunicazione
Spese bancarie
Spese generali
Trasferte
Beni durevoli

TOTALE SPESE

IMPORTI
144,00 €
160,03 €

4.254,60 €
2.634,00 €
169,46 €
96,38 €
536,46 €
389,20 €
248,23 €
103,22 €
74,99 €

8.810,57 €



