LEGA ITALIANA FIBROSI CISTICA LAZIO - COM.TO OFFICIUM ODV
Sede in PIAZZA S. ONOFRIO 4 - ROMA
Codice Fiscale 97096930587

Forma giuridica: Associazione riconosciuta
Numero di iscrizione al RUNTS: 97096930587
Codice/lettera attivita di interesse generale svolta: Lettere A —C —H
Attivita diverse secondarie: no

Relazione illustrativa delle raccolte pubbliche e campagne di sensibilizzazioni
esercizio 2022

L’Associazione OFFICIUM rappresenta circa 400 pazienti e loro familiari, sia residenti nella Regione Lazio che
provenienti da altre Regioni, soprattutto centro- meridionali e isole.

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

Informazioni generali sull’Ente

L’Ente non ha scopo di lucro e svolge, ai sensi dello statuto, le seguenti attivita di interesse generale:
— Lettera A interventi e servizi sociali
— Lettera C prestazioni socio sanitari
— Lettera H ricerca scientifica di particolare valenza sociale.
OFFICIUM persegue esclusivamente finalita di solidarieta nel campo dell'assistenza sociale e socio-sanitaria a favore di
soggetti affetti da Fibrosi Cistica, con I'apporto originale dell'attivita di volontariato prestata per suo tramite dai suoi
associati, in modo personale, spontaneo, gratuito.
OFFICIUM, nel proprio ambito territoriale, ha lo scopo di:
e assicurare, in accordo con LIFC Lazio ODV, la rappresentanza e la tutela degli interessi giuridici, morali ed
economici dei soggetti affetti da Fibrosi Cistica e delle loro famiglie in ogni ambito;
e promuovere |'assistenza 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 promuovere il miglioramento dei servizi pubblici atti ad assicurare una assistenza globale ai pazienti affetti da
Fibrosi Cistica;
e promuovere iniziative di informazione e sensibilizzazione sui problemi della Fibrosi Cistica ed in modo
particolare sulle possibilita diagnostiche, preventive, terapeutiche e riabilitative;
e promuovere indagini sulla diffusione e sulla tipologia della patologia e su ogni aspetto utile a combatterla;
e contribuire all'informazione ed alla formazione del personale medico e paramedico circa le possibilita
diagnostiche, terapeutiche ed assistenziali in Fibrosi Cistica;
e bandire borse di studio per la ricerca, organizzare convegni, seminari, corsi di formazione, comitati scientifici
anche in collaborazione con altre Organizzazioni di volontariato.
OFFICIUM svolge inoltre attivita di sensibilizzazione ed informazione del pubblico sui temi attinenti alle proprie
finalita.
OFFICIUM svolge, esclusivamente per scopo di autofinanziamento e senza fine di lucro, le attivita marginali previste
per le organizzazioni di volontariato.
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Sezione iscrizione al Registro Unico del Terzo settore e regime fiscale applicato

L’Ente & iscritto dal 2 dicembre 2022 al Registro Unico del Terzo Settore (RUNTS) presso il Ministero delle Politiche
Sociali in attuazione degli articoli 45 e seguenti del Codice del Terzo Settore nella sezione a) Organizzazioni di
volontariato.

L'Ente & una ODV di diritto ai sensi del Decreto legislativo n.460/97 art. 10 comma 8. Ha personalita giuridica iscritta
con determinazione dirigenziale n. G03220 del 24 marzo 2021, al n. 408 del Registro regionale delle persone giuridiche
private, ai sensi del decreto del Presidente della Repubblica 10 febbraio 2000, n. 516. Dal punto di vista fiscale & una
ODV ai sensi dell’art.32 del D.Lgs. n. 117/2017.

Informazioni sulla partecipazione degli associati alla vita dell’Ente

I numero di associati nel 2022 e 94. Tutti gli associati di OFFICIUM sono soci di LIFC Lazio ODV e di LIFC ODV.
La partecipazione dei soci alle attivita di OFFICIUM & organizzata tramite le seguenti strutture:

e Assemblea (almeno 1 volta I'anno) a cui partecipano tutti i soci.

e Assemblea di LIFC Lazio a cui partecipa una rappresentanza di OFFICIUM

e Direttivo (almeno 2 volte I'anno) a cui partecipano i 10 membri eletti dall’Assemblea

A) Entrate di cassa

Di seguito il dettaglio dei maggiori entrate derivanti dall’attivita dell’associazione, ai sensi delle indicazioni previste
dallo statuto.

QUOTE ASSOCIATIVE

Quote associative pari a 15€ a socio per 94 soci 1.410,00 €
DONAZIONI

Donazioni da privati 29.761,89 €
Donazioni in memoria di 2.480,00 €
Fondazione Terzo Pilastro - progetto organoidi 18.840,00 €
Enterprise - progetto ricerca microbiologica 5.000,00 €
Convention Froneri 526,00 €
ENTI PUBBLICI

Contributi statali 5 per mille 36.260,10 €
Regione Lazio - Bando LAZIOCREA 35.140,98 €
Donazione Banca d’lItalia 34.400,00 €

Le donazioni da privati sono liberi versamenti effettuate dai sostenitori senza riferimento ad un progetto specifico ma
a supporto delle attivita dell’associazione.

| versamenti “in memoria di” sono donazioni effettuate in ricordo di persone decedute su richiesta dei familiari.

La Fondazione Terzo Pilastro ha versato nel 2022 la prima parte della donazione finalizzata al finanziamento del
progetto di ricerca sugli organoidi (progetto realizzato in due anni).

L'azienda Enterprise ha effettuato una donazione finalizzata a sostenere il progetto di ricerca microbiologica sullo
pseudomonas.

La Froneri ha organizzato una raccolta fondi fra i suoi dipendenti, destinata all’associazione OFFICIUM, nell’ambito
della Convention annuale.

Il bando della Regione Lazio - LAZIOCREA ha riguardato un importante contributo all’attivita di assistenza domiciliare
svolta dall’associazione (infermiere, psicologo e fisioterapista a domicilio dei pazienti)
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PRINCIPALI CAMPAGNE E Uscite Entrate Saldo
MANIFESTAZIONI

Pasqua 6.173,74 € 12.882,00 € 6.708,26 €
Bomboniere solidali 1.017,84 € 4.510,00 € 3.492,16 €
Cena in ricordo di llenia Melis 10.001,12 € 24.013,00 € 14.011,88 €
Serata Auditorium Conciliazione 420,00 €
Manifestazione Fibropassi — Vasanello 1.810,00 €
Cena compleanno Marco D’Alesio 1.525,00 €
Teatro 7 1.416,00 € 2.576,00 € 1.160,00 €
Street Workout 500,56 € 720,00 € 219,44 €
Acting Itinerary 398,00 €
Torneo di Burraco 450,00 €
Serata LUX 3.085,00 €
Cena a Frosinone 4.230,00 €
Festa a Tecchiena di Alatri 29,00 € 2.840,00 € 2.811,00 €
Serata a Fregene “ll sogno del mare” 1.365,00 €
Vendita libro Sciamana 293,54 € 1.266,00 € 972,46 €
Cena di Natale al LUX 3.711,72 € 1.350,00 € 803,78 €

(+3.165,5€ versati nel 2023) | (compresi versamenti 2023)

Natale 9.327,17 € 28.102,00 € 18.774,83 €

Le campagne di Natale e Pasqua riguardano la raccolta di donazioni a fronte dell’offerta di prodotti. Le spese sono
relative all’acquisto di panettoni, pandori e presepi di cioccolata a Natale, colombe e uova a Pasqua. Le entrate sono le
donazioni ricevute a fronte dell’offerta di questi prodotti. Le offerte vengono raccolte tramite stand all’interno di

aziende e scuole, o con la consegna dei prodotti a casa delle persone che ne fanno richiesta.

Le bomboniere solidali vengono realizzate in occasione di matrimoni, battesimi, comunioni, cresime o lauree.
Prevedono una pergamena descrittiva ed eventuali confezioni di confetti. Le spese riguardano la stampa della
pergamena e il costo dei materiali per il confezionamento dei sacchetti. Il lavoro di confezionamento viene effettuato
gratuitamente dai volontari dell’Associazione. | ricavi sono le donazioni ricevute per le bomboniere solidali.

Nel corso dell’anno OFFICIUM organizza diverse manifestazioni sempre finalizzate alla raccolta di fondi. Nel 2022 le

principali sono state:

—  Fibropassi — passeggiata sportiva nei boschi nei dintorni di Vasanello (VT)
— Acting Itinerary - visita guidata con rappresentazione teatrale itinerante
— Street workout — attivita sportiva per le vie del centro storico di Roma (e stato pagato I'affitto delle cuffie e un

contributo per il trainer)

— Serata all’auditorium della Conciliazione — Forza Venite Gente (le entrate sono state offerte spontanee)
— Spettacolo teatrale al Teatro 7 (sono stati acquistati a prezzo ridotto alcuni biglietti, le entrate hanno
riguardato la cessione di questi biglietti e offerte spontanee)

— Cenainricordo di llenia Melis

— Cena compleanno Marco D’Alesio

— Aperitivo al LUX (interamente offerto dalla proprieta del locale)

— Aperitivo al Sogno del mare (interamente offerto dalla proprieta del locale)
— Cena organizzata a Frosinone dalla socia Stefania Fettuccia

— Festa a Tecchiena di Alatri organizzata dalla famiglia Bianchi

— Vendita del libro Sciamana di Liberata Delfini
— Cenadinatale al ristorante LUX di Ostia

Relazione illustrativa delle raccolte pubbliche e campagne di sensibilizzazioni 2022

Pagina 3




B) Uscite di cassa

Di seguito il dettaglio dei principali progetti finanziati dall’associazione, ai sensi delle indicazioni previste dallo statuto.

PROGETTI DI ASSISTENZA

“Il mio progetto” — inserimento lavorativo pazienti FC 751,12 €
Assistenza infermieristica ad accessi — Roma, Latina e Frosinone 2.067,14 €
Progetto Organoidi 34.711,00 €
Borse di ricerca - Ospedale Bambino Gesu 44.800,00 €
Telemedicina 13.200,00 €
Progetto microbiologia (psudomonas) 50.000,00 €
Acquisto presidi medico sanitari 34.291,92 €
Formazione medici (partecipazione corsi e convegni) 4.039,74 €
Sostegno economico alle famiglie indigenti 2.696,59 €
Servizio Civile Universale 977,68 €

DETTAGLIO BORSE DI RICERCA BAMBINO GESU’

Psicologa per progetto organoidi 19.800,00 €
Psicologo progetto supporto psico-educazionale 1.800,00 €
Fisioterapista domiciliare 13.200,00 €
Progetto microbiologia 10.000,00 €

“Il mio progetto” & una iniziativa che I’Associazione porta avanti gia da qualche anno, finalizzata a supportare la
formazione dei pazienti e quindi un possibile inserimento lavorativo. | pazienti devono presentare un progetto e
richiedere il contributo dell’Associazione per la formazione specifica. Nel 2022 sono state sostenute le spese per corsi
di formazione di 2 pazienti: un corso per operatore socio sanitario e un corso di Barman.
Uno dei progetti storici dell’Associazione OFFICIUM é la continuita delle cure dei pazienti con Fibrosi Cistica. Questo
progetto prevede:

— una borsa di ricerca per un fisioterapista che supporta la fisioterapia a domicilio del paziente;

— una borsa di ricerca per una psicologa che supporta a domicilio i genitori che ricevono una nuova diagnosi per

il proprio figlio;
— pagamento ad accessi di un infermiere per ie terapie dei pazienti residenti a Frosinone, Latina o in zone di
Roma al di fuori del raccordo anulare.

Le altre borse di ricerca finanziate in collaborazione con 'Ospedale Bambino Gesu hanno riguardato:

— uno psicologo impegnato nel progetto organoidi

— una biologa per i progetti di ricerca del laboratorio di microbiologia.
OFFICIUM supporta 'acquisto di apparecchiature per il trattamento dei pazienti con Fibrosi Cistica. Nel 2022 sono
state effettuate donazioni all’ospedale per I'acquisto di un sistema di teleriabilitazione (progetto telemedicina) e delle
spirette per I'effettuazione della spirometria in day hospital.
Inoltre, I'associazione ha finanziato la sostituzione di tutte le poltrone letto per i genitori nel reparto di degenza.
OFFICIUM sostiene la formazione continua del personale sanitario, contribuendo alla partecipazione a corsi e
congressi sia nazionali che internazionali. Nel 2022 ha finanziato la partecipazione di un fisioterapista e di una biologa
al congresso Italiano di Fibrosi Cistica e di uno psicologo ed un infermiere al congresso europeo di Fibrosi Cistica.
Infine, I'associazione interviene a sostegno delle famiglie indigenti, sostenendo, in particolare per le famiglie
provenienti da fuori Roma, le spese di trasporto per recarsi in ospedale. OFFICIUM contribuisce anche alle spese di
alloggio di pazienti che nel peri pre e post trapianto devono restare a Roma in prossimita dell’Ospedale.
Il presidente E

-~ - . .
Riccardo Bigioni LE 'IM!LNA xg CISTICA
LAZIO COMITATO OFFICIUM ONLUS

S. Onofrio, 4 - 00165 Roma
C.F. 97096030587
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