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Cari amici, soci, e volontari ALR

Alla luce del periodo storico senza eguali che stiamo vivendo e che vede
I'emergenza sanitaria generale accompagnarsi ad un’emergenza sociale ed
economica, ci rendiamo conto di quanto il nostro impegno associativo e
solidale possa umanamente contribuire ad alleggerire tante situazioni di

sofferenza.

Sofferenze che, nella nostra realta, riguardano tante piccole e giovani vite
con malattie pediatriche gravi come il cancro infantile.

Ognuno di noi, socio, sostenitore o volontario, ha operato per un
miglioramento delle loro condizioni di cura, sollevando tanti genitori da
ulteriori preoccupazioni legate al disagio economico, aiutando medici e

ricerca.

Il 2019 rappresenta il sesto anno di attivita, intensissima, di ALR ONLUS, e
siamo felici e orgogliosi di ritrovarci tutti insieme (anche se in tempi diversi

come da DCPM) per rendicontarvi i risultati brillanti di questo grande

appassionato e immenso lavoro di Squadra!

Analizzeremo adesso gli indici e i risultati ottenuti durante il nostro sesto
anno di attivita associativa.

RACCOLTA FONDI

Raccolta Fondi 2019 2018 2017 2016 2015 2014 Totale

TESSERAMENTI 8.430,00 7.640,00 7.210,00 8.020,00 4.480,00 4.165,00 39.945,00
EROGAZIONI LIBERALI 12.633,00 12.890,61 10.610,12 26.834,45 | 35.524,03 22.904,10 121.396,31
EVENTI 24.842,00 | 21.620,00 | 30.646,45 17.060,50 11.017,58 13.945,00 119.131,53
Colazioni Solidali e varie 1.493,17 2.869,73 6.035,48 10.398,38
LABORATORIO SOLIDALE | 9.935,50 10.174,25 9.405,50 8.037,00 7.651,32 4.251,00 49.454,57
5 per 1000 11.514,40 17.302,27 28.816,67
Totale Raccolta 68.848,07 | 72.496,86 | 63.907,55 | 59.951,95 | 58.672,93 45.265,10 369.142,46
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Come evidenziabile dalla tabella esplicativa riportata sopra, si nota come i
tesseramenti abbiano registrato un incremento positivo rispetto agli anni

precedenti, e le erogazioni liberali e il laboratorio solidale siano rimasti piu
o meno stabili. Il totale della raccolta fondi per 'anno del 2019 ammonta a

68.848,07 euro.

Raccolta Fondi 2019

TESSERAMENTI 8.430,00 12,24%
EROGAZIONI LIBERALI 12.633,00 18,35%
EVENTI 24.842,00 36,08%
Colazioni Solidali e varie 1.493,17 2,17%
LABORATORIO SOLIDALE 9.935,50 14,43%
5 per 1000 11.514,40 16,72%
Totale Raccolta 68.848,07 100,00%

Analizzando piu da vicino quelli che sono i dati relativi a ciascuna sezione
della raccolta fondi 2019, si evince come la sezione “Eventi” sia la piu
rappresentativa, avendo apportato ben il 36,08% del totale del 2019.

Raccolta Fondi raccolta costi Netto
TESSERAMENTI 8.430,00 98,97 8.331,03
EROGAZIONI LIBERALI 12.633,00 11,88| 12.621,12
EVENTI 24.842,00 10.853,78| 13.988,22
Colazioni Solidali 1.493,17 275,80 1.217,37
LABORATORIO SOLIDALE 9.935,50 3.149,19| 6.786,31
5 per 1000 11.514,40 11.514,40
Totale Raccolta 68.848,07 14.389,62 | 54.458,45

Lo schema riportato sopra indica invece la raccolta fondi al netto dei costi,
con le percentuali in lordo e in netto.
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ALR MODENA

Raccolta Fondi ALR Modena raccolta costi netto
Eventi ALR Modena 5.815,00 2.882,98 2.932,02
Erogazioni Liberali Modena 1.000,00 - 1.000,00
Tesseramenti Modena 1.020,00 - 1.020,00
Totale ALR Modena| 7.835,00 2.882,98 4.952,02

Per quanto concerne le attivita svolte dalla nostra sezione distaccata (ALR
Modena), i risultati raggiunti rappresentano I'impegno dello staff di
volontari modenesi che nonostante la distanza hanno deciso di aiutarci a
raggiungere il nostro obiettivo di aiutare le famiglie del sud Italia costrette
a fare i conti con la malattia oncologica. Il totale relativo all’lanno 2019
dimostra come sotto la guida della nostra referente della sezione Modena,
Laura Maggiore, la raccolta fondi abbia subito un lieve incremento rispetto
agli anni precedenti.

TESSERAMENTI

Descrivere i dati relativi alla sezione tesseramenti ci riempie di orgoglio.
Nonostante la quota di associazione sia infatti rimasta invariata nel tempo
(con quota associativa di 20 euro per soci ordinari e 10 euro per soci
young) il 2019 ha riportato un incremento non indifferente nei
tesseramenti, che ci hanno permesso di raccogliere 8.430 euro.

Tesseramenti €/cd 2019 Totale
Ordinari 20,00 387 7.740,00
YOUNG 10,00 69 690,00
Volontari - 46

Totale 502 8.430,00

EROGAZIONI LIBERALI

Anche nel corso del 2019 le erogazioni liberali hanno rappresentato
un’importante fetta della nostra raccolta fondi, e la generosita di quanti
hanno scelto di donare alla nostra Associazione si & tradotta in un introito
totale di 12.633 euro, ben il 18,35% della raccolta fondi totale.
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EVENTI

titolo entrate uscite saldo sponsor
Una Maschera per un Sorriso 1.235,00 119,67 1.115,33 -
Ci divertiamo a Cena 2.407,00 372,48 2.034,52 450,00
Festa della Solidarieta 2.105,00 - 2.105,00 -
Magico Autunno 1.930,00 806,67 1.123,33 -
Natale in casa Maggio 1.700,00 - 1.700,00 -
Motoraduno Squinzano 310,00 - 310,00 -
Music for Life 6.820,00 | 5.349,82 1.470,18 | 1.500,00
Totale Lecce 16.507,00 | 6.648,64 9.858,36 | 1.950,00
A Cena con Mauro Bergamini | 1.770,00 - 1.770,00 -
Rock for Life 3.355,00 | 1.753,36 1.601,64 500,00
Alessandro Bianchi 2.080,00 | 1.129,62 950,38 500,00
Mercatini di Natale 380,00 - 380,00 -
Totale Modena 5.815,00 | 2.882,98 2.932,02 | 1.000,00
Totale 22.322,00| 9.531,62 | 12.790,38 | 2.950,00

Gli eventi, cosi per come sono pensati, rappresentano ancora la nostra
promozione piu grande, poiché coinvolgono sempre un pubblico diverso a
seconda del tema della serata, che pud essere musica, teatro o cabaret.

L'evento annuale al Teatro Apollo e senza dubbio il piu prestigioso tra gli
eventi ma anche il piu impegnativo: |la sua realizzazione infatti richiede
risorse economiche che devono essere ricercate tra i vari Charity Partner,
e I'impiego di tante figure professionali a cui si chiede di donare il proprio
impegno alla causa. Un grande lavoro portato avanti da ogni referente e
volontario di ALR Onlus che, attraverso la promozione, lo sbigliettamento e
la partecipazione alla complessa organizzazione, rende possibile il successo
della serata.
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Successo che quest'anno ha avuto il titolo di MUSIC FOR LIFE - Serata
organizzata per un nuovo progetto: Una Stanza della Musica per la vita,
per curare e sostenere in ospedale durante la malattia giovani guerrieri
che lottano ogni giorno per ritornare alla vita di tutti giorni.

"La stanza della musica per la vita, sara allestita con strumenti musicali
dove i nostri eroi potranno seguire lezioni di musica tenute da docenti e
musicisti qualificati, sara un luogo straordinario, colorato, dove poter
cullare attraverso la musica i sogni e il desiderio di ritornare alla vita
normale, fatta di gioie quotidiane e non piu di degenze in ospedale, di
medici e infermieri. "

Il progetto e stato " adottato" dai giovani musicisti di OrchestrAcademy
AYSO - Apulian Youth Symphony Orchestra diretti dal maestro
Massimiliano Canana, un concerto che ha visto la partecipazione del
compositore internazionale Jose Elizondo, e gli allievi della scuola di teatro
"Spazio Teatro - Centro di Arte drammatica" di Rosangela Giurgola. Giovani
talenti che hanno messo a disposizione la loro bravura e il loro cuore per la
nostra causal

Music for Life & stata una serata all'insegna della musica e dell'arte, ma
soprattutto all'insegna dell'emozione, come I'omaggio in apertura della
serata a Lorenzo, il balletto di pizzica accompagnato dal tamburello
suonato da un piccolo guerriero che ha vinto la sua battaglia, e la
rappresentazione di Star Wars tra il pubblico, dedicata a tutti i
guerrieri...con le spade illuminate come simbolo della forza e della lotta al
nemico.

Due ore di pura meraviglia, una serata di beneficenza che ha portato quasi
settemila euro di incasso nonostante il costo volutamente ridotto del
biglietto, dieci euro a fronte dei venti degli altri spettacoli, per consentire
maggiore partecipazione proprio dei piu giovani.

Gli eventi, come si e gia detto, sono importanti non solo per la raccolta
fondi, ma anche per la possibilita che ci viene data di poter conoscere e
magari intrattenerci con i nostri generosi sostenitori. Per questo non sono
meno importanti gli eventi come cene, party, cabaret e spettacoli riservati
ad un minor numero di persone.
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I 2019 ha visto impegnati tanti volontari ALR in iniziative che hanno
portato una buona e importantissima fetta della raccolta fondi:

ALR Lecce
e Una Maschera per un Sorriso
e Cidivertiamo a cena
e Festa della solidarieta
e Magico Autunno
e Motoraduno Squinzano
e Natale in casa Maggio
e Music for Life

ALR Modena
e A cena con Mauro Bergamini
e Rock for Life
e ALESSANDRO Bianchi
e Mercatini di Natale a Marano

Ad ognuno dei volontari che si sono prodigati nella non facile
organizzazione di ogni evento/iniziativa solidale va il nostro piu grande
grazie per I'impegno, la partecipazione e lo slancio con cui hanno portato
avanti serate cosi importanti per i nostri progetti!

COLAZIONI SOLIDALI

Le colazioni solidali rappresentano non solo una modalita di raccolta fondi,
ma anche 'opportunita di sensibilizzare bambini e ragazzi nei confronti del
tema della malattia oncologica e della solidarieta nei confronti dei
coetanei.

LABORATORIO SOLIDALE

Altra fonte importante per la nostra raccolta fondi e il laboratorio solidale,
che si occupa prevalentemente di bomboniere e confettate solidali, per chi
sceglie il supporto alla nostra ONLUS in maniera piu personale, per le
grandi occasioni.
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LA NOSTRA MISSIONE

Progetti 2019 2018 2017 2016 2015 2014 TOTALE
In Cura Lontani da Casa 26.93529| 19.567,27 | 13.082,71 8.119,00 | 13.863,29 | 4.452,93| 86.020,49
Operazione Sorriso 10.936,88 3.407,65 9.692,89 9.815,70 | 7.234,01| 5.396,05| 46.483,18
Un Fiore da ALR 1.800,00 1.900,00 2.800,00 1.070,00 650,00  900,00| 9.120,00
ONCOREUM 8.363,80 5.814,00 1.048,00 2.587,00 | 9.500,00| 2.500,00| 29.812,80
Potenziamento Medico Scientifico 5.135,00 8.000,00 12.000,00 | 9.579,00| 1.849,90| 36.563,90
VARI 7.833,69 7.833,69
Totale 48.035,97 | 43.657,61| 34.623,60| 33.591,70 | 40.826,30 | 15.098,88 | 215.834,06

Progetti 2019

In Cura Lontani da Casa 26.935,29 56,07%

Operazione Sorriso 10.936,88 22,77%

Un Fiore da ALR 1.800,00 3,75%

ONCOREUM 8.363,80 17,41%

Totale 48.035,97 100,00%

| PROGETTI

| progetti che scegliamo di portare avanti sono il cuore e I'anima della

nostra mission. Concepiti con il fine ultimo di aiutare a 360° bambini e

famiglie che affrontano la malattia, curandoci di sostenere 'aspetto
economico, I'aspetto psicologico del bambino e della sua famiglia, e
I"aspetto terapeutico, sostenendo costantemente la ricerca.
Tutti gli investimenti portati avanti per sostenere i nostri progetti hanno

subito un importante incremento, di ben 5000 euro in piu rispetto al 2018.
Analizziamo di seguito i progetti individualmente:

IN CURA LONTANI DA

CASA

Questo progetto ha il compito chiave di supportare economicamente le
famiglie che si trovano a dover “migrare” in centri di cura specialistici nel
nord o centro Italia per affrontare le cure dei propri bambini. Il progetto e
in continua crescita e sempre piu fondi vengono destinati ad esso, come
dimostrato dai dati riportati in tabella: nel 2019 ben 7000 euro in piu sono
stati destinati a tale progetto, rispetto al precedente 2018. Come illustrato
dalla tabella riportata di seguito, nell’lambito del progetto “In cura lontani
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da casa”, 9.143,32 euro sono stati donati alle famiglie del nostro territorio
per offrire un supporto economico durante i loro viaggi della speranza.
In Cura Lontani da Casa

Famiglie 9.143,32
BusCuore 10.041,97
Felicetto 7.750,00
TOTALE 26.935,29

Nella tabella riportata di seguito il progetto “In cura lontani da casa” viene
suddiviso in varie sezioni, che contribuiscono tutte in modo diverso alla
stessa mission: i contributi destinati alle famiglie che affrontano i viaggi
con mezzi propri o pubblici, i fondi destinati a Felicetto e quelli per il

nostro nuovo mezzo, il Buscuore.

In Cura Lontani da Casa
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Famiglie 9.143,32
Voli 1.526,22
Alloggi 667,10
Contributo diretto 5.950,00
Bimbulanza 1.000,00
Felicetto 7.750,00
Taxi 2.550,00
Camper 5.200,00
BusCuore 10.041,97
rateo totale Yle
Acconto 440,00 4.400,00 10%
Serigrafia 134,20 1.342,00 10%
Assicurazione 500,00 1.000,00 50%
Rate 2.014,74 2.014,74 100%
Autostrada 212,10 212,10 100%
Carburante 1.002,18 1.002,18 100%
Spese Varie 70,95 70,95 100%
Totale BusCuore 4.374,17 | 10.041,97
TOTALE 26.935,29
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Nel totale, sono stati stanziati ben 26.935,29 euro a favore di tali iniziative,
fornendo un aiuto concreto e che ha fatto la differenza per le famiglie del
nostro territorio. Di seguito ogni progetto viene brevemente descritto
nella sua individualita.

FAMIGLIE

Nella voce “Famiglie” sono inclusi i contributi donati in modo diretto alle
famiglie, quelli con cui sono stati acquistati biglietti aerei periloro
spostamenti, quelli necessari a pagare gli alloggi ed infine i costi dei
trasferimenti di cui ALR si e fatta carico quando si e ricorso all’utilizzo della
“Bimbulanza” (un’ambulanza pediatrica che accompagna i piccoli pazienti
in situazioni di emergenza) dell’Associazione Cuore e Mani Aperte Verso
Chi Soffre.

BUSCUORE

Buscuore e il nuovo arrivato nella famiglia ALR; € un minivan acquistato nel
2019 che ha come finalita quella del trasporto dei piccoli pazienti
oncologici della Puglia che hanno necessita di spostarsi da un ospedale
all’altro della regione per sottoporsi ad esami e cure mediche
specialistiche. E un servizio completamente gratuito, che si basa
sull'impegno di tanti volontari che si alternano come autisti per aiutare le
famiglie che ne hanno piu bisogno a raggiungere i diversi centri pediatrici
sparsi su tutto il territorio.

Il "Buscuore" ha inaugurato la sua prima corsa il 31 luglio, trasportando un
bimbo che da un paesino del Sud Salento doveva sottoporsi a controlli
periodici a Bari. Il 10 agosto e partito, per il suo primo viaggio fuori
regione, alla volta del Gaslini di Genova, per accompagnare un bambino di
4 anni e i suoi genitori. Nel 2019 in totale sono stati investiti 10.041,97
euro a supporto di questo importantissimo progetto. Questo piccolo bus
colorato, insieme al Camper Felicetto, rientra nel pit ampio progetto “In
cura lontani da casa” ed entrambi i mezzi contribuiscono ad aiutare le
famiglie costrette a continue movimentazioni per assecondare cure e
terapie.
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CAMPER FELICETTO

Si riconferma anche quest’anno il supporto da parte del nostro alleato, il
Camper Felicetto, in collaborazione con I’Associazione “Portatori Sani di
Sorrisi Onlus”. In questo coloratissimo camper che accompagna i bambini
che si spostano in centri di cura lontano da casa, sono stati investiti 7.750
euro nel corso del 2019.

OPERAZIONE SORRISO

Il progetto Operazione Sorriso ha come obiettivo quello di apportare
momenti di distrazione dalle terapie dentro e fuori dalle mura ospedaliere.
I 2019 & stato un anno intensissimo per i nostri volontari che operano in
reparto: dal 2019 e stato infatti istituito un vero e proprio corso di
formazione per volontari ospedalieri, che ci ha consentito di arruolare
nuova “forza lavoro” per i nostri bambini. Questo ha permesso ai volontari
di organizzarsi in turni rotazionali per garantire una presenza continua in
reparto.

UN FIORE DA ALR

Progetto rivolto alle famiglie che vivono la sofferenza di dover affrontare le
difficili cure palliative e del dolore nella fase terminale della malattia.

ONCOREUM

“Una diagnosi tempestiva puo fare la differenza tra la vita e la morte”

Il nostro impegno, da quando L’ Associazione e nata, e stato quello di
combattere la malattia con tutti i mezzi a disposizione, in nome di Lorenzo
e di tante altre piccole e giovani vite. Un impegno che e stato messo a
disposizione della ricerca, con il progetto di studio scientifico denominato
ONCOREUM e finanziato integralmente da ALR ONLUS, e stato
sovvenzionato per il 2019 con fondi pari a 8.363 euro.
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Oncoreum come saprete coinvolge 63 Centri AIEOP su tutto il territorio
nazionale, con piu di milleduecento casi di studio arruolati, e servira a
diagnosticare tempestivamente alcune tipologie di tumori infantili. |l
tredici Novembre e stato relazionato e presentato al CONGRESSO
ANNUALE AMERICAN COLLEGE OF RHEUMATOLOGY di ATLANTA!

Si tratta del piu importante congresso di reumatologia americano che si
svolge una volta I'anno e che prevede una sezione dedicata alla
reumatologia pediatrica.

Un team di pediatri di diversi centri italiani, insieme alla dottoressa Adele
Civino hanno partecipato al congresso, presentando lo studio, ricordando
I’attenzione a riconoscere possibili tumori che possono presentarsi con
problemi articolari simulando una patologia reumatica.

5x1000

Il 5x1000 2018 che ci sara accreditato nel 2020 ammonta ad euro
13.042,51 con 475 scelte. Quest’anno eccezionalmente anche il 5x1000
2019 ci sara accreditato nel 2020, come disposto dal governo a seguito
emergenza CORONAVIRUS, ed ammonta ad euro 17.406,57 con 657
scelte. Quindi il totale del 5x1000 che ci sara accreditato nel 2020
ammonta a euro 30.449,08 e ci consentira di supplire in parte alla mancata
organizzazione di eventi per la nota situazione in atto.

ALR 2015 2016 2017 2018 2019
N° scelte 413 298 397 475 657
Importo scelte 8.323,91| 7.685,62| 10.884,37| 12.344,03| 16.462,23
importo medio 20,15 25,79 27,42 25,99 25,06
proporzionale 758,89 533,77 630,03 698,48 944,34
singolo proporz. 1,84 1,79 1,59 1,47 1,44
Totale 9.082,88| 8.219,39| 11.514,40| 13.042,51| 17.406,57
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Il bilancio consuntivo redatto al 31/12/2019 mette in evidenza una
situazione economica patrimoniale ottima per la mancanza di debiti
rilevanti; dal Bilancio risulta una differenza tra ricavi e costi di euro
3.447,44 che sara accantonata negli Utili portati a nuovo, cio evidenzia la
capacita dell’Associazione a far fronte autonomamente ai propri impegni
finanziari.

Non possiamo non evidenziare come tutto questo sia realizzato nel
costante rispetto delle regole, con la piena trasparenza interna ed esterna
dei nostri conti, delle nostre scelte organizzative e tecniche, con la
costante attenzione a quei valori e a quei principi enunciati nel nostro
Statuto: il rispetto per la persona, la non lucrativita, la volontarieta e
spontaneita dell'impegno degli aderenti, la laicita, la apartiticita, la
democraticita, e tantissimi altri valori che sono per noi prima di tutto un
impegno etico.

Questo e il bilancio del 2019. In queste pagine sono riassunti gli immensi
sacrifici di tutti i nostri soci, dei volontari, di privati e aziende che hanno
scelto di correre insieme a noi, di lottare in questa partita per la vita fino al
fischio finale. Sempre piu orgogliosi di quanto siamo riusciti a realizzare
grazie all’aiuto di tutti voi, con la consapevolezza che ancora tanto puo
essere fatto per essere di aiuto a tutte le famiglie che affrontano la
malattia del proprio figlio. Con la speranza di essere riusciti a fare la
differenza nel nostro territorio, nella terra che tanto amiamo e a cui
apparteniamo, ma che spesso € motivo di allontanamento per tante
famiglie che sono costrette ad abbandonare questa terra di ulivi per
recarsi in centri del Nord, dove tra i palazzoni di grandi citta si
sperimentano nuovi farmaci, nuove terapie, nuovi orizzonti terapeutici. I
nostro scopo e semplice, ma lodevole: non lasciare che nessun bambino si
senta solo nella sua lotta contro la malattia; che nessuna famiglia si senta
abbandonata a sé stessa, nell’incertezza di un futuro pieno di ostacoli e
difficolta, anche economiche; che tutti i bambini possano avere diritto e
accesso alle cure migliori, all’affetto dei nostri volontari per rallegrare le
loro giornate, alla cura dell’aspetto psicologico che non deve mai essere
trascurata.
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Non possiamo che augurarci che gli anni a venire siano ancora piu floridi
per la nostra Associazione, che ci permettano di essere ancora piu vicini a
gueste famiglie, di fornire loro tutto I'aiuto di cui hanno bisogno in un
momento cosi delicato.

Certi che sarete anche voi al nostro fianco, ancora una volta, per fare Ia
differenza.

Grazie.
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