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Lettera del Presidente

Cari amici,

siamo alla seconda edizione del bilancio sociale della Fondazione Italiana Linfomi ONLUS
(FIL). Lo scopo di questo documento é quello di condividere i risultati del nostro impegno
nella lotta ai linfomi e alle malattie linfoproliferative in unottica di trasparenza e doverosa
rendicontazione verso i nostri interlocutori. Abbiamo quindi cercato di riportare i dati rilevanti
sulla nostra attivita di ricerca scientifica, di formazione per il personale sanitario, di
informazione per i pazienti, di comunicazione e raccolta fondi per finanziare i nostri progetti
e sui risultati del nostro lavoro nel corso del 2016.

La ricerca per sconfiggere I linfomi ha fatto grandi passi negli ultimi 20 anni e la FIL ha dato
il suo contributo grazie ai medici e ricercatori che hanno deciso di unire le forze per
raggiungere tanti piccoli ma fondamentali traguardi verso la vittoria: la vita dei pazienti.
Grazie alla ricerca il linfoma € una malattia sempre piu guaribile (circa 1'80% dei Linfomi di
Hodgkin e circa il 60 % deiNon Hodgkin guarisce) e la qualita della vita dopo le cure e
sempre piu alta, ma c’é ancora molto, moltissimo da fare. La nostra mission € proprio quella
di fare sempre di piu e sempre meglio per dare un futuro agli oltre 15.000 nuovi pazienti che
ogni anno si trovano ad affrontare un Linfoma.

1/ 2016 e stato un anno di importanti cambiamenti e nuove idee per il futuro della FIL e della
ricerca indipendente sui Linfomi e se dovessi scegliere una parola per descrivere ['obiettivo
centrale del Comitato Direttivo in carica e che terminera il suo operato alla fine del 2017,
questa sarebbe "coinvolgimento”. Una parola che rispecchia la filosofia che ha dato vita alla
FIL: quella della collaborazione attraverso un'unica rete. Coinvolgimento che tocca i Soci e |
Centri FIL senza i quali la conduzione dei progetti di ricerca non sarebbe possibile; lo Staff
che con passione e competenza contribuisce all'eccellenza dei nostri progetti; i nostri Donatori
il cui sostegno costituisce il futuro della ricerca sui linfomi e soprattutto il futuro per i Pazienti,
primi veri destinatari di tutte le nostre attivita di medici e ricercator,

Ringraziando ancora una volta di cuore tutti coloro che sostengono la FIL, auguro a tutti una
buona lettura!

Prof. Maurizio Martelli
Presidente della Fondazione [{a//ana Linfomi ONLUS
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P.S. Se ci credi davvero anche l'impossibile diventa realta!
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Nota metodologica

Gli obiettivi del bilancio sociale della Fondazione Italiana Linfomi ONLUS (FIL) si possono
riassumere in due macro-obiettivi: la verifica del perseguimento della nostra mission e la
coerenza tra le attivita svolte e i principi che le ispirano.

Abbiamo redatto questo documento con lo scopo di fornire informazioni, dati veritieri e
confrontabili di anno in anno, nel rispetto dei seguenti criteri:

1) trasparenza: abbiamo dettagliato i dati economici e i risultati scientifici raggiunti.
Nell'analisi sono incluse le strategie e i programmi operativi, le risorse utilizzate per lo
svolgimento delle attivita, i progetti in corso e futuri verificabili attraverso la
consultazione di ulteriori fonti reperibili attraverso i documenti e i canali di
comunicazione FIL (Sito e Social Network);

2) responsabilita: abbiamo identificato i nostri stakeholder al fine di garantire una
corretta e completa rendicontazione;

3) condivisione: abbiamo descritto le azioni compiute e programmate per garantire il
coinvolgimento di tutte le parti interessate;

4) chiarezza: i dati sono presentati in forma grafica semplice per renderla comprensibile
anche ai non addetti ai lavori;

5) completezza e rilevanza: abbiamo presentato i dati relativi alle attivita svolte in
modo da garantirne la completezza mettendo pero in evidenza gli aspetti piu rilevanti
con un grado di dettaglio maggiore sul cuore della nostra mission: la ricerca scientifica.

L'arco temporale a cui fa riferimento il presente Bilancio Sociale € I'anno 2016.

Abbiamo deciso di diffondere il nostro Bilancio Sociale principalmente attraverso la rete con
la pubblicazione sul nostro sito web www filinf.it, la diffusione attraverso i nostri canali Social
Network (Facebook) e la Newsletter. Il Bilancio Sociale sara presentato inoltre nel corso della
prossima riunione plenaria dei Soci FIL dal 2 al 4 novembre 2017 a Brescia.

Per informazioni sul Bilancio Sociale:

Dott.ssa Valentina Lenti

Dott. Marco Calabrese

Area Fundraising e Marketing - Uffici Studi FIL
¢/0 Azienda Ospedaliera SS. Antonio e Biagio e
Cesare Arrigo

Via Venezia, 16 — 15121 Alessandria (AL)
Email: comunicazione@filinf.it

Telefono: +39 0131 206132

Fax: +39 0131 263455



http://www.filinf.it/
mailto:comunicazione@filinf.it

Sedi e contatti

Le sedi delle nostre attivita:

SEDE LEGALE

Fondazione Italiana Linfomi ONLUS

Piazza Turati, 5

15121 Alessandria - Email: segreteria@filinf.it

UFFICI STUDI FIL

Sede di Alessandria

Azienda Ospedaliera SS. Antonio e Biagio e Cesare Arrigo
Via Venezia, 16 — 15121 Alessandria (AL)

Telefoni: +39 0131 206071- 206129- 206066 — 206132 —
206288

Fax: +39 0131 263455
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Sede di Modena

Dipartimento di Medicina Diagnostica,

Clinica e di Sanita Pubblica

Universita di Modena e Reggio Emilia

Centro Oncologico Modenese

Via del Pozzo, 71 — 41124 Modena (MO)

Telefoni: +39 059 422 2019 — 422 5743 — 422 5750
Fax: +39 059 4223602

Sede di Torino (Statistica)

A.O.U. Citta della Salute e della Scienza di Torino
Via Santena, 7 - 10126 Torino (AL)

Telefono: 011-6336857

Fax: 011-6334664



mailto:segreteria@filinf.it

La struttura
Soci e Centri FIL

La FIL svolge le sue attivita di ricerca scientifica attraverso il coordinamento di una rete di
Centri ematologici ed oncoematologici e di Soci (Medici e professionisti della ricerca) distribuiti
su tutto il territorio nazionale. La FIL € nata con lo scopo di migliorare la qualita della ricerca
e dell’assistenza nel campo dei linfomi riducendo il cosiddetto fenomeno della “migrazione
sanitaria”, garantire un’adeguata formazione del personale sanitario e di ricerca in Italia,
divulgare informazioni corrette e chiare ai pazienti e al pubblico interessato sulla malattia
e sulla sua corretta gestione. Per realizzare la nostra mission sosteniamo la ricerca clinica
e biologica sui linfomi attraverso la promozione e gestione di studi clinici che garantiscano
la tutela dei diritti, della sicurezza e del benessere dei pazienti, assicurando la qualita dei
dati e pubblicando i risultati su riviste scientifiche di rilievo internazionale. Tutto questo per
ottenere il miglioramento di durata e qualita di vita dei pazienti e l'incremento delle
guarigioni complete dai linfomi.
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Organi Direzionali

Tutti i componenti degli Organi Direzionali FIL (ad eccezione della consulenza del Revisore
dei Conti) svolgono la loro attivita senza ricevere alcuna retribuzione o compenso.

Assemblea dei Fondatori Elettori: I'Assemblea dei Fondatori delibera gli atti essenziali
della vita della Fondazione. E composta da 1 rappresentante per ogni centro che abbia
contribuito attivamente nelle attivita di ricerca della FIL. Nel corso del 2016 I'Assemblea
Ordinaria dei Fondatori Elettori si € riunita, come previsto dallo Statuto, 2 volte con una
partecipazione degli aventi diritto al voto del 28% alla prima riunione e del 56% alla seconda.
Inoltre si & tenuta un’Assemblea straordinaria in occasione della riunione plenaria a Roma,
nel corso della quale, alla presenza di un Notaio, € stato aggiornato lo Statuto FIL con una
partecipazione degli aventi diritto al voto del 56%. La media della partecipazione nelle 3
riunioni & stata del 46.6%.

Comitato Direttivo: stabilisce le linee di sviluppo, amministra e gestisce la Fondazione,
approva i progetti di studio e/o di ricerca presentati dalle Commissioni Scientifiche, nomina i
responsabili delle Commissioni Scientifiche. Resta in carica 2 anni. E composto da 15
componenti di cui 13 eletti dall’Assemblea, il Presidente e il Past President. Pud nominare
ulteriori esperti (fino ad un massimo di 5) al di fuori dei componenti eletti. Vi partecipa anche
il Direttore Operativo senza diritto di voto.

II Comitato Direttivo si € riunito 5 volte nel corso del 2016. I componenti in carica e che
termineranno il mandato il prossimo 31/12/2017 sono:
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Prof. Maurizio Martelli — Presidente Dott. Marco Ladetto - componente

Dott. Michele Spina - Vice Presidente Dott. Francesco Merli - componente
Prof. Pier Luigi Zinzani— Past President Prof. Stefano Pileri - componente
Dott. Emanuele Angelucci — Segretario Dott. Antonello Pinto - componente
Dott.ssa Monica Balzarotti — Tesoriere Prof. Umberto Ricardi - componente
Dott. Luca Arcaini - componente Dott. Luigi Rigacci - componente
Prof. Paolo Corradini - componente Dott. Giuseppe Rossi - componente
Dott. Giovannino Ciccone — componente Dott. Carlo Visco - componente
Dott. Andrés J.M. Ferreri- componente Dott. Umberto Vitolo - componente
Prof. Gianluca Gaidano- componente Prof. Francesco Zaja - componente

Ufficio di Presidenza: ¢ composto dal Presidente, Vice Presidente, Past President,
Segretario e Tesoriere. A tale Ufficio compete la gestione e verifica delle attivita scientifiche
ed economiche sulla base di obiettivi e strategie definite in Comitato Direttivo. Vi partecipa
anche il Direttore Operativo senza diritto di voto.

Revisore dei Conti: provvede alla verifica della gestione finanziaria, delle scritture contabili
e dei flussi di cassa; esamina i bilanci redigendo apposite relazioni. Resta in carica 2 anni e
puo essere riconfermato.

Presidenti Onorari: |'’Assemblea dei Fondatori pud conferire la qualifica di Presidente
Onorario a studiosi o a clinici che si siano distinti particolarmente nel campo dei linfomi e/o
che abbiano contribuito allo sviluppo della Fondazione. Possono partecipare ad Assemblea e
Comitato Direttivo senza diritto di voto.

Presidente della Fondazione: presiede il Comitato Direttivo, ha la
legale rappresentanza della Fondazione di fronte a terzi. Resta in carica 2
anni.

Il Presidente attualmente in carica € il Prof. Maurizio Martelli, Professore
associato di Ematologia presso I'Universita La Sapienza di Roma.

Vice-Presidente: nominato dal Comitato Direttivo, resta in carica 2
anni. Assume il ruolo di Vice-Presidente e coadiuva il Presidente
sostituendolo in caso di impedimento. Assumera il ruolo di Presidente
per i 2 anni successivi allo scadere del Presidente in carica.

Il Vice Presidente attualmente in carica € il Dott. Michele Spina,
Direttore f.f. della Divisione di Oncologia Medica A del Centro di
Riferimento Oncologico di Aviano.




Past President: al termine del mandato, il Presidente resta
nell’Ufficio di Presidenza come Past President per 2 anni.

Il Past President attualmente in carica € il Prof. Pier Luigi Zinzani
Professore Associato presso I'Istituto di Ematologia e Oncologia
Medica “L. e A. Seragnoli” di Bologna.

Tesoriere: nominato dal Comitato Direttivo tra i suoi membri, resta
in carica 2 anni ed ¢ rieleggibile. Fa parte dell’Ufficio di Presidenza.
Svolge le attivita relative al bilancio finanziario della Fondazione.

Il Tesoriere attualmente in carica € la Dott.ssa Monica Balzarotti,
Dirigente Medico dell'U.O. Ematologia dell'Istituto Clinico Humanitas
di Rozzano (MI).

Segretario: nominato dal Comitato Direttivo tra i suoi membiri,
resta in carica 2 anni ed e rieleggibile. Fa parte dell’'Ufficio di
Presidenza e ha il compito di coadiuvare Presidente e
Vicepresidente nelle loro attivita e di redigere i verbali delle riunioni
del Comitato Direttivo.

Il Segretario attualmente in carica & il Dott. Emanuele Angelucci,
Direttore dell’lEmatologia con trapianto dell'Ospedale Policlinico San
Martino - IRCCS per I'Oncologia di Genova.

Direttore Operativo: ha l'incarico di sovraintendere alla gestione
delle attivita tecniche, amministrative e organizzative di cui &
responsabile davanti al Comitato Direttivo che lo nomina al di fuori dei
suoi membri. Dirige e coordina le attivita degli Uffici Studi FIL e
relaziona periodicamente all’Ufficio di Presidenza e al Comitato
Direttivo a cui partecipa senza diritto di voto. Puo essere nominato per
pit mandati.

Il Direttore Operativo attualmente in carica € il Dott. Alessandro Levis,
Direttore del Dipartimento di Oncoematologia dell’Azienda Ospedaliera
SS. Antonio e Biagio e C. Arrigo di Alessandria fino al 31 ottobre 2012
e attualmente in pensione.
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Organi Scientifici

Le nostre Commissioni Scientifiche hanno il compito di valutare in termini di validita
scientifica e possibilita di realizzazione le proposte di studi inoltrate alla FIL da medici e ricercatori
provenienti da centri collocati su tutto il territorio nazionale o in collaborazione con gruppi di
ricerca internazionale.

Le Commissioni Scientifiche si sono radunate nel corso dell'anno 2016 in 17 riunioni aperte a
tutti i soci FIL alle quali hanno aderito oltre 430 medici e specialisti nel campo dei linfomi
provenienti da tutta Italia.

COMMISSIONE RESPONSABILE CENTRO
Ematologia Oncologica, Istituto Nazionale Tumori -
Linfoma di Hodgkin Dott. Antonello Pinto
IRCCS Fondazione G. Pascale di Napoli
_ ] o _ S.C. Ematologia, Azienda Ospedaliero Universitaria
Linfomi aggressivi Dott. Umberto Vitolo N ] o
Citta della Salute e della Scienza di Torino
_ - _ o Divisione di Ematologia, IRCCS Policlinico S. Matteo
Linfomi indolenti Prof. Luca Arcaini
di Pavia
Clinica Ematologica, Azienda Ospedaliero
Linfomi T Prof. Francesco Zaja
Universitaria S. Maria della Misericordia di Udine
) ) ) - ) Dermatologia IRCCS Ospedale Maggiore Policlinico -
Linfomi Cutanei Prof. Emilio Berti .
Fondazione Ca Granda di Milano
] ] ] ] Ematologia, - IRCCS Azienda Ospedaliera
Linfomi dell'anziano Dott. Francesco Merli ] ] ] _ -
Arcispedale Santa Maria Nuova di Reggio Emilia
Lungosopravviventi — U.O. Ematologia, Istituto Clinico Humanitas di
. Prof. Armando Santoro
Multimorbidita * Rozzano (MI)
o o S.C. Ematologia, Azienda Ospedaliera SS. Antonio e
Studi Biologici* Dott. Marco Ladetto
Biagio e C. Arrigo di Alessandria
Imaging e o ] Unita funzionale di Ematologia, Azienda Ospedaliero
B . Dott. Luigi Rigacci . o
radioimmunoterapia* Universitaria Careggi di Firenze
Anatomia Patologica, Azienda Ospedaliera
Patologi* Prof. Luigi Ruco .
Sant’Andrea — Universita La Sapienza di Roma
) ) o Radioterapia, Azienda Ospedaliero Universitaria
Radioterapia* Prof. Umberto Ricardi .
Citta della Salute e della Scienza di Torino

*Commissioni trasversali a piu tipologie di linfoma / commissioni tecniche
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http://www.filinf.it/commissioni/commissione-linfoma-di-hodgkin/
http://www.filinf.it/commissioni/commissione-linfomi-aggressivi/
http://www.filinf.it/commissioni/commissione-linfomi-indolenti-non-follicolari/
http://www.filinf.it/commissioni/commissione-linfomi-t/
http://www.filinf.it/commissioni/commissione-linfomi-cutanei/
http://www.filinf.it/commissioni/commissione-linfomi-dell-anziano/
http://www.filinf.it/commissioni/commissione-lungosoppravviventi-multimorbidita/
http://www.filinf.it/commissioni/commissione-lungosoppravviventi-multimorbidita/
http://www.filinf.it/commissioni/commissione-biologi-molecolari/
http://www.filinf.it/commissioni/commissione-imagingrt/
http://www.filinf.it/commissioni/commissione-imagingrt/
http://www.filinf.it/commissioni/commissione-patologi/
http://www.filinf.it/commissioni/commissione-radioterapia/

Gli Uffici FIL

Lo svolgimento delle attivita & affidato agli “Uffici Studi FIL”, suddivisi in diverse aree
operative: Segreteria di Direzione, Controllo di Gestione e dei Sistemi Informativi, Fundraising
e Marketing, Servizio Prevenzione e Protezione, Data Manager Centri FIL, Contratti e
Amministrazione, Qualita e Privacy, Supporto Redazione Documentazione Scientifica, Start-
up, Gestione Studi, Gestione Dati, Farmacovigilanza e Statistica. Presso le sedi degli Uffici
opera personale dipendente qualificato, collaboratori esperti e volontari coordinati dal
Direttore Operativo.

Dati relativi al personale:
40

35
30
25

20

Personale

15

10

(€]

2015 2016

Anni
m Dipendenti M Borse distudio M Collaboratori Occasionali M Collaboratori/Consulenti m Volontari M Stage Tirocini

Al 31/12/2015: Al 31/12/2016:

Totale lavoratori dipendenti: 17 Totale lavoratori dipendenti: 14
Dipendenti a tempo indeterminato: 16 Dipendenti a tempo indeterminato: 14
Dipendenti a tempo determinato: 1 Dipendenti a tempo determinato: 0
Titolari di borse di studio/ricerca: 1 Titolari di borse di studio/ricerca: 4
Collaboratori e consulenti: 12 Collaboratori e consulenti: 8

Volontari in organigramma: 5 Volontari in organigramma: 5
Dimissioni/mancati rinnovi: 1 Dimissioni/mancati rinnovi: 4
Stagisti/Tirocinanti: 0 Stagisti/Tirocinanti: 1
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Dettaglio eta e genere al 31/12/2016

Classi di Eta Dipendenti Genere Dipendenti

H

w

N

[y

<30 30-40 >=40

Salute e sicurezza dei lavoratori 2016:

Infortuni registrati: 0
Contenziosi in materia di salute e sicurezza del lavoro: 0

Conflittualita 2016:

Contenziosi in materia di lavoro: 0

| 15



Servizi in Outsourcing

La FIL esternalizza i seguenti processi aventi influenza diretta sulle attivita:

Servizio esternalizzato Area che fruisce del
servizio/effettua monitoraggio
Costruzione e Gestione delle CRF Gestione Dati

Costruzione e mantenimento del funzionamento

del sito internet Fundraising e Marketing

Parte dell’attivita di Analisi Statistica Statistica

Gestione dello stoccaggio e/o invio dei farmaci

. . . o Gestione Studi
sperimentali e dei campioni

Servizio di prevenzione e protezione Qualita e Privacy

Logistica per organizzazione trasferte e convegni | Segreteria di Direzione

Gestione contabile dell'amministrazione del

personale (buste paga e adempimenti fiscali) Contratti € Amministrazione
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I nostri stakeholders

Il sistema di relazioni della FIL & molto vario e include soggetti distribuiti su tutto il territorio
nazionale ma anche europeo ed extraeuropeo. Include interlocutori diretti e indiretti e
interlocutori appartenenti a diversi “mondi” (pazienti, enti pubblici, comunita scientifica,
industria) che influiscono o sono soggetti all'influenza delle nostre attivita.

Elenchiamo di seguito i nostri stakeholders a cui & attribuito un grado di relazione Alto,
Medio-alto, Medio o Basso che dipende da fattori quali intensita dell'influenza nei rapporti, la
frequenza delle relazioni, I'impatto delle attivita FIL sugli stakeholder o viceversa.

Grado di relazione: Alto

Pazient/

M (- i ~
1 5 u 1 0 0 NUOVE DIAGNOSI DI LINFOMA ALL/ANNO

I 0 NUOVE DIAGNOSI DI LINFOMA AL GIORNO
2 NUOVE DIAGNOSI DI LINFOMA OGNI ORA
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La FIL sviluppa progetti di ricerca per la cura dei linfomi che in Italia colpiscono ogni anno
circa 15.000! nuovi pazienti, risultando la quinta patologia tumorale nell'uomo e la sesta nella
donna. La FIL promuove studi clinici a cui partecipano i centri aderenti distribuiti su tutto il
territorio nazionale. I pazienti, dopo aver ricevuto approfondite informazioni dal medico
responsabile dello studio presso il singolo centro di riferimento, hanno la possibilita di
esprimere liberamente il loro consenso informato per la partecipazione alla
sperimentazione e accedere a terapie e/o a tecniche diagnostiche innovative o ai migliori
trattamenti disponibili in pratica clinica nel campo al momento della sperimentazione, a
raccolte di dati epidemiologici che possono aiutare a comprendere meglio le cause della
malattia o gli effetti delle terapie effettuate. I pazienti affetti da linfoma, a prescindere dalla
partecipazione o meno ad uno studio, beneficiano indirettamente dell‘attivita scientifica della
FIL che si conclude con la pubblicazione dei risultati degli studi clinici attivati che potranno
avere ricaduta sulla pratica clinica e le linee guida future. Negli studi clinici FIL sono arruolati
circa 1.000 pazienti ogni anno.

Tra i nostri obiettivi c'e anche quello di diffondere informazioni corrette e sempre aggiornate
sulla malattia attraverso il Sito www.filinf.it/linfomi, la nuova pagina Facebook e la
collaborazione con il Gruppo AIL Pazienti Linfomi attraverso la partecipazione ad incontri e
seminari medici-pazienti itineranti in tutta Italia.

1 | O O O I PAZIENTI CON LINFOMA CHE IN MEDIA ENTRANO IN UNA RICERCA FIL OGNI ANNO

! Stime di incidenza per 1’anno 2013, fonte: http://itacan.ispo.toscana.it/italian/itacan.htm
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Centri

 LILILIL
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LU
UL
LU

-

Uno degli obiettivi della nostra Fondazione € quello di creare una rete nazionale per costituire
la base scientifica, organizzativa e legale in una linea comune e condivisa tra tutti i centri
italiani impegnati nella ricerca nel campo dei linfomi. A questo scopo la FIL realizza progetti
di ricerca scientifica indipendenti coinvolgendo oltre 150 centri (Ospedali, Istituti di Ricovero
e Cura a Carattere Scientifico, Aziende Sanitarie Locali, centri universitari) distribuiti su tutto
il territorio nazionale, con lo scopo di migliorare la capacita di ricerca e assistenza in questo
settore e ridurre il cosiddetto fenomeno della “migrazione sanitaria”. I Centri FIL sono gl
attori diretti dell’attivita di ricerca scientifica perché & presso la loro struttura che sono
arruolati i pazienti nei singoli studi attivi. Non vi & alcun compenso economico per
I'arruolamento dei pazienti e i centri sono mossi esclusivamente dall’‘obiettivo di migliorare la
diagnosi e cura dei pazienti affetti da linfoma anche grazie all’attivita svolta nell'ambito degli
studi clinici FIL.

Un grado di relazione particolarmente elevato si riscontra con i centri
ospedalieri/universitari ospitanti le strutture degli Uffici Studi FIL: Azienda Ospedaliera
SS. Antonio e Biagio e Cesare Arrigo; Dipartimento di Medicina Diagnostica, Clinica e di Sanita
Pubblica dell'Universita di Modena e Reggio Emilia - Centro Oncologico Modenese; A.O.U.
Citta della Salute e della Scienza di Torino. Con tali enti i rapporti sono regolati da apposite
convenzioni di collaborazione nel settore della ricerca sui linfomi.
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Gli oltre 700 Soci FIL sono medici e ricercatori specializzati nella diagnosi e cura dei Linfomi.
Hanno un rapporto molteplice con la FIL: tra di essi vi sono gli “ideatori” degli studi clinici
che propongono alle Commissioni Scientifiche FIL i nuovi progetti di ricerca; i principali
soggetti interessati agli eventi formativi FIL in materia di linfomi; i professionisti che si
occupano dell’arruolamento dei pazienti negli studi clinici, della corretta raccolta dei dati nel
corso di uno studio clinico che determineranno i risultati delle ricerche scientifiche condotte
dalla FIL. I Soci Elettori inoltre determinano le linee strategiche generali della FIL attraverso
la partecipazione all’Assemblea e alla selezione degli organi Direttivi attraverso il voto alle
elezioni biennali.

| 20



Donatori

La FIL, in qualita di ente no profit, porta avanti i suoi progetti di ricerca grazie ai contributi
di diversi donatori: persone fisiche, Aziende, Enti pubblici o privati, Fondazioni bancarie. La
realizzazione dei nostri progetti di ricerca & possibile grazie alle donazioni private (persone
fisiche e aziende) o pubbliche (bandi mirati) che permettono di dar vita a nuovi studi clinici e
raggiungere risultati promettenti. La cura dei linfomi ha fatto grandi progressi negli ultimi
20 anni ma c'e ancora molto da fare. La frequenza e 'ammontare delle donazioni influiscono
e impattano direttamente sulla capacita della FIL di condurre i progetti di ricerca, in
particolare quelli effettuati al di fuori di progetti finalizzati o in convenzione con altre aziende
o enti partner.

La FIL ha intrapreso nel corso del 2016 i primi passi verso un maggior coinvolgimento e una
rendicontazione piu trasparente nei confronti dei suoi donatori. Sono state inviate 4
Newsletter agli iscritti contenenti anche informazioni sull’'andamento dei progetti in corso e
sono state incrementate le news sul Sito.

Nel 2017 € in previsione l'aggiornamento del Sito FIL per favorire il reperimento delle
informazioni, I'apertura di canali Social Network, la costruzione di un database donatori per
migliorare la capacita di comunicazione con rendicontazioni specifiche in caso di donazioni
finalizzate ad una determinata patologia o progetto.
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Gli Uffici Studi FIL

Il personale, i collaboratori e i volontari che operano presso gli Uffici Studi FIL permettono di
perseguire gli obiettivi e la mission della nostra Fondazione, concretizzandoli grazie
all'operato di ogni giorno. La vita e il futuro della FIL sono legati alla competenza,
al'entusiasmo, alla soddisfazione e al costante aggiornamento professionale di
questo straordinario gruppo che porta un irrinunciabile valore aggiunto alle nostre attivita di
ricerca. Con questo scopo la FIL utilizza parte delle sue risorse economiche alla formazione
continua del personale attraverso un Piano di Formazione Annuale per la costante
riqualificazione di dipendenti e collaboratori. La FIL valuta periodicamente il grado di
soddisfazione del personale con strumenti quali questionari e riunioni interne congiunte con
cadenza bimestrale.
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Aziende Farmaceutiche

Anche con le Aziende Farmaceutiche i rapporti sono molteplici e bilaterali. Le Aziende si
occupano dello sviluppo, della produzione e della commercializzazione dei farmaci che
possono essere utilizzati anche nel corso di ricerche scientifiche indipendenti a cura di enti
no profit come la FIL. La normativa europea e quella nazionale definiscono criteri, confini e
modalita per la conduzione delle sperimentazioni cliniche no profit (in particolare il
Decreto del Ministero della Salute del 17 dicembre 2004). I dati degli studi effettuati
seguendo le indicazioni del D.M. 17/12/2004 sono finalizzati al miglioramento della
pratica clinica e non possono essere utilizzati a scopi registrativi dalle Aziende
Farmaceutiche. Quando uno studio clinico FIL prevede I'utilizzo di un farmaco sperimentale
in Italia o all’'estero, si richiede all’Azienda la donazione del farmaco necessario alla
conduzione dello studio e un supporto economico per le attivita connesse alla gestione (invio
del farmaco ai centri, attivita di monitoraggio, farmacovigilanza e raccolta degli eventi avversi,
ecc...). I dati raccolti nel corso dello studio sono di proprieta della FIL e vengono utilizzati
per il consolidamento di linee guida per il trattamento dei pazienti, in seguito alla produzione
di articoli e presentazioni scientifiche con lo scopo di diffonderne i risultati. I risultati dello
studio (sempre diffusi entro 12 mesi dalla chiusura come previsto dalla normativa)
costituiscono un riferimento diretto per la comunita scientifica e indiretto per il Sistema
Sanitario Nazionale e per le aziende farmaceutiche.
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Grado di relazione: Medio-alto

AIFA

L'’AIFA e I'Autorita Competente per le sperimentazioni cliniche sui farmaci in Italia e ne
autorizza I'esecuzione in Italia. Le modalita di presentazione di uno studio a tale autorita
influiscono in maniera apprezzabile sull'organizzazione del lavoro, sulle tempistiche di avvio
degli studi e sui costi per I'avvio della sperimentazione da parte della FIL. La FIL, in qualita
di promotore di numerosi studi, interagisce spesso con tale autorita anche in caso di dubbi
interpretativi sulla normativa del settore. AIFA inoltre pubblica Bandi per la ricerca
indipendente a cui la FIL partecipa. Alcuni progetti hanno ottenuto finanziamento negli anni
scorsi. Per il dettaglio degli incassi 2016 e dei progetti finanziati si veda il capitolo “Risorse
economiche” da pag. 27.

Comitati Etici

I Comitati Etici (CE) sono organismi indipendenti costituiti nell'ambito delle strutture sanitarie
e composti da professionisti in diverse discipline scientifiche, giuridiche ed etiche. Si occupano
della valutazione sotto diversi profili, sia in fase iniziale sia durante lo svolgimento dello
studio, delle sperimentazioni cliniche: applicabilita della sperimentazione, adeguatezza del
razionale scientifico e della documentazione, competenza e idoneita dei ricercatori coinvolti,
aspetti giuridici ed etici in particolare in materia di privacy e consenso informato. La FIL, in
qualita di promotore o delegato, presenta ai CE gli studi da attivare presso i singoli centri
ospedalieri che hanno deciso di aderire allo studio come previsto dalla normativa. Le richieste
di chiarimento/modifica da parte dei CE, le tempistiche per |'approvazione o eventuali
richieste centro-specifiche influiscono sull'organizzazione del lavoro di attivazione e
sull’apertura dello studio nel singolo centro. Alcuni rilievi sulla documentazione da parte di
uno o piu Comitati Etici (in particolare del centro coordinatore) possono essere determinanti
per apportare miglioramenti globali allo studio.

Associazioni e gruppi cooperatori in ambito ematologico
La FIL collabora con diversi gruppi di ricerca europei e internazionali, tra i quali:

ESEORTC

‘
) |

LS(
AN

DEUTSCHE STUDIENGRUPPE HOCHMALIGNE NON-HODGKIN LYMPHOME

)
4

European Mantle Cell Network

International Extranodal Lymphoma Study Group (IELSG)

European Organisation for Research and Treatment of Cancer (EORTC)
GELTAMO (Grupo Espariol de Linfomas/Trasplante Autdlogo de Médula Osea)
LYSA (Lymphoma Study Association)

DSHNHL (German High-Grade Non-Hodgkin's Lymphoma Study Group)
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L'obiettivo di tali collaborazioni € la conduzione di ricerche scientifiche a livello internazionale,
soprattutto in studi che richiedono casistiche numerose di pazienti.

Un‘altra importante collaborazione con associazioni in campo ematologico &€ quella con
I’Associazione Italiana Leucemie, Linfomi e Mieloma - AIL per attivita di informazione e
formazione dei pazienti attraverso la creazione di un Gruppo di rappresentanti che faccia
riferimento ad AIL e FIL. Si veda il paragrafo “Progetti” del presente bilancio per
approfondimenti sul Gruppo Pazienti.

Grado di relazione.: Medio

Territorio ed Enti locali

La FIL ha al momento un grado di relazione non incisivo con gli Enti locali presso cui si
trovano le sue sedi. La causa € la natura pilt ampia della sua attivita (livello nazionale e
internazionale) e lo svolgimento di attivita diverse dal volontariato locale. Negli ultimi due
anni sono stati avviati Progetti specifici aventi ricadute territoriali importanti a seguito di
accordi con Universita o Laboratori locali (si veda capitolo “Risorse economiche”, pag. 27).
Le ricadute della FIL sul territorio potrebbero presentarsi in termini di possibilita di
occupazione nel lungo periodo, in vista dell'incremento delle attivita di ricerca.

Comunita Scientifica

La FIL interagisce e collabora con alcune Societa Scientifiche del campo onco-ematologico. Il
rapporto con tali Enti & di natura scientifica e I'influenza in tale campo € reciproca. Le societa
scientifiche con cui la FIL collabora prevalentemente sono SIE, GITMO, SIES, AIOM, AIRO.
Alcuni progetti di ricerca FIL sono stati finanziati anche grazie al supporto di tali
organizzazioni, in particolare la SIE - Societa Italiana di Ematologia (si veda capitolo “Risorse
economiche”, pag. 27).

Fornitori

L'attivita di gestione di uno studio & molto complessa e richiede I'utilizzo di servizi specializzati
a garanzia della qualita dell'attivita e del contenimento dei costi. La qualita dei servizi di
fornitura impatta sullo studio. E stato avviato un sistema di gestione per la qualita che include
procedure per un‘oggettiva selezione dei fornitori, sia in fase di qualifica sia di assegnazione
dei contratti, assicurando trasparenza, imparzialita, rispetto dei requisiti previsti ed
economicita. I fornitori sono rivalutati annualmente attraverso strumenti quali il rilevamento
delle non conformita, i reclami, le indagini di Customer Satisfaction.

Servizio Sanitario Nazionale e collettivita

La FIL conduce studi clinici volti al miglioramento della pratica clinica in termini di efficacia
delle terapie, di riduzione delle tossicita dei trattamenti, di maggior accuratezza/tempestivita
delle diagnosi, di farmaco-economia. I Centri FIL e i Comitati Etici sono attori del SSN che
hanno il compito rispettivamente di attuare e valutare gli studi clinici. Le ricadute dei risultati
scientifici della FIL possono avere un impatto importante sul SSN nel momento in cui si
identifichino, grazie alle ricerche condotte, nuovi strumenti, tecnologie e terapie innovative
per l'incremento delle guarigioni complete, la tempestivita e la precisione della diagnosi, il

| 25



prolungamento della sopravvivenza libera da malattia, la qualita della vita dei pazienti,
I'utilizzo di terapie piu efficaci 0 meno tossiche, ricadute farmaco-economiche.

Grado di relazione: Basso

Mondo no profit

La FIL € una delle numerose realta no profit che operano a livello nazionale nel settore della
ricerca scientifica. Con alcune di queste realta la FIL ha obiettivi affini e, ove possibile, si
adopera per instaurare rapporti di collaborazione che possano consentire un utilizzo efficace
di risorse per il raggiungimento di tali obiettivi.
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Risorse economiche

L'attivita di ricerca clinica € un‘attivita con un forte impatto sulla collettivita e pertanto I'output
generato non & definibile in termini economici. I progetti di ricerca non seguono il tipico
schema di trasformazione “industriale” delle risorse in prodotti o servizi da vendere per creare
un valore economico a copertura delle spese sostenute e per la generazione di un profitto.
La gestione economico-finanziaria delle sperimentazioni € basata sull'amministrazione di
risorse pluriennali soggette a determinate scadenze in concomitanza al raggiungimento di
obiettivi prefissati nella fase di progettazione iniziale e legati a dati scientifici o attivita

determinate (non dati economici).

Questo aspetto cambia molto le logiche di programmazione delle spese e del reperimento dei
fondi, in quanto la variabile temporale non pud essere trascurata nella fase di

programmazione economica.

Si riportano di sequito i dati relativi al 2016 confrontati con il 2015:

Fonti di Finanziamento*: 2015 2016

5x1000 7.084 14.311
Altri Proventi 13.482 1.103
Donazioni finalizzate 205.749 466.377
Donazioni generiche 2.293 3.534
Fondi destinati a progetti di ricerca in convenzione 659.027 1.231.324
Quote annuali centri FIL 56.500 41.000
Totale complessivo 944.135 1.757.649
Destinazione proventi*: 2015 2016

Comunicazione e Raccolta Fondi -8.644
Fondi destinati a progetti di ricerca in convenzione -100.913
Formazione -3.004 -9.737
Oneri diversi -37.760 -63.503
Oneri Divulgazione Scientifica -92.529 -58.926
Oneri Ricerca Scientifica -344.837 -417.911
Personale e Collaborazioni -534.285 -561.316
Totale complessivo -1.012.414 -1.220.951

*valori in Euro

Dai dati emerge un saldo positivo tra la differenza fra le spese e i ricavi del valore di €
536.698. Questi fondi sono stati accantonati per i progetti di competenza in modo da far
fronte alle spese future per le quali non € previsto un incasso negli anni successivi.
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Fondi destinati a

Rlpa rtizione delle risorse 2016 Comunicazione e progetti di ricerca in
Raccolta Fondi convenzione
-0,71% -8,27%

Formazione
/_ -0,80%

—_— Oneri diversi
-5,20%

~— Oneri Divulgazione

Scientifica
Personale e -4,83%
Collaborazioni
-45,97%

Oneri Ricerca Scientifica

-34,23%
. . 5x1000 Altri Proventi
Fonti di finanziamento 2016 0.81% 0,06%

Donazioni finalizzate
/ 26,53%

Donazioni generiche
0,20%

Fondi destinati a
progetti di ricerca in
convenzione
70,06%
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Si riportano in dettaglio i Progetti che hanno ottenuto nel 2016 finanziamenti finalizzati
tramite Bandi o richieste specifiche:

1. Entrate relative all'anno 2016 per due contributi da parte di AIFA di 117.000 € per
lo studio clinico FIL_FLAZ12 “Confronto tra radioimmunoterapia con Ibritunomab
Tiuxetan marcato con Ittrio-90 (Zevalin® e trapianto autologo di cellule staminali nei
pazienti giovani (18-65 anni) con linfoma follicolare in recidiva/refrattario. Uno
studio multicentrico randomizzato di Fase III” e di 30.000 € per le attivita svolte dalla
FIL nell'ambito dello studio clinico IELSG32 “Studio clinico randomizzato di fase II con
chemioterapia primaria con methotrexate ad alte dosi associato a citarabina ad alte
dosi, oppure con methotrexate ad alte dosi associato a citarabina ad alte dosi e a
thiotepa, seguita da radioterapia panencefalica oppure dall’associazione di
radioterapia panencefalica e chemioterapia con BCNU ad alte dosi e Thiotepa ad alte
dosi seguita da salvataggio con autotrapianto di cellule staminali periferiche, in
pazienti immunocompetenti con linfoma primitivo del sistema nervoso
centrale”.

2. Ottenimento di una donazione finalizzata da parte della Societa Italiana di
Ematologia — SIE di 100.000 € per la copertura parziale di uno studio clinico sul
Linfoma di Hodgkin che coinvolgera 500 pazienti. Lo studio & il FIL_Rouge “Studio
randomizzato, open-label, multicentrico, di fase III a 2 bracci di confronto dell’efficacia
e della tollerabilita della variante intensificata ‘dose-dense/dose-intense ABVD’ (ABVD
DD-DI) e un programma terapeutico con ABVD a dosi standard per 2 cicli e
successivamente orientato in base alla risposta PET, come trattamento di prima linea
di pazienti con Linfoma di Hodgkin classico (HL) in stadio avanzato”. L'attivazione dello
studio & prevista nel primo semestre 2017.

3. Finanziamento anno 2016 dell'iniziativa “Progetto rivolto alla ricerca ed alla
prevenzione dei linfomi” da parte di Unicredit S.p.A. — importo erogato 40.000
€. Il contributo & stato utilizzato in dettaglio per il Progetto Elderly Project
(Piattaforma Anziano) “Raccolta prospettica di dati di pazienti anziani (> 65 anni)
con DLBCL sottoposti al momento della diagnosi a Valutazione Geriatrica
Multidimensionale (VGM)” che ha visto 363 nuovi pazienti registrati nel 2016 per un
numero di pazienti complessivo al 31 dicembre 2016 di 972. Presso I'Ematologia
dell’/Azienda Ospedaliera Arcispedale Santa Maria Nuova — IRCCS di Reggio Emilia,
diretta dal dott. Francesco Merli, & stata svolta I'attivita di raccolta dati e monitoraggio
dello studio. Lo studio ha ottenuto una presentazione orale al congresso SIOG (Societa
Internazionale di Oncologia Geriatrica) a cura del dott. Francesco Merli a Milano il 17-
19 novembre 2016 ed €& stato accettato all’ASH 2016 come poster.

4. (In fase di rendicontazione) Progetto Rif. 2015.1044 Fondazione CRT per il Progetto
“Allestimento di una biobanca per la ricerca biologica sui linfomi: il modello
piemontese della Fondazione Italiana Linfomi” - importo deliberato 25.000 €.
Il Progetto € in fase di rendicontazione. I fondi andranno a coprire le spese per attivita
di ricerca finalizzate alla caratterizzazione biologica del linfoma e all'ottimizzazione del
percorso diagnostico-terapeutico. I risultati degli studi saranno presentati come
abstract e pubblicazioni su riviste scientifiche internazionali. Una volta dimostrata la
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fattibilita di questo Progetto, esso potra essere traslato in altre Regioni, sulla base del
carattere nazionale della FIL e sulla collaborazione che Torino intrattiene con analoghe
strutture italiane organizzate nel network nazionale FIL-MRD.

. Ottenimento del finanziamento Rif. 2015.0295 della Fondazione Cassa di
Risparmio di Alessandria per la realizzazione del progetto “Sviluppo software
per la gestione degli studi clinici no profit sui linfomi” — importo erogato 5.000
€ utilizzati per la copertura di attivita legate alla realizzazione di una piattaforma
software a supporto delle diverse fasi della ricerca e della raccolta dati nello sviluppo
degli studi clinici sui Linfomi.
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Si riportano in dettaglio i dati relativi ai fondi derivanti dal 5 per 1000:

Anno di riferimento Data incasso N. Sottoscrizioni Entrata
2013 05/11/2015 237 7.083,96
2014 07/11/2016 307 14.310,70

Gli importi incassati il 05/11/2015 sono stati spesi entro i 12 mesi successivi come segue:

Anno finanziario 2015

Spese riconducibili al raggiungimento dello scopo sociale

Assicurazione studio DLCL10 € 3.056,25
Revisione PET 10 pazienti studio DLCL10 € 1.220,00
Revisione PET 14 pazienti studio DLCL10 € 1.708, 00

Canone di manutenzione piattaforma CRF studio CARDIO DLBCL |€ 610, 00
Costi di funzionamento

Materiale di cancelleria (copertura parziale) € 396, 99
Acquisto beni e servizi
Spese per attivazione studi DLCL10 e PETRA - Stampa e € 138,59

rilegature copie documenti studi da inviare ai Comitati Etici

TOTALE SPESE coperte con importo percepito €7.129,83
IMPORTO PERCEPITO il 05/11/2015 (scelte 2013) € 7.083,96
Differenza a carico FIL € 45,87

Codice studio: DLCL10

Patologia: Linfomi aggressivi a Grandi cellule B

“Studio prospettico multicentrico di Fase II con R-CHOP-14 o R-CHOP-21 e radioterapia di
consolidamento PEToriented in pazienti con Linfoma diffuso a grandi cellule B (DLBCL) con
IPI=0-1 a profilo clinico sfavorevole”

Studio Interventistico.

Numero EudraCT: 2011-003769-14

Si tratta di uno studio per valutare se una chemioimmunoterapia R-CHOP-14 o RCHOP-21
+/- una radioterapia di consolidamento sulla massa residua PET-TC positiva determini un
miglioramento della prognosi (PFS a due anni) rispetto ad un confronto storico in pazienti
trattati con R-CHOPe radioterapia eseguita sulla malattia bulky indipendentemente dalla
valutazione PET-TC.

Lo studio avra una durata di 42 mesi per I'arruolamento piu 24 per il follow up.

Codice studio: CARDIO-DLBCL

Patologia: Linfomi aggressivi a Grandi cellule B

“Studio prospettico osservazionale sull'utilizzo e sul monitoraggio della cardiotossicita delle
antracicline in pazienti con linfoma diffuso a grandi cellule B”

Studio Osservazionale.
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Si tratta di uno studio che ha l'obiettivo di valutare la cardiotossicita del trattamento
chemioterapico mediante I'analisi dei marcatori strumentali e sierici di funzionalita cardiaca.
Lo studio avra una durata di 3 anni per I'arruolamento piu un follow up di 10 anni dalla fine
della terapia dell’'ultimo paziente arruolato.

Codice studio: PETRA

Patologia: Linfoma Follicolare

“Studio del ruolo della FDG-PET in pazienti con linfoma follicolare al momento della
recidiva/progressione”

Studio Osservazionale.

Si tratta di uno studio per valutare se I'attivita metabolica misurata mediante FDG-PET (SUV
max) al momento della recidiva € predittiva dell'outcome del paziente. Lo studio avra una
durata di 24 mesi.

Gli importi incassati il 07/11/2016 non sono stati ancora spesi e saranno pertanto rendicontati
nel dettaglio nel Bilancio Sociale 2017.

FONDAZIONE ITALIANA LiINFOMI ONLUS &5
x

COMBATTIAMO
IL LINFOMA

A CoLPI DI
RICERCA

SxMILLE  CF 96039680069
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Gli Studi Clinici

V4

"Combattiamo il Linfoma a colpi di ricerca

Gli studi clinici sono ricerche che coinvolgono in
genere un ampio numero di pazienti e possono
riguardare la cura della malattia attraverso nuove
forme di trattamento (farmaci nuovi o dosaggi e
combinazioni innovative di farmaci gia utilizzati
regolarmente), la prevenzione, il miglioramento
della qualita della vita dopo le cure o il
prolungamento della sopravvivenza attraverso la
raccolta di dati epidemiologici (incidenza, cause,
tecniche diagnostiche, terapie standard, follow-
up). Gli studi clinici classificati in base all'oggetto
della ricerca si distinguono in interventistici
(richiedono un «intervento» legato ad un certo
tipo di terapia o tecnica diagnostica descritta nel
protocollo) e osservazionali (osservazione

prospettica o retrospettiva di molti pazienti per comprendere fattori di rischio, effetti
dell’esposizione a determinate sostanze o stili di vita, efficacia ed effetti di determinate terapie
o esami utilizzati nella normale pratica clinica). Gli Uffici Studi FIL redigono ogni anno un
Booklet con I'elenco delle sinossi di tutti gli studi in corso/chiusi della FIL. E scaricabile online

il Booklet FIL 2016 (http://www.filinf.it/booklet).

| 33


http://www.filinf.it/booklet

I numeri FIL 2016

3 7 STUDI IN CORSO 1 0 STUDI CON REVISIONE

ISTOLOGICA CENTRALIZZATA

1 1 STUDI BIOLOGICI

6 STUDI CONCLUSI

7 NUOVI STUDI AVVIATI

1 1 3 3 NUOVI PAZIENTI COINVOLTI NEGLI STUDI

Patologia Pazienti Arruolati In studi In studi Tot.
2016 interventistici osservazionali

Linfomi aggressivi 176 385 561
Linfomi T 22 10 32
Linfoma di Hodgkin 43 0 43
Linfomi indolenti (follicolari e non 247 250 497
follicolari)

Totale pazienti arruolati nel 488 645 1133
2016

Relativamente all‘attivita di farmacovigilanza & stato strutturato e attivato il sito
www.drugvigilance.filinf.it per la gestione avversi e sono stati gestiti 128 eventi avversi per
tutti gli studi clinici attivi.
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Certificazione ISO 9001

La pianificazione, |'attuazione, il monitoraggio e il miglioramento delle attivita FIL si basano
Su un approccio per processi. Tale approccio consente di tenere sotto continuo controllo la
connessione tra i versi step di gestione degli studi clinici e del sistema di attivita della
Fondazione nel suo complesso. Lo scopo € quello di soddisfare i requisiti normativi e di qualita
e raggiungere gli obiettivi pianificati, in un’ottica di gestione sistemica.

Per questo abbiamo deciso di intraprendere il percorso di certificazione ISO9001, con la
prima visita prevista nel primo semestre del 2017.
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La Formazione

Tra gli obiettivi inclusi nella mission FIL vi &€ quello di elaborare e attuare, direttamente o in
rapporto con altri enti e istituzioni, programmi di formazione, aggiornamento ed educazione
sanitaria per il personale coinvolto nel processo di diagnosi, ricerca e cura dei linfomi. La FIL
ha patrocinato nel corso del 2016 17 convegni.

Master Universitario

Si avviera a conclusione nel 2017 il Master universitario interateneo di II livello su “Diagnosi
e terapia dei pazienti con linfoma”, organizzato dall’'Universita degli Studi di Udine,
dall’'Universita degli Studi del Piemonte Orientale “Amedeo Avogadro” e dalla Fondazione
Italiana Linfomi Onlus con il contributo incondizionato delle aziende farmaceutiche
Mundipharma, Roche e Celgene e svoltosi nel biennio accademico 2015-2017 presso
I'Universita degli Studi di Udine.

Con il Supporto incondizionato di

ANNO 2015-2017

MASTER UNIVERSITARIO INTERATENEO DI II° LIVELLO
DIAGNOSI E TERAPIA DEI PAZIENTI CON LINFOMA
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FIL CANTERA

La FIL promuove il progetto “A special coach for the FIL cantera”, una serie di training rivolti
a giovani ematologi interessati alla ricerca nel campo dei linfomi, quelli che costituiscono la
“cantera” (termine preso dal gergo calcistico) a cui la FIL attingera nel corso degli anni per
portare avanti le sue attivita.

I training che fanno parte di questo progetto hanno una struttura completamente diversa da
quella dei corsi classici. I giovani ematologi hanno infatti la possibilita di vivere per qualche
giorno a stretto contatto con i coaches, durante le sessioni scientifiche e al di fuori di queste.
Questo permette di instaurare un’atmosfera informale tra “docenti” e “studenti” favorendo
I'interazione con gli esperti e promuovendo una discussione serena e proficua dei temi
trattati.

Edizione FIL cantera 2016 “Indolent B Cell Lymphoma” con il coach Andrew Zelenetz del
Memorial Sloan Kettering’s Cancer Center di New York, USA:
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Le pubblicazioni scientifiche

I risultati di tutti gli studi vengono presentati ai maggiori congressi nazionali e internazionali
e inviati per la pubblicazione a riviste recensite. Nel corso dell'anno 2016 sono stati pubblicati
20 articoli relativi ai risultati delle ricerche FIL con un incremento dell'Impact Factor (IF) delle

pubblicazioni di 106 punti rispetto al 2015 (per un IF totale di 746).

Anno 2016 - 20 pubblicazioni

Rivista

N. pubblicazioni

British Journal of Haematology

Haematologica

Leukemia & Lymphoma

Journal of Clinical Oncology

Thrombosis Research

Journal of Hematology Oncology

Physica Medica

American Journal of Hematology

Hematological Oncology

International Journal of Radiation Oncology, Biology, Physics

Lancet Haematology

Future Oncology

Journal Chemotherapy

NININNINININININGINIAN (NN

Anno 2015 - 20 pubblicazioni

Rivista

N. pubblicazioni

Journal of Clinical Oncology

Blood

Clinical Cancer Research

Neurology

Annals of Oncology

Haematologica

British Journal of Haematology

Oncologist

International Journal of Radiation Oncology

American Journal of Hematology

Leukemia & Lymphoma

Expert Review of Hematology

Pratical Radiation Oncology

Journal of Geriatric Oncology

NN INRANKNKNKNNNNNNNN
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IMPACT FACTOR IIL/FIL 1995-2016
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Progetti

La Borsa in ricordo del dottor "Ercole Brusamolino”

La FIL e la Rete Ematologica Lombarda (REL) hanno
bandito congiuntamente nel 2016 2 premi dal valore
di 5.000 € ciascuno con lo scopo di premiare giovani
ricercatori che si siano particolarmente distinti per
contributi originali ed innovativi nel settore della
ricerca sui linfomi.

Il premio € dedicato al dottor Ercole Brusamolino,
ematologo, socio FIL molto attivo nella ricerca sui
linfomi e Responsabile della Commissione Scientifica
“Linfoma di Hodgkin” fino al 2013, scomparso il 22
febbraio 2014.

Il Gruppo AIL Pazienti Linfomi e la FIL

Nel 2016 si & costituito il Gruppo AIL Pazienti Linfomi grazie alla
=é collaborazione tra I’Associazione Italiana contro le Leucemie, linfomi
e mieloma Onlus (AIL) e la Fondazione Italiana Linfomi Onlus (FIL).
GRUPPO ‘ ) int us {
Il Gruppo e formato esclusivamente da pazienti e familiari per
AlL PAZIE NTI condividere esperienze, affrontare problematiche comuni ed essere
|.| N FOM| sempre aggiornati sugli sviluppi delle ricerche relative alla diagnosi
e e cura dei linfomi. La FIL contribuisce alle attivita del Gruppo in

L4 L4 . . i s . . . ..
mf) il termini scientifici grazie alla collaborazione dei medici per la
oo S struttura dei programmi scientifici degli incontri e la partecipazione

ai seminari con i pazienti.

Il 22 ottobre 2016 si € tenuto il primo “Incontro Gruppo AIL Pazienti Linfomi, Seminario
Pazienti — Medic/’ in cui sono stati trattati temi fondamentali riguardanti i Linfomi: le tecniche
diagnostiche, le valutazioni nel periodo che segue la terapia, la preservazione della fertilita,
il trapianto, gli effetti collaterali a lungo termine delle terapie, cause e fattori di rischio,
partecipazione e consensi informati, qualita della vita dopo le cure e aspetti psicologici, presidi
clinici a supporto della terapia e ruolo dei medici di famiglia.

1l Registro FIL

Il Registro Linfomi FIL & un progetto nato nel 2000 volto a raccogliere ogni anno dati
sull'incidenza delle diverse tipologie di linfoma sul territorio nazionale e per definire obiettivi
di ricerca futuri.

MRD Network

II “FIL MRD Network” € una rete di laboratori che collaborano per la realizzazione degli studi
di malattia minima residua relativi ai protocolli FIL. I campioni biologici (sangue periferico e
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midollo osseo) dei pazienti arruolati nei trial che prevedono tali studi vengono centralizzati
presso i laboratori del Network, dove vengono effettuate le analisi. Questa rete € stata
composta fino al 18 ottobre 2016 da 4 laboratori con l'intera copertura del territorio nazionale.
Dal 19 ottobre 2016 i laboratori sono 3, a causa del ritiro del laboratorio YELLOW di
Bologna per motivi organizzativi interni, che hanno continuato a garantire la copertura
dell'intero territorio nazionale. Dal 1 Gennaio 2018 ¢ prevista la partecipazione di un nuovo
laboratorio.

Alla fine del 2016 i laboratori attivi sono pertanto:

Coordinatore MRD Network FIL
Dott. Marco Ladetto

BLUE LLAB PINK LLAB
Ematologia 1 - Torino Ematologia - Pisa
Referente scientifico: S. Ferrero Referente scientifico: S. Galimberti
Referente tecnico: B. Mantoan Referente tecnico: E. Ciabatti

GREEN LAB

Ematologia — RM Sapienza

Referente scientifico: |. Del Giudice
Referente techico: |. Della Starza

Il lavoro del “FIL MRD Network” & fondamentale per:

e Sviluppare e favorire la conduzione di studi MRD integrati agli studi clinici;

e Condurre periodici controlli di qualita (semestrali), che assicurino la standardizzazione
delle tecniche di valutazione della MRD nei linfomi e quindi la riproducibilita dei risultati
fra i 4 laboratori;

e Costruire una biobanca nazionale di tessuti patologici provenienti da serie di pazienti
arruolati nei protocolli clinici della FIL;

e Favorire l'integrazione di elementi biologici e di “ precision Medicine’ nell'ambito degli
studi clinici FIL.
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2 8 0 CAMPIONI BIOLOGICI DI PAZIENTI CENTRALIZZATI NEL 2015

2 5 0 CAMPIONI BIOLOGICI DI PAZIENTI CENTRALIZZATI NEL 2016

PER UN TOTALE NEL BIENNIO 2015-2016 DI 5 3 0 CAMPIONI BIOLOGICI

I pazienti coinvolti sono stati arruolati in 4 studi prospettici della FIL sul linfoma follicolare
(FOLL12, FLAZ12, RENOIR12, MIRO").

In particolare in due di questi studi (FOLL12 e MIRQ) i risultati MRD ottenuti nel contesto del
FIL MRD Network vengono utilizzati in “tempo reale” per indirizzare i pazienti a terapie
differenti, “personalizzate” sul profilo di rischio di recidiva di ogni singolo paziente.
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Comunicazione

II coinvolgimento dei nostri interlocutori passa anche attraverso una comunicazione costante
e trasparente.

Aggiorniamo con questo obiettivo il nostro Sito web e inviamo almeno 4 Newsletter all'anno
ai Soci, agli iscritti e donatori.

La FIL usufruisce da luglio 2016 dei servizi pubblicitari di Google per il no profit (AdGrants)
che consentono la pubblicazione di annunci gratuiti. Questi i nostri numeri per il periodo
luglio-dicembre 2016:

4 1 6 o 6 6 6 VISUALIZZAZIONI SUL SITO
1 1 ul 8 3 1 CLIC ALLE NOSTRE PAGINE

Social Network

facebook

Fondazione Italiana

RS 4B .
e B Frae e
- @ o

nnnnnnnnnnnn

- Sgi—té“l'l-ﬁfiB-ﬂé’l"ﬁl:ﬂﬁtjtiEs‘Eﬁﬁu:"E-., :
Sw=ninanna i oL

—dell per | =

Iinfuprnliteﬁfﬁm

I Social Network sono canali di comunicazione ormai irrinunciabili per rimanere in contatto
con i propri interlocutori, soprattutto in ragione del fatto che sempre piu utenti utilizzano
questi strumento come fonte di informazione, in particolare da mobile. Abbiamo pertanto
deciso di aprire la pagina Facebook della
Fondazione https://www.facebook.com/FondazioneltalianaLinfomi/ ad aprile 2017.
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Obiettivi di miglioramento

La FIL ha approvato un Piano di miglioramento per I'anno 2017 dopo aver esaminato i risultati
e rivolto a tutte le aree di attivita della FIL. Ogni area operativa ha prodotto una relazione
contenente l'analisi delle attivita svolte nel 2016 e ha proposto un elenco di obiettivi di
miglioramento. Nella definizione degli obiettivi si & tenuto conto dei vincoli normativi che
impattano sull'attivita FIL e delle nuove opportunita di crescita e sviluppo.

Ogni area inclusa nella nostra mission ha nuovi obiettivi strategici e di miglioramento:

Ricerca: prestare sempre piu attenzione alla qualita dei dati raccolti negli studi FIL con
particolare riferimento agli aspetti di Farmacovigilanza anche attraverso I'uso di nuovi
strumenti tecnologici e di monitoraggio dei dati raccolti.

Formazione: sul fronte interno I'obiettivo € quello di valorizzare sempre di piu il personale
attraverso percorsi formativi mirati e il consolidamento di un modello organizzativo sempre
piu partecipato attraverso la pianificazione dei corsi e la valutazione dell’efficacia. Per quanto
riguarda i Soci e i ricercatori FIL € in programma la realizzazione di un corso sui nuovi
strumenti di raccolta dati in fase di implementazione. Continueranno inoltre le attivita
formative scientifiche e I'organizzazione di convegni per il personale sanitario e di ricerca.
Informazione per i pazienti: per avvicinarci sempre di piu ai pazienti, destinatari finali
delle nostre attivita, proseguiremo la nostra collaborazione con I’Associazione Italiana
Leucemie, Linfomi e Mieloma (AIL) per dialogare e coinvolgere i pazienti nella vita scientifica
della Fondazione e dei risultati della ricerca sui linfomi.
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Digitalizzazione: l'informatizzazione dei processi consente di automatizzare e mettere a
sistema dati e procedure, misurare I'efficienza delle attivita svolte e valutare la soddisfazione
dei “clienti”. Negli ultimi 3 anni alcune attivita legate alla gestione degli studi clinici sono state
informatizzate (come ad esempio la raccolta e valutazione degli eventi avversi) rendendo
molto piu efficienti le prestazioni, riducendo i tempi del lavoro e i costi, migliorando la qualita
dei servizi offerti. Il nostro sguardo € proiettato in questa direzione.

Comunicazione: tra gli obiettivi per il 2017 c'e la creazione di un rapporto piu frequente
con la Stampa e l'utilizzo dei Social Network (Facebook in primis) per instaurare nuove
relazioni, far conoscere la FIL al grande pubblico e divulgare informazioni scientifiche corrette
e sempre aggiornate sui Linfomi.

Raccolta Fondi: incrementare le attivita di ricerca fondi € una priorita perché solo grazie ad
incremento delle donazioni sara possibile finanziare sempre piu proposte presentate alle
Commissioni Scientifiche. Numerose idee scientificamente valide e innovative rischiano infatti
di non poter vedere la luce a causa della mancanza di fondi.

Soddisfazione: attraverso indagini di soddisfazione del “cliente” sara dato ascolto ai Soci e
ai centri FIL per rilevare criticita e punti di forza nelle nostre attivita. I risultati forniranno agli
organi Direttivi uno strumento in piu di indirizzo nelle scelte strategiche. Sono state effettuate
3 indagini di Customer Satisfaction nel corso del 2016 dedicate rispettivamente ai centri con
scarso arruolamento (partecipazione 21.5%), ai Soci (27.50 %) e al personale (94%). Uno
degli obiettivi di miglioramento sara quello di dialogare sempre di piu con i Soci e i centri,
anche attraverso incontri mirati a livello locale (nel 2016 in Puglia, nel 2017 in Sicilia).
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