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RELAZIONE DI MISSIONE 2019
Presentazione dell’ Associazione

La Lega Italiana Fibrosi Cistica LAZIO O.D.V. (di seguito LIFC Lazio - ODV) é I’ Associazione che nel
Lazio si occupa della tutela dei soggetti affetti da fibrosi cistica e dei loro familiari.

Costituita nel 1975 é una associazione di volontariato che si configura quale Ente del Terzo Settore (ETS) ai
sensi degli articoli 4 e seguenti del Decreto Legislativo n. 117 del 2017 nonché dei principi generali
dell’ordinamento giuridico.

Essa aderisce a "LEGA ITALIANA FIBROSI CISTICA - ODV" (LIFC - ODV), della quale ¢ stata uno dei
soci fondatori e di cui esprime il livello regionale del Lazio, e recepisce le norme dello Statuto Nazionale.
LIFC Lazio ODV supporta le spese di LIFC ODV per la realizzazione di programmi svolti in ambito
nazionale.

La LIFC Lazio ODV, pur facendo parte della LIFC - ODV conserva la propria autonomia giuridica,
decisionale, operativa e patrimoniale come indicato anche nello Statuto della LIFC- ODV.

LIFC Lazio rappresenta sul territorio 3000 persone toccate da vicino dalla malattia (700 pazienti e loro
familiari) ed e costituita da amici e simpatizzanti sensibili al sociale che si coinvolgono investendo le
proprie energie affettive, le proprie capacita, il proprio tempo e spesso le proprie risorse sui medesimi
obiettivi comuni.

A tale numero si aggiungono i ragazzi trapiantati e/o in attesa di trapianto provenienti da altre regioni
soprattutto Centro - Meridionali.

In particolare LIFC Lazio ODV si configura come rete integrata di persone, valori e luoghi di cittadinanza
attiva per la lotta contro la fibrosi cistica in conformita alle finalita previste nella L. 548/93 “Disposizioni
per la prevenzione e la cura della fibrosi cistica”

Scheda di presentazione

Ragione Sociale: Lega Italiana Fibrosi Cistica Lazio ODV

Presidente Mattia Silvana in Colombi

Sede Legale Viale Regina Margherita 306 Roma

Iscrizione Registro Sezione Servizi Sociali del Registro delle Organizzazioni di Volontariato della

Regione Lazio ai sensi della L. R. n. 29 del 28/06/1993, deliberazione n. 43 del 9 marzo 2000

Posizione Tributaria ODV di diritto ai sensi del Decreto Legislativo n. 460/97-art. 10 comma 8

Telefono 06/45677165

Fax 06/45665259

Sito web www.fibrosicisticalazio.it

e-mail info@fibrosicisticalazio.it
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Mission

e L'Associazione persegue esclusivamente finalita di solidarieta nel campo dell'assistenza sociale e
socio-sanitaria a favore di soggetti affetti da Fibrosi Cistica, e ne assicura la rappresentanza e la
tutela degli interessi giuridici, morali ed economici in ogni ambito.

e Promuove l'assistenza e il miglioramento dei servizi pubblici atti ad assicurare un’assistenza globale
alle persone affette da Fibrosi Cistica nonché l'istruzione e I'educazione delle dette persone e delle
loro famiglie in relazione a detta patologia erogando a tal fine appositi servizi informativi.

e Sostiene e favorisce la ricerca scientifica come base imprescindibile alla lotta contro la Fibrosi
Cistica in aderenza alle strategie e alle iniziative della LIFC;

e Contribuisce alla realizzazione dei fini della LIFC e favorisce la formazione di movimenti di
aggregazione territoriale aventi per finalita la lotta contro la Fibrosi Cistica;

Convocazione per I’approvazione del bilancio di esercizio al 31.12.2019

La convocazione dell’Assemblea dei Soci per I’approvazione del bilancio di esercizio al 31.12.2019 e
fissata a Roma per il giorno 16 ottobre 2020 secondo quanto previsto dall’art. 35 DPCM n.18/2020 —
Decreto Cura Italia convertito in L.27-2020 (in vigore lo stato di emergenza relativo al rischio sanitario da
Covid-19)

CONTO ECONOMICO

L’attivita dell’anno 2019 é stata esclusivamente di natura istituzionale, perseguendo finalita di solidarieta
sociale per il miglioramento delle condizioni di vita delle persone affette da fibrosi cistica.

RICAVI
La voce accoglie i proventi derivanti dall’attivita dell’associazione ai sensi delle indicazioni previste dallo

statuto.
Di seguito I’esame di alcune delle voci di conto economico maggiormente significative:

» QUOTE ASSOCIATIVE
Le guote associative ammontano a € 1.020,00 pari a n. 68 Soci ciascuno dei quali ha versato la quota
associativa annuale di € 15,00. Il numero dei Soci nel 2019 é diminuito di 3 unita rispetto ai soci del 2018.
In base allo Statuto un socio della LIFC Lazio e automaticamente Socio della LIFC e i soci del Comitato
Territoriale Officium sono soci di LIFC Lazio.

» CONTRIBUTI DA PRIVATI
| contributi da privati ammontano a € 85.232,86 (con un incremento del 152% rispetto all’anno 2018) e
provengono da aziende e privati, che hanno voluto contribuire in modo tangibile alle nostre attivita. Si
possono cosi dettagliare:
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donazioni da aziende (Unicredit Spa — progetto “II mio dono”, Vertex etc.) 60.940,76
donazioni da privati 17.392,10
donazioni “in memoria di...” 6.900,00

» CAMPAGNE E MANIFESTAZIONI comprendono:

e Manifestazioni Rose
Per la manifestazione delle Rose sono state acquistate n. 6.113 piantine. | proventi derivanti dalla
manifestazione delle rose ammontano a complessivi € 58.131,20 con una diminuzione di € 13.839,80
rispetto allo scorso anno (-19,23%). Questa € una manifestazione che 1’ Associazione organizza dal 1991 e
ha visto il numero delle roselline distribuite diminuire di 1.337 piante rispetto al 2018. La manifestazione é
una delle principali voci di ricavo per LIFC Lazio

e Bomboniere Solidali
Sotto questa voce di € 2.161,00 ci sono le offerte relative ai biglietti augurali e bomboniere solidali
(matrimonio, battesimo, comunione ecc.). L’importo ha avuto un incremento del 36,64 % rispetto allo
SCOrso anno.

e Manifestazione Lotteria
| proventi derivanti dalla vendita dei biglietti della lotteria ammonta a € 39.680,00 con un decremento di €
6.380,00 rispetto alla lotteria 2018 pari al 13,85%.
| biglietti venduti nella lotteria 2019 sono stati nr. 15.941 con un incasso di € 39.852,50; I’importo minore
messo a bilancio (-172,50) dipende dal fatto che parte degli importi relativi alla lotteria estratta il 13 gennaio
2019 (la vendita e iniziata alla fine dell’anno 2018), sono stati incassati e versati in banca entro la fine di
dicembre 2018.
L’organizzazione della Lotteria rimane una delle manifestazioni tra le principali fonti di ricavo.

e Manifestazioni Ciclamini
Con questa manifestazione la LIFC Lazio contribuisce insieme alla LIFC al finanziamento di un progetto di
Ricerca selezionato dalla Fondazione per la Ricerca FC ancora da individuare.
La LIFC Lazio ha donato € 8.308,44 alla LIFC ma destinati alla FFC per contribuire al finanziamento della
ricerca (bonifico dell’ 11.2.2019 di € 4.740,00 relativo alla campagna 2018 e bonifico del 30.12.19 di €
3.568,44 relativo alla campagna 2019).

e Manifestazioni Varie
Sotto la voce “manifestazioni varie” compaiono donazioni ricevute per varie manifestazioni che
globalmente hanno portato un’entrata di € 8.483,00 che possiamo cosi riassumere:
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Proiezione presso Cinema di Bracciano 630,00
Da Mancini F. 300,00
Manifestazione “Vieni a conoscere Martino” presso Banca d’Italia - Frascati 1.620,00
Manifestazione “Fiera Millenaria dell’ Assunta”- Paladino G. 3.057,00
Evento “Emozioni” a Sonnino fraz. Capocroce - Bono M. 600,00
Evento a Sonnino 261,00
Manifestazione Rocca Priora 300,00
Manifestazione Sora — Capitani S. 105,00
Manifestazione “Natale di Arte e Solidarieta” - Sgrulletti M. 760,00
Manifestazione “Fit for Life” - Mancini F. 850,00

e Manifestazione “Regala un gesto d’Amore...Gusta la Solidarieta”
L’importo raccolto ammonta a € 7.600,00 ed e relativo alla raccolta fondi con la distribuzione di kit di pasta
artigianale prodotta dalla ditta L’ Artigiano di Gamberoni. Per questa manifestazione non ci sono stati costi a
carico dell’ Associazione.

e Manifestazione “Amici Sempre Osteria Nuova”
L’importo di € 8.850,00 equivale alla raccolta in occasione del tradizionale pranzo natalizio organizzato
dall’ Associazione “Amici Sempre Osteria Nuova”. L’importo donato con la manifestazione ha subito un
decremento rispetto all’esercizio precedente di € 1.810 (-16,98%).

e Un passo in piu
L’importo di € 6.527,00 e relativo alla campagna “un passo in piu” della LIFC ricavato dalla distribuzione
di Panettoni e Pandori LIFC nel periodo natalizio e dalla distribuzione delle Colombe LIFC nel periodo
pasquale. Trattandosi di manifestazione che si svolge in due periodi dell’anno, di cui uno a cavallo delle
festivita natalizie, le registrazioni contabili sono cumulative per i versamenti relativi a due esercizi
finanziari, poiché molte registrazioni vengono accreditate nell’esercizio 2020.

e Uova pasquali
L importo di € 25.594,00 e relativo alla distribuzione di uova pasquali. Questa manifestazione ha avuto un
forte incremento rispetto allo scorso anno (+113,84%)
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e Martino e gadget vari: € 1.138,00

L’importo di € 962,00 e relativo alla distribuzione della mascotte Martino nelle varie manifestazioni; i

gadget vari hanno dato un introito di € 176,00.

e Vini solidali

L’importo di € 878,00 ha determinato un incremento del 35,29%

e Manifestazione “Il Respiro della Musica”

L’importo di € 10.148,71 donato nel 2019. Il concerto si e svolto presso I’ Auditorium Parco della Musica, in
data 2 dicembre 2018e parte dei proventi (€ 4.540,00) sono stati contabilizzati nel bilancio 2018.

e Manifestazioni natalizie: € 3.232,00

» CONTRIBUTO STATALE 5 PER MILLE

Sotto questa voce compare il contributo statale 5 per mille sull’Irpef percepito il 06-08-2019, anno
finanziario 2017 (dichiarazione dei redditi 2016) pari a € 177.275,05 con 3932 scelte con un incremento del
41,30% pari a € 51.813,88 rispetto al contributo 5 per mille dell’anno precedente pur avendo un aumento di

sole 32 preferenze espresse rispetto all’anno precedente.

> PROVENTI STRAORDINARI : € 190,25
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COSTI

» FINANZIAMENTO DELLA RICERCA
Nel 2017 é stato espletato il concorso per un posto da ricercatore di tipo A (convenzione con 1’Universita
“Sapienza” di Roma) che lavora presso il Centro Regionale Fibrosi Cistica dell’Azienda Policlinico
UMBERTO I di Roma (CRR FC), gia finanziato nel 2016. Pertanto il ricercatore vincitore ha preso servizio
ad anno 2017 iniziato e sara finanziato da un contributo dell’associazione anche negli anni 2018 e 20109.
Nell’anno 2019 il finanziamento per la ricerca € ammontato a € 72.406,90, cosi ripartiti:

Contributo al progetto di microbiologia e partecipazione a congressi 3.627,98
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Finanziamento posto ricercatore tipo A - Terza Annualita (D. Savi) 51.296,48
Finanziamento Progetti Vari (D. Nico) 9.174,00
Finanziamento progetti di ricerca per FFC (anno 2018-anno 2019) 8.308,44

» FINANZIAMENTO DELL’ASSISTENZA

| progetti realizzati hanno previsto interventi volti sia a colmare carenze organizzative che a fornire una
migliore assistenza, ed hanno avuto una ricaduta positiva sul CRR FC. Il finanziamento di progetti di

assistenza per il miglioramento della qualita delle cure ammonta a € 84.342,51, cosi ripartiti:

e Spese per il CRR FC: € 27.266,27
Le spese piu rilevanti sono:
- Decathlon € 349,90
- Acquisto di un ecografo per € 26.840,00

e Progetto di Assistenza Domiciliare: € 7.463,05
(costo € 6.528,80 per prestazioni e € 934,25 per “esercizio automezzi’)

Svolto in collaborazione tra il CRR FC, che mette a disposizione 1 medico e 1 Assistente Sociale e
1’ Associazione che mette a disposizione 1 fisioterapista e 1 autovettura e sostiene le spese di gestione.

e Contributi a pazienti per € 17.657,71:
Le spese piu rilevanti sono:
- Supporto a una famiglia in grave disagio economico

- Supporto economico per n.2 pazienti che hanno scelto di fare il trapianto di polmoni a Milano

(sanificazione casa e auto, agenzia immobiliare, utenze, ecc.)
- Acquisto di un tutore per un paziente trapiantato a Roma, oltre un aiuto economico
- Pagamento canone asilo nido per 1 famiglia
- Riqualificazione di un appartamento per una famiglia in condizioni di disagio

e Rimborso spese progetti clinici: € 2.930,48 (partecipazione congressi etc.)

e Costi Segreteria presso il CRR FC: € 28.025,00

La LIFC Lazio mette a disposizione presso il CRR FC una dipendente che accoglie i malati e svolge attivita

di segretariato sociale dal lunedi al venerdi secondo il seguente orario:
- lunedi, mercoledi, venerdi: dalle 9,00 alle 14,00
- martedi e giovedi: dalle 9,00 alle 17,00

Le spese per I’assistenza Si possono riassumere nella tabella seguente:

Spese CRR FC 27.266,27
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Assistenza Domiciliare (E. Tiberi) 6.528,80
Esercizio automezzi Assistenza Domiciliare 934,25
Contributi a pazienti 17.657,71
Rimborso spese progetti clinici 2.930,48
Campagna Nazionale LIFC 1.000,00
Costi personale dipendente (G. Coletti) 28.025,00

» SPESE INFORMAZIONE: € 11.742,98

Le spese sostenute per I’informazione sulla patologia, la stampa e la distribuzione di materiale informativo e

la pubblicazione di notizie su riviste sono cosi ripartite:

Depliants e materiale informativo

7.900,61

Spese postali per campagne di informazione e sensibilizzazione 3.842,37

» STRUTTURA E SVILUPPO ASSOCIATIVO

Sotto questa voce compare 1’avviamento del servizio civile per € 610,00

» CONTRIBUTI ASSOCIATIVI

I contributi versati alla LIFC Onlus quali contributi associativi e di partecipazione sociale sono costituiti
dalle quote sociali e dal 5% delle entrate della LIFC Lazio fatte salve le quote gia versate per progetti

finalizzati ed ammonta a € 17.370,55

» COSTI PER MANIFESTAZIONI, CAMPAGNE, SHOP SOLIDALE: € 59.656,16

| costi sostenuti per la realizzazione delle manifestazioni ( € 47.736,64) sono elencati di seguito:

Lotteria di Beneficenza 2.340,02
Manifestazione rose 26.824,77
Amici Sempre Osteria Nuova 1.760,39
Un ciclamino per la ricerca 2.150,06
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Manifestazioni varie
(spese per: buste plastica, palloncini, tovaglie carta, materiale vario per la preparazione di

confezioni natalizie, locandine varie per manifestazioni etc.) 3.329,39
Campagna di Natale “Un passo in piu” 349,98
Vini solidali 1.429,85
Uova e prodotti pasquali 9.552,18

e costi per le campagne

| costi sostenuti per la realizzazione delle campagne nazionali, pari a € 7.805,84 sono elencati di seguito:

Acquisto peluche mascotte Martino 665,00
Manifestazione “Un passo in piu” (panettoni, pandoro, babbi natale cioccolato) 7.140,84
» costi shop solidale
| costi sostenuti per lo shop solidare ammontano a € 4.113,68 e sono elencati di seguito:
Materiale per bomboniere e cartoline solidali 2.235,25
Acquisto gadget vari 1.878,43

AN

» COSTI DI GESTIONE

I costi fissi per le attivita di supporto a quelle istituzionali, pari a € 93.928,85 sono di seguito elencati:

Prestazioni lavoro autonomo (comprensive di consulenze amministrativo-fiscali, legali e

varie) 12.094,98
Costi personale dipendente (Pugliese F.: competenze + anticipo TFR) 34.254,51
Costi per utenze (spese telefoni fissi e mobili, energia elettrica, riscaldamento, pulizia

sede) 4.501,02
Locazione e canoni (affitto sede LIFC Lazio, spese manutenzione sede) 20.738,80
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Spese di rappresentanza 347,68
Spese amministrative e generali (spese postali, cancelleria, toner, assicurazione per n. 20

volontari, spese amministrative e generali varie)- pubblicita e inserzioni 7.862,76
Oneri Diversi di Gestione (TASI, IRAP, Tassa Rifiuti, altri costi di esercizio) 4.714,54
Oneri finanziari verso banche e bancoposta 1.008,68
Rimborsi spese e costi riunioni (partecipazione assemblee LIFC, costi Consiglio

Direttivo, costi assemblee/congressi Lazio, attivita presidente Lazio) 7.859,90
Oneri straordinari 118,68
Ammortamenti 228,76
Acquisto di beni 198,54

Le spese totali di gestione agglomerate per aree di intervento sono riassunte in:

RICERCA 72.406,90
ASSISTENZA 84.342,51
INFORMAZIONE 11.742,98
STRUTTURA E SVILUPPO ASSOCIATIVO 610,00
CONTRIBUTI ASSOCIATIVI 17.710,55
COSTI MANIFESTAZIONI - CAMPAGNE - SHOP SOLIDALE 59.656,16
COSTI DI GESTIONE 93.928,85
I costi totali del conto economico al 31.12.2019 ammontano a € 340.397,95

Da quanto esposto si evince che le totali spese di mission ammontano a € 186.812,94

Lega Italiana Fibrosi Cistica LAZIO ODV

Sede: Viale Regina Margherita, 306 - 00198 Roma

Tel. 06.45677165 - Fax 06.45665259

Cod. Fisc. 96102570585

Web: www.fibrosicisticalazio.it - mail: segreteria@fibrosicisticalazio.it
Per donazioni:

C/C bancario: IBAN: IT25L 02008 05027 000400444814 10
C/C postale nr. : 70183009

Centro di Riferimento Fibrosi Cistica Regione Lazio
Clinica Pediatrica - Universita “Sapienza” di Roma
Azienda Ospedaliero-Universitaria Policlinico UMBERTO I
00161 Roma - Viale Regina Elena, 324

Tel. 06.49979295 - Fax 06.49979291



’ Lega Italiana
' Fibrosi Cistica
&
COSTI 2019

CONTRIBUTI ASSOCIATIVI
4%

COSTI DI GESTIONE
21%

SVILUPPO ASSOCIATIVO
0%

Il bilancio dell’esercizio chiuso il 31.12.2019 é stato redatto in applicazione alle normative vigenti per la
predisposizione degli schemi di bilancio delle organizzazioni non profit e presenta un saldo gestionale
positivo di € 103.128,12. La disponibilita di cassa e I’utile di esercizio sono stati previsti in previsione
dell’investimento che dovra affrontare 1’associazione per la ristrutturazione del reparto adulti FC. La
ristrutturazione di cui si doveva fare carico 1’associazione al momento non € ancora definita nei tempi e nei
modi (I’accantonamento delle somme raccolte per tale finalita ammonta a € 180.266,82).
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Il bilancio corrisponde alla risultanza delle scritture contabili regolarmente tenute ed é redatto nel rispetto
del principio della chiarezza e con I’obiettivo di rappresentare in modo veritiero e corretto la situazione
patrimoniale e finanziaria dell’associazione ed il risultato gestionale dell’esercizio.

E’ stato sottoposto a regolare revisione contabile da parte del Revisore dei Conti (nota allegata).

La presente relazione di missione illustra ed integra le informazioni contenute nello stato patrimoniale e nel
rendiconto della gestione e costituisce parte integrante del bilancio.

Nella redazione del bilancio d’esercizio Sono stati osservati i seguenti principi generali:
- si e tenuto conto dei proventi e degli oneri sostenuti nell’esercizio 2019 (competenza economica),
indipendentemente dall’esercizio di riferimento;
- non vi sono elementi eterogenei ricompresi nelle singole voci;

Numero di dipendenti
Al 31.12.2019 risultano in forza alla LIFC Lazio due dipendenti assunti a tempo indeterminato, con
contratto part-time uno al 75% e 1’altro al 90%.

Criteri applicati nella valutazione dei valori di bilancio e principi contabili
La valutazione delle voci di bilancio é stata fatta ispirandosi a criteri generali di prudenza e competenza
nella prospettiva della continuita dell’attivita.

Disponibilita liquide
Sono indicate al loro valore nominale ed ammontano a € 497.746,72, sono cosi ripartite (al 31-12-2019):

Cassa Contanti 733,01
UnipolBanca 22.923,80
UniCredit — conto corrente ordinario 379.517,49
UniCredit - conto corrente destinato al progetto “Il mio dono” 10.000,00
C/C postale 84.572,42

Il Presidente Mattia Colombi
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