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Lettera del Presidente

Cari amici,

e una grande soddisfazione per me poter presentare il primo bilancio
sociale della Fondazione Italiana Linfomi ONLUS (FIL). La stesura di
qguesto documento rappresenta per la nostra organizzazione
un'esperienza impegnativa ma allo stesso tempo entusiasmante
perché ci consente di verificare e soprattutto condividere i risultati del
nostro impegno nella lotta ai linfomi e alle malattie linfoproliferative e
al miglioramento della pratica clinica in guesto settore in Italia.

La strada della ricerca per sconfiggere i linfomi é iniziata per noi nel
1993 tra un gruppo di medici e ricercatori che hanno deciso di
percorreria insieme per unire le forze e superare tutti i piccoli traguardi
verso la vittoria: la vita dei pazienti. Abbiamo deciso di unirci in un
unico gruppo nazionale il 29 settembre 2010, con la costituzione della FIL.

Visto che si tratta della prima edizione, in questo documento potrete trovare informazioni
rilevanti sulla nostra attivita di ricerca scientifica, di formazione per il personale sanitario, di
coinvolgimento dei pazienti, di comunicazione e raccolta fondi per finanziare i nostri progetti
e sui risultati del nostro lavoro dalla nascita della FIL ad oggi. Ci soffermeremo in particolare
sullultimo anno, il 2015, particolarmente intenso sia dal punto di vista della "produzione
scientifica” sia per gli importanti traguardi interni all'organizzazione.

Quando si prende un impegno e necessario che lo si faccia guardando alla strada che ancora
resta da percorrere, mantenendo la consapevolezza della propria identita e delle
responsabilita prese in carico come ente, come medici e come persone per raggiungere gli
obiettivi prefissati.

1l bilancio sociale rappresenta quindi uno strumento fondamentale per la nostra Fondazione
operante nel settore della ricerca scientifica no profit. La sua importanza va oltre la doverosa
trasparente rendicontazione delle attivita economiche svolte e proprio per questo abbiamo
cercato di condensare in questo breve documento la nostra storia, I risultati conseguiti negli
ultimi anni e i nostri progetti futuri, auspicando che lo sforzo compiuto per la sua realizzazione
possa costituire un nuovo passo verso di voi. che siate pazienti, soci, dipendenti, sostenitori
o semplicemente “amici”.

Vi auguro una buona lettura!

Prof. Maurizio Martelli
Presidente della Fondazione Italiana Linfomi ONLUS
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Nota metodologica

Perché un bilancio sociale? La Fondazione Italiana Linfomi ONLUS (FIL) ha deciso di redigere,
a partire da quest'anno, questo prezioso documento innanzitutto per trasparenza.
Riteniamo che la rendicontazione della nostra attivita non debba infatti limitarsi alla sola
dimensione economica, ma che debba anche, e soprattutto, riguardare la verifica e la
condivisione del perseguimento della propria missione e della coerenza con i valori ed i
principi a cui si ispira. Abbiamo dettagliato, oltre ai risultati raggiunti e gli effetti determinanti
nel nostro settore, le strategie e i programmi operativi, le risorse utilizzate per lo svolgimento
delle attivita svolte e le informazioni rilevanti per le parti interessate.

L'arco temporale a cui facciamo riferimento riguardera in particolare I'anno di attivita appena
trascorso, il 2015. Dato che si tratta pero della prima edizione riporteremo in alcuni casi anche
dati relativi agli anni di attivita precedenti per consentire una visione piu completa
dell'andamento delle nostre attivita. Il 2015 costituira il punto di partenza per I'edizione del
prossimo anno.

Sono incluse nel presente documento tutte le attivita svolte dalla FIL, con un grado di
dettaglio maggiore sul cuore della nostra mission: la ricerca scientifica.

Abbiamo deciso di diffondere il nostro Bilancio Sociale principalmente attraverso la rete con
la pubblicazione sul nostro sito web www.filinf.it. Il Bilancio Sociale sara inviato tramite posta
elettronica ai principali stakeholders (individuati nei successivi paragrafi) e incluso nei CD
della prossima riunione plenaria FIL per tutti i Soci partecipanti.

Per informazioni sul Bilancio Sociale:

AN

fis
s
&

Dott.ssa Valentina Lenti

Dott.ssa Elisa Masiera

Ufficio Fundraising e Marketing - Uffici Stud) FIL
¢/0 Azienda Ospedaliera SS. Antonio e Biagio e
Cesare Arrigo

Via Venezia, 16 — 15121 Alessandria (AL)
Email: vienti@filinf.it — emasiera@filinf. it
Telefono: +39 0131 206132- 206066

Fax: +39 0131 263455



http://www.filinf.it/
mailto:vlenti@filinf.it
mailto:emasiera@filinf.it

Chi siamo

La Fondazione Italiana Linfomi ONLUS (FIL) si configura come un’organizzazione non
lucrativa di utilita sociale (ONLUS) ai sensi del Decreto Legislativo n. 460 del 5 dicembre 1997
e ss.mm.ii. in quanto persegue

esclusivamente  finalita di [70 60
solidarieta sociale e attivita di |,
ricerca scientifica. Coordina e
realizza progetti per la cura dei
linfomi e delle malattie
linfoproliferative
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La FIL collabora con numerosi gruppi cooperatori internazionali tra i quali:

e International Extranodal Lymphoma Study Group (IELSG)
European Organisation for Research and Treatment of Cancer (EORTC)
Mantle Cell Network )
GELTAMO (Grupo Espaiiol de Linfomas/Trasplante Autélogo de Médula Osea)
LYSA (Lymphoma Study Association)
DSHNHL (German High-Grade Non-Hodgkin's Lymphoma Study Group)
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http://www.ielsg.org/
http://www.eortc.be/

Dove siamo

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

Email: segreteria@filinf.it

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

Email: mbellei@filinf.it - adondi@filinf.it -
sluminari@filinf.it

Sede di Torino

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

Telefono: 011-6336857

Fax: 011-6334664

Email: gianni.ciccone@cpo.it



mailto:segreteria@filinf.it
mailto:segreteria@filinf.it
mailto:mbellei@filinf.it
mailto:adondi@filinf.it
mailto:sluminari@filinf.it
mailto:gianni.ciccone@cpo.it

Cenni storici

La FIL e stata la naturale evoluzione dell'Intergruppo Italiano Linfomi (IIL), che & sorto nel
1993 con una prima riunione svoltasi a Firenze come gruppo di cooperazione spontanea tra
clinici e ricercatori italiani impegnati nello studio e nella terapia dei linfomi. L'attivita dell'TIL
e divenuta ufficiale nel luglio 2004 con atto notarile che ha determinato la nascita di una
Fondazione dotata di personalita giuridica e iscritta al registro delle ONLUS.

La trasformazione avvenuta con la
nascita della FIL ebbe lo scopo di far
collaborare gruppi attivi nello studio e
nella cura dei linfomi con maggior
omogeneita e capillarita sul territorio
nazionale. La FIL € nata ad Alessandria il
29 settembre 2010 con un atto notarile
che ha sancito la trasformazione dello
Statuto dellTIL con la fusione di tutti i
Gruppi all'interno di un’unica grande
Organizzazione che si & proposta come
punto di riferimento per la loro
collaborazione a livello nazionale.

La FIL e iscritta (gia dal 2005 come IIL)
nel Registro delle Persone Giuridiche
presso la Prefettura U.T.G. della Provincia
di Alessandria al n. 11 e all’Anagrafe Regionale delle ONLUS istituita presso I'"Agenzia delle
Entrate — Direzione Regionale del Piemonte.

Alessandria, 29 settembre 2010

La nostra missione

L'obiettivo principale della FIL & sostenere la ricerca clinica e biologica sui linfomi per ottenere
il miglioramento di durata e qualita di vita dei pazienti e I'incremento delle guarigioni
complete. Le attivita svolte, oggetto del proprio scopo istituzionale, sono di seguito
brevemente descritte:

> promuovere studi clinici nel campo dei linfomi individuando i temi di ricerca piu validi;

> disegnare gli studi scientifici ad hoc, gestirli e pubblicare i risultati su riviste
internazionali recensite;

» coordinare gruppi di ricerca per costituire la base scientifica, organizzativa e legale per
la conduzione di studi clinici e collaborare con i gruppi europei negli studi
internazionali;

» organizzare e migliorare i servizi per la diagnosi e la terapia delle malattie
linfoproliferative;

> sviluppare iniziative di tipo informativo e divulgativo rivolte anche a pazienti e parenti;

» promuovere studi biologici volti a sviluppare le conoscenze sui meccanismi eziologici
(cause della malattia) e patogenetici (alterazioni che portano allo sviluppo della
malattia) dei linfomi;

» favorire I'umanizzazione delle cure e il supporto necessario a malati affetti da malattie
linfoproliferative e relative famiglie;
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> elaborare ed attuare, direttamente o in rapporto con altri enti ed istituzioni, programmi
di formazione, aggiornamento ed educazione sanitaria per il personale coinvolto nel
processo di diagnosi, ricerca e cura dei linfomi.

-

I nostri principi

La FIL persegue i suoi scopi statutari seguendo principi di democraticita, trasparenza,
solidarieta sociale, correttezza, liceita, partecipazione, rispetto della persona, tutela della
salute, riservatezza, indipendenza, prevenzione del conflitto d’interessi, equita, economicita,
efficacia, efficienza, imparzialita e non discriminazione.

La FIL attua tali principi con l'obiettivo di migliorare la buona pratica clinica attraverso la
conduzione di sperimentazioni cliniche no profit che garantiscano la tutela dei diritti, della
sicurezza e del benessere dei pazienti, assicurando la credibilita dei dati delle sperimentazioni
stesse e pubblicandone i risultati su riviste scientifiche di rilievo internazionale.



L’organizzazione

GIli Organi Statutari

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

Revisore dei conti | Assemblea Fondatori Elettori
(Organo di controllo) |~~~ TTTTTTTTeo » (Fondatori elettori, Presidenti Onorari senza diritto
di voto)

~
~
~
~
~
~
~
~
~
~
~
~
~

TS Comitato Direttivo

“~<a (Presidente, Vice-Presidente, Past President, Segretario,
Tesoriere e componenti eletti/cooptati, Presidenti
onorari senza diritto di voto)

Ufficio di Presidenza l
(Presidente, Vice-Presidente,

Past President, Segretario, e el
Tesoriere) Commiissioni scientifiche

1. Assemblea dei Fondatori Elettori: I'Assemblea dei Fondatori Elettori € I'organo al
quale e riservata la deliberazione degli atti essenziali della vita della Fondazione e al
raggiungimento dei suoi scopi. Ne fanno parte tutti i soci che abbiano ottenuto la
qualifica di Fondatori Elettori (1 rappresentante per centro che abbia contribuito
attivamente nelle attivita di ricerca della FIL). Nel corso del 2015 I'Assemblea dei
Fondatori Elettori si € riunita, come previsto dallo Statuto, 2 volte con una
partecipazione degli aventi diritto al voto del 36.7 % alla prima riunione e del 46.9%
alla seconda per una media del 41.8%.

2. 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. Elegge al proprio interno i membri dell’'Ufficio di Presidenza, individua il
numero e 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 fino a 5 esperti (cooptati) al di fuori dei componenti eletti da
includere nel Direttivo in carica con diritto di voto.
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II Comitato Direttivo si € riunito 6 volte nel corso del 2015. II Comitato Direttivo,
entrato in carica per il biennio 2015-2017, & cosi composto:

Prof. Maurizio Martelli — Presidente Dott. Marco Ladetto - componente
Prof. Paolo Corradini- 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. Michele Spina — Tesoriere Prof. Umberto Ricardi - componente
Dott. Luca Arcaini - componente Dott. Luigi Rigacci - componente
Dott.ssa Monica Balzarotti - componente Dott. Giuseppe Rossi - componente
Prof. Massimo Federico — componente Dott. Carlo Visco - componente
Dott. Andrés J.M. Ferreri- componente Dott. Umberto Vitolo - componente
Prof. Gianluca Gaidano- componente Prof. Francesco Zaja - componente

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.

4. Vice-Presidente: nominato dal Comitato Direttivo. Resta

in carica 2 anni. Assume il ruolo di Vice-Presidente ed in tal veste
coadiuva il Presidente, lo sostituisce in caso di impedimento.

237 Assumera il ruolo di Presidente per i 2 anni successivi allo
scadere del Presidente in carica. Il Vice Presidente ad oggi € il

¥ Prof. Paolo Corradini, Direttore del Dipartimento di Ematologia e
| Oncoematologia Pediatrica e Direttore della Struttura Complessa
% di Ematologia dell'Istituto Nazionale dei Tumori di Milano.

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.
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6. Segretario: nominato dal Comitato Direttivo tra i suoi
membiri, resta in carica 2 anni ed € 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 e il Dott. Emanuele Angelucci,
Direttore delllEmatologia con trapianto dellIRCCS Azienda
Ospedaliero Universitaria “"San Martino” di Genova.

Tesoriere: nominato dal Comitato Direttivo tra i suoi membri,
resta in carica 2 anni ed e rieleggibile. Fa parte dell’Ufficio di
Presidenza. Svolge le attivita relative al bilancio finanziario
della Fondazione. Il Tesoriere attualmente in carica € il dott.
Michele Spina Condirettore della Divisione di Oncologia Medica
A del Centro di Riferimento Oncologico di Aviano.

Ufficio di Presidenza: & I'organo “pratico” piu snello della Fondazione che, sulla base
delle indicazioni del Comitato Direttivo, coadiuva il Presidente in tutte le sue funzioni
per una costante verifica dello svolgimento delle attivita scientifiche ed economiche.
E’ composto da Presidente, Presidente Eletto/Vice Presidente, Past-President,
Segretario e Tesoriere.

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.

10. Presidenti Onorari: |'’Assemblea dei Fondatori pud conferire la qualifica di Presidente

11.

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.

Commissioni Scientifiche: sono I'organo consultivo-scientifico della Fondazione.
Forniscono gli indirizzi sulle malattie linfoproliferative e hanno il compito di valutare,
sia in termini di validita scientifica sia di sostenibilita economica e possibilita di
realizzazione, le proposte di studi inoltrate alla Fondazione dagli sperimentatori.
Avranno inoltre il compito di seguire lo stato di avanzamento degli studi approvati e
attivi, presentando eventuali osservazioni al responsabile dello studio in questione e
all'Ufficio di Presidenza della Fondazione. Sono composte da medici e ricercatori in
specifiche discipline che abbiano particolare esperienza nella patologia trattata dalla
Commissione.
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Le Commissioni Scientifiche della FIL attualmente operative (dal 30 novembre 2015)

Sono.

COMMISSIONE

RESPONSABILE

CENTRO

Linfoma di Hodgkin

Dott. Antonello Pinto

Ematologia Oncologica, IRCCS Istituto
Nazionale dei Tumori di Napoli - Pascale

Linfomi aggressivi

Dott. Umberto Vitolo

S.C. Ematologia, Azienda Ospedaliero
Universitaria Citta della Salute e della Scienza
di Torino

Linfomi indolenti

Dott. Luca Arcaini

Divisione di Ematologia, IRCCS Policlinico S.
Matteo di Pavia

Linfomi T

Prof. Francesco Zaja

Clinica Ematologica, Azienda Ospedaliera
Universitaria S. Maria della Misericordia di
Udine

Linfomi Cutanei

Prof. Nicola Pimpinelli

Dipartimento di Chirurgia e Medicina
Traslazionale (DCMT) Sez. Dermatologia,
Presidio Palagi (ex IOT) di Firenze

Linfomi dell’'anziano

Dott. Francesco Merli

Ematologia, Azienda Ospedaliera Arcispedale
Santa Maria Nuova - IRCCS

Lungosopravviventi —
Multimorbidita *

Prof. Armando Santoro

U.0. Ematologia, Istituto Clinico Humanitas di
Rozzano (MI)

Studi Biologici*

Dott. Marco Ladetto

S.C. Ematologia, Azienda Ospedaliera SS.
Antonio e Biagio e C. Arrigo di Alessandria

Imaging e
radioimmunoterapia*

Dott. Luigi Rigacci

Unita funzionale di Ematologia, Azienda
Ospedaliera Universitaria Careggi di Firenze

Patologi*

Prof. Stefano Pileri

Unita di Diagnosi Emolinfopatologica, Istituto
Europeo di Oncologia (IEO) Milano

Radioterapia*

Prof. Umberto Ricardi

Radioterapia, Azienda Ospedaliero
Universitaria Citta della Salute e della Scienza

di Torino

*Commissioni trasversali a piu tipologie di linfoma / commissioni tecniche

Le Commissioni Scientifiche si sono radunate nel corso dell’anno 2015 in 20 riunioni aperte
a tutti i soci FIL nel corso delle quali si sono confrontati circa 450 medici e specialisti nel
campo dei linfomi provenienti da tutta Italia.
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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/

L ‘organizzazione delle attivita e il personale retribuito

L'anno 2015 & stato un anno di profondi cambiamenti organizzativi. La crescita della FIL ha
reso necessaria un’‘organizzazione sempre piu strutturata delle attivita, la qualifica del
personale attraverso una formazione mirata per le diverse attivita svolte, 'assegnazione di
ruoli chiari e la stabilizzazione del personale.

Per lo svolgimento delle pratiche amministrative e delle attivita necessarie alla gestione degli
studi clinici, gli organi della FIL si avvalgono quindi di tale struttura, gli Uffici Studi FIL.

ORGANIGRAMMA UFFICI STUDI FIL

COMITATO DIRETTIVO

Segreteria di Direzione ! Controllo di Gestione |
‘ Servizio Prevenzione e Protezione ! I Fundraising e Marketing ‘
| Data Manager centri }77‘ Area Statistica ‘

Le aree operative si occupano delle seguenti attivita:

Direttore Operativo: coordina e supervisiona le attivita degli Uffici Studi FIL secondo
quanto definito dal Comitato Direttivo e sulla base delle deleghe ricevute. Non
percepisce retribuzione (incarico volontario).

Segreteria di Direzione: si occupa della gestione delle attivita istituzionali degli
organi e delle fasi preliminari allavvio di nuovi studi clinici FIL.

Controllo di Gestione: si occupa dell’analisi delle attivita economico-finanziarie della
Fondazione.

Fundraising e Marketing: si occupa della presentazione di richieste di
finanziamento, la ricerca di fondi e la comunicazione esterna.

Servizio Prevenzione e Protezione: si occupa degli adempimenti normativi in
materia di prevenzione e protezione dei lavoratori.

Data Manager centri: Data Manager dislocati per il supporto alla gestione degli studi
a livello locale. Tale attivita & configurabile come accessoria.

Area Statistica: si occupa delle analisi statistiche degli studi sia in corso di
svolgimento (analisi ad interim) sia dei risultati al termine dello studio.

Area Qualita e Privacy: si occupa dell'implementazione del Sistema Gestione Qualita
e degli aspetti legati agli adempimenti normativi in materia Privacy.
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Gestione Dati: si occupa dello sviluppo delle schede di raccolta dati dello studio (Case
Report Form — CRF), della gestione degli utenti e della produzione di reportistica per
le analisi degli studi.

Supporto Redazione Documentazione Scientifica: si occupa della stesura e/o
revisione della documentazione scientifica necessaria alla presentazione di uno studio.
Area Contratti e Amministrazione: si occupa della gestione dei contratti, della
contabilita, della gestione dei fornitori, degli adempimenti e della conservazione della
documentazione del personale.

Area Start-up: si occupa di tutte le fasi “regolatorie” degli studi, dall’avvio delle
pratiche amministrative per ottenere le approvazioni necessarie presso AIFA (Autorita
competente in Italia) e Comitati Etici (attivazione dello studio), alla gestione delle
modifiche (emendamenti) fino alla loro chiusura.

Area Gestione Studi: si occupa della gestione dell’arruolamento dei pazienti che
include la centralizzazione di campioni biologici/materiale bioptico o immagini di
radiodiagnostica/medicina nucleare presso laboratori/enti centralizzati individuati nello
studio, gestione della logistica relativa ai farmaci, corretta raccolta dei dati e
documenti.

Ufficio Farmacovigilanza: si occupa di tutti gli aspetti legati alla raccolta e alla
gestione dei dati relativi agli eventi avversi occorsi nell'ambito dello studio, nel rispetto
delle normative vigenti e dalle procedure specifiche in materia di farmacovigilanza.

La Fondazione esternalizza i seguenti processi aventi influenza diretta sulle sue attivita:

costruzione e gestione informatica delle Case Report Form (CRF) per la raccolta dei
dati anonimizzati e codificati dei pazienti arruolati negli studi clinici;

costruzione e mantenimento del funzionamento del sito internet;

parte dell’attivita di analisi statistica in accordo con lo Sperimentatore coordinatore
dello studio;

gestione dello stoccaggio e/o invio dei farmaci sperimentali presso magazzini adibiti a
tale attivita;

Servizio di Prevenzione e Protezione dei Lavoratori (consulente);

logistica per organizzazione trasferte e principali convegni;

gestione contabile del personale (buste paga, adempimenti fiscali).
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Dati relativi al personale:

20
18
16
14 —
g
S 10
o
a g 12
6 11
4
: B
0
2013 2014 2015
Anni
® Dipendenti Co.co.pro M Borse di studio
Al 31/12/2015: Al 31/12/2014:
Numero totale lavoratori dipendenti: 17 Personale in organico (dipendenti, borse e
Dipendenti a tempo indeterminato: 16 €0.co.pro): 15
Dipendenti a tempo determinato: 1 Dimissioni/mancati rinnovi: 1
Dipendenti <35 anni: 8 Nuovo personale rispetto al 31/12/2013: 2
Dipendenti donne: 14 Al 31/12/2013:
Collaboratori e consulenti: 12 Personale in organico (dipendenti, borse e
Titolari di Borse di studio/ricerca: 1 co.co.pro): 14
Volontari con incarico in organigramma: 5 Dimissioni/mancati rinnovi: 0
Dimissioni/mancati rinnovi: 1 Nuovo personale rispetto al 31/12/2012: 2
Salute e sicurezza dei lavoratori 2013-2015: Genere Dipendenti al
Infortuni registrati: 0 31/12/2015
Contenziosi in materia di salute e sicurezza del lavoro: 0
Conflittualita 2013-2015:
S - Uomini;
Contenziosi in materia di lavoro: 0 3; 18%
Donne;
14; 82%
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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 dell’attivita della FIL.

Sintetizziamo nella seguente tabella i nostri stakeholders a cui € attribuito un grado di
relazione (Alto, Medio, Basso) che dipende da fattori quali intensita dell'influenza nei
rapporti, frequenza delle relazioni e impatto sulle attivita FIL:

Stakeholder

Grado di
relazione

Tipo di relazione

PAZIENTI

Alto

La FIL interagisce indirettamente con i pazienti tramite i medici dei centri FIL che
partecipano alle sperimentazioni cliniche. I pazienti, dopo aver ricevuto approfondite
informazioni dal medico responsabile dello studio presso il singolo ospedale di
riferimento, hanno la possibilita di esprimere liberamente il loro consenso per la
partecipazione alla sperimentazione e accedere a terapie e/o a tecniche diagnostiche
innovative o ai migliori trattamenti disponibili nel campo al momento della
sperimentazione. I pazienti affetti da linfoma, a prescindere dalla partecipazione o meno
ad uno studio, beneficiano indirettamente dell’attivita scientifica FIL che consiste nel
pubblicare risultati di studi che potranno avere ricaduta nella pratica clinica.

CENTRI FIL

Alto

Sono gli attori diretti principali dell‘attivita di ricerca scientifica arruolando i pazienti da
loro seguiti in singoli studi. Non hanno nessun incentivo economico e sono mossi
esclusivamente dall’'obiettivo di migliorare la pratica clinica in questo settore con il loro
contributo agli studi clinici della FIL.

SOCI FIL

Alto

Gli oltre 600 soci tra medici e ricercatori hanno un duplice rapporto con la FIL: tra di
essi vi sono gli “ideatori” degli studi clinici che propongono alle Commissioni Scientifiche
della FIL nuovi progetti di ricerca; allo stesso tempo sono i principali interessati agli
eventi formativi in materia di linfomi e a conoscere i risultati delle ricerche scientifiche
condotte dalla FIL.

DONATORI

Alto

La FIL, in qualita di ente no profit, porta avanti i suoi progetti di ricerca grazie ai
contributi di diversi donatori: singoli individui, Aziende, Enti pubblici o privati, Fondazioni
bancarie. Il grado di influenza dei donatori per la FIL ¢ alto e influisce direttamente sulla
capacita della FIL di condurre i progetti di ricerca, in particolare quelli effettuati al di
fuori di progetti finalizzati o in convenzione.

PERSONALE

Alto

Il personale permette di perseguire gli obiettivi della FIL e la sua mission,
concretizzandola. Il personale deve essere costantemente aggiornato e ne deve essere
valutato il grado di soddisfazione.

AIFA

Alto

L'AIFA & I'Autorita Competente per le sperimentazioni cliniche sui farmaci in Italia. Le
modalita di presentazione di uno studio a tale autorita influiscono notevolmente
sull’'organizzazione del lavoro, sulle tempistiche di avvio degli studi e sui costi per l'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.

COMITATI ETICI

Alto

La FIL presenta ai Comitati Etici (CE), in qualita di promotore o di delegato di altri gruppi
cooperatori stranieri, gli studi da attivare presso i singoli centri ospedalieri che hanno
deciso di aderire allo studio. Le richieste di chiarimento/modifica da parte dei CE, le
tempistiche per l'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.

AZIENDE
FARMACEUTICHE

Medio-
Alto

I risultati degli studi FIL vengono sempre pubblicati e costituiscono un riferimento per
la comunita scientifica, per il Sistema Sanitario Nazionale ma anche per quella
industriale. Alcuni studi condotti dalla FIL sono mirati alla sperimentazione di forme
terapeutiche innovative (es. farmaci non ancora in commercio in Italia per una
determinata patologia). Per tali studi la FIL richiede all’Azienda Farmaceutica produttrice
la fornitura gratuita del farmaco per poter condurre la sperimentazione. In questo caso
il grado di relazione ¢ Alto.
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ALTRI ~ GRUPPI
COOPERATORI

Medio-
Alto

La FIL collabora con altri gruppi di ricerca europei ed extra-europei per la conduzione di
ricerche scientifiche a livello internazionale, soprattutto in studi che richiedono casistiche
numerose.

FORNITORI

Medio

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. Il controllo & effettuato attraverso gli
strumenti del sistema di gestione per la qualita (rilevamento di non conformita e reclami,
indagini di Customer Satisfaction).

SSN  (SERVIZIO
SANITARIO
NAZIONALE)

Medio

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 costituiscono gli organi del SSN che valutano e autorizzano I'avvio degli studi.

Altri Enti no profit

Medio

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. Un esempio pratico &
quello della collaborazione con I'AIL nazionale per attivita di informazione e formazione
dei pazienti malati di linfoma attraverso la creazione di un Gruppo di rappresentanti dei
Pazienti che faccia riferimento ad AIL e FIL.

Societa
Scientifiche

Medio

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 societa scientifiche.

TERRITORIO
SEDI FIL

Basso

La FIL ha un basso grado di relazione con gli Enti locali presso cui ha sede a causa della
natura piu ampia della sua attivita (livello nazionale e internazionale) e per la struttura
che non opera attraverso importanti attivita di volontariato territoriali.
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Risorse economiche

Per finanziare le sue ricerche la FIL utilizza fondi provenienti

da privati (donazioni di aziende, fondazioni bancarie,

donatori singoli), dalle scelte del 5 per mille e da enti N

pubblici (grazie alla partecipazione a bandi di ricerca ad A

hoc). Se la ricerca prevede farmaci sperimentali, la FIL

stipula anche appositi contratti con le aziende farmaceutiche v

per la loro fornitura.

La FIL non ha obbligo di pubblicita del bilancio di esercizio, /Y
-al

redatto in forma semplificata, ma per trasparenza riporta nel
presente documento i dati economici relativi alle sue attivita.

Costi

Di seguito si dettagliano le voci di costo raggruppate in macro categorie prese in esame
nell’analisi dei bilanci della FIL:

Costi diretti dei progetti di ricerca: Includono i costi direttamente imputabili ad uno
specifico progetto di ricerca come ad esempio le analisi di laboratorio, le spedizioni dei
campioni e tutto il materiale necessario per la gestione di uno studio clinico.

Costo del personale: includono costi per il personale dedicato alla conduzione della ricerca.
Rappresenta un’importante voce di spesa dato I'elevato numero di progetti in corso.

Costi organizzativi: Includono le voci di spesa comune come le utenze, i contratti di
locazione e tutte le spese generali per il funzionamento della Fondazione.

Formazione: includono corsi di aggiornamento del personale, formazione continua di
medici, biologi, infermieri di ricerca, personale sanitario sui linfomi e sugli sviluppi delle
ricerche in questo campo e partecipazione a convegni.

Altre attivita Istituzionali: Includono premi in borse di studio e finanziamenti ad altre
associazioni di ricerca

Altri costi e oneri straordinari: la voce comprende le spese relative ai costi erariali e voci
di spesa non rientranti nei precedenti capitoli di spesa (es. spese bancarie)

COSTI 2014 % 2015 %
Altri costi e oneri straordinari 21.132 2% 14.576 1%
Altre attivita Istituzionali 30.060 3% 10.000 1%
Costi diretti dei progetti di ricerca 461.679 44% 349.835 35%
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Costi organizzativi 6%

64.389
Costo del personale 460.370 44%
Formazione 4.777 0%
Totale 1.042.407

Riepilogo Costi
600.000

500.000
400.000
300.000
200.000

100.000

[ - —
Altri costi e oneri Altre attivita Costi diretti dei Costi organizzativi
straordinari Istituzionali progetti di ricerca

m2014 m2015

41.675 4%
0,
532.449 237
0,
63.880 6%
1.012.414
Costo del personale Formazione
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Costi 2014

Costo del personale;
460.370 ; 44%

Formazione; 4.777 ;
1%

Altri costi e
oneri
straordinari;
21.132 ;2%

Costi organizzativi;
64.389 ; 6%

Altre attivita
Istituzionali; 30.060 ;
3%

Costi diretti dei
progetti di ricerca;
461.679 ; 44%

Costi 2015

Costo del personale;
532.449 ; 53%

Formazione; 63.880 ;
6%

Altri costi e
oneri
straordinari;
14.576; 1%

Altre attivita
Istituzionali; 10.000 ;
1%

Costi organizzativi;
41.675 ; 4%

Costi diretti dei
progetti di ricerca;
349.835 ; 35%
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Ricavi
Di seguito si elencano i principali gruppi di ricavo indentificati nei bilanci della Fondazione:
5x1000: importo derivante dalle scelte del 5x1000

Contratti in convenzione per progetti di Ricerca: ricavi derivanti dalle ricerche per cui
e predisposto apposito contratto di finanziamento da parte di Enti o Aziende.

Ricerche in collaborazione: comprendono I'attivita di supporto alla Ricerca condotta da
altre istituzioni internazionali.

Donazioni: erogazioni liberali da parte di singoli individui o Aziende senza vincolo di
destinazione al singolo progetto di ricerca.

Fondi finalizzati a progetti di ricerca: erogazioni liberali da parte di Aziende o Enti con
vincolo di destinazione al singolo progetto di ricerca

Quote Associative: Quota di associazione alla Fondazione prevista dallo Statuto per
l'iscrizione di un Centro di ricerca alla FIL.

Proventi finanziari e straordinari: Includono interessi bancari e dividendi sul capitale
immobilizzato a riserva.

TREND RICAVI 2010 - 2015

1.400.000
1.264.397 1.249.894
1.200.000
987.979
1.000.000 944.135
800.000
600.000
459.111 419,927
400.000
200.000 I
0
2010 2011 2012 2013 2014 2015
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RICAVI 2014 % 2015 %

5x1000 1% 1%
7.400 7.084

Contratti in convenzione per 41% 41%

progetti di Ricerca 506.850 390.131

Donazioni 0% 0%
3.466 3.042

Fondi finalizzati a progetti di ricerca 25% 22%
306.896 205.000

Proventi finanziari e straordinari 0% 0%
3.981 1.378

Quote Associative 2% 6%
25.500 56.500

Ricerche in collaborazione 32% 30%
390.800 281.000

Totale
1.249.894 944.135

Riepilogo Ricavi

600.000
500.000
400.000
300.000
200.000
100.000 I
_ — — RS — — - .
5x1000 Contratti in Donazioni Fondi finalizzati a Proventi Quote Ricerche in
convenzione per progetti di finanziari e Associative collaborazione
progetti di ricerca straordinari
Ricerca

m 2014 m2015
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Ricavi 2014

e
5x1000; 7.400; 1%

Ricerche in
collaborazione;
390.800; 31%

Contratti in
convenzione per
progetti di Ricerca;
511.850; 41%

Quote Associative;
25.500; 2%

Proventi finanziari e

straordinari; 3.981; Fondi finalizzati a —
0% progetti di ricerca; Donazioni; 3.466 ; 0%

306.896 ; 25% g

Ricavi 2015

e —
5x1000; 7.084; 1%

=

Ricerche in
collaborazione;
281.000 ; 30%

Contratti in
convenzione per
progetti di Ricerca;
390.131; 41%

Quote Associative;
56.500 ; 6%

Proventi finanziari e
straordinari; 1.378;
0%

Fondi finalizzati a
progetti di ricerca; Donazioni; 3.042 ; 0%
205.000 ; 22% g
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I/ perseguimento della nostra missione

Le macro attivita identificate per gestire il raggiungimento degli scopi statutari della FIL sono
cosi schematizzabili:

COMITATO DIRETTIVO

VALUTAZIONE REQUISITI APERTURA CENTRI ESTRAZIONE DATI DATABASE

CLINICI

SEGRETERIA DI DIREZIONE

GESTIONE CONTRATTI

INVIO PROCEDURE STUDIO

CONTROLLO DI GESTIONE

GESTIONE ARRUOLAMENTO

SVILUPPO CRF

SUPPORTO REDAZIONE
DOCUMENTAZIONE SCIENTIFICA

DATAMANAGEMENT

REVISIONE E INTEGRAZIONE
DOCUMENTI

MONITORAGGIO

APPROVAZIONI REGOLATORIE AMMINISTRAZIONE E CONTRATTI

FARMACOVIGILANZA PREDISPOSIZIONE REPORT

COMUNICAZIONI ED STUDIO
EMENDAMENTI

SVILUPPO DATABASE CLINICI QUALITA’ E PRIVACY

SOSPENSIONE / CONCLUSIONE
STUDIO
SERVIZIO DI PREVENZIONE E
PROTEZIONE

ARCHIVIAZIONE

FUNDRAISING E MARKETING

AREA AMMINISTRATIVA E DI

SUPPORTO

GESTIONE STUDIO GESTIONE DATI

AFFARI REGOLATORI

L'attivita degli Uffici Studi FIL ha inizio nel momento in cui un progetto di ricerca (studio
clinico), presentato da un medico come indicato dalla normativa vigente in materia (D.Lgs.
211/2003 e ss.mm.ii.) in veste di Sperimentatore Principale & presentato alla FIL per
richiedere alla stessa di divenirne il Promotore. Lo Sperimentatore Principale che intende
proporre un nuovo studio alla FIL, presentera l'idea, sottoponendola alle Commissioni
Scientifiche specifiche sulla base della patologia interessata e delle procedure diagnostiche
previste. Se la proposta € valutata positivamente ed € approvata dal Comitato Direttivo, lo
studio diventa a tutti gli effetti uno studio “a marchio” FIL.

A seguito di ogni riunione del Comitato Direttivo, il Direttore Operativo della FIL informera i
Responsabili di Area circa le decisioni prese coinvolgendoli nel processo di attivazione e
gestione dello studio.

La conduzione dello studio avviene secondo quando previsto dalle ICH Guideline for Good
Clinical Practice (GCP) e dalle procedure previste dallo studio.

N
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Attivita volte al perseguimento della missione
Gli Studi Clinici

La FIL si uniforma agli standard internazionali di gestione degli Studi Clinici e alle normative
dello Stato Italiano.

Gli studi clinici consistono nella sperimentazione scientifica di nuove forme di trattamento
(farmaci nuovi o dosaggi e combinazioni innovative di farmaci gia utilizzati regolarmente) o
nella raccolta di dati epidemiologici (incidenza, cause, diagnosi e cura).

Gli studi FIL sono condotti contemporaneamente sul territorio nazionale in piu centri onco-
ematologici sotto la responsabilita di uno Sperimentatore Principale (coordinatore
scientifico dello studio). Le sperimentazioni, svolte secondo i principi sanciti dalla legislazione
italiana sulla ricerca clinica, sono approvati dai Comitati Etici presenti negli ospedali e
dall’AIFA (Agenzia Italiana del Farmaco) a garanzia della loro correttezza legale, scientifica
ed etica.

Gli studi clinici classificati in base all'oggetto della ricerca si distinguono in:

Studi clinici interventistici: richiedono un «intervento» legato ad un certo tipo di terapia
o tecnica diagnostica descritta nel protocollo. Si tratta di uso di farmaci o tecnologie
innovative o di farmaci gia approvati, ma usati in combinazioni o con modalita innovative. Lo
scopo di questi studi & trasferire nella pratica clinica risultati promettenti preliminari non
ancora consolidati 0 non ancora inseriti nella pratica clinica corrente per migliorare la qualita
di diagnosi e cura dei linfomi.

Studi osservazionali: si tratta di studi che non prevedono protocolli innovativi, ma servono
a raccogliere importanti informazioni su ampi numeri di casi trattati secondo gli standard
terapeutici accreditati. Si tratta in altre parole di una «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. La terapia prevista e «standard» e prescinde dalla
partecipazione o meno del paziente allo studio.

Le Commissioni FIL dal 2006 (ancora come Intergruppo Italiano Linfomi) ad oggi hanno
esaminato numerose proposte di studio. Quelle approvate sono state oltre 70, con un trend
di crescita particolarmente intenso negli ultimi anni (nel 2015 sono stati avviati 12 nuovi
studi).

| 26



Commissione di Studi gia Studi in corso  Studi nuovi

riferimento chiusi all'inizio  aperti prima approvati

del 2015 del 2015 nel 2015
Linfoma di Hodgkin 7 3 2
Linfomi aggressivi 10 12 3
Linfomi indolenti 7 9 1
Linfomi T 1 4 3
Linfomi Cutanei 0 0 1
Linfomi dell’anziano 5 2 2
TOTALE 30 30 12

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 2015 all'indirizzo
http://www.filinf.it/wp-content/uploads/2015/11/Booklet-2015 download.pdf

Pazienti arruolati in Italia negli Studi condotti/sostenuti dalla FIL nell’”Anno 2015

Patologia Studi Studi Osservazionali Tot.
Clinici

Linfoma aggressivo 127 303 430

Linfoma T 9 0 9

Linfoma di Hodgkin 36 0 36

Linfomi indolenti 285 180 465

Linfomi primitivi extranodali 113 0 113
Totale 570 483 1053
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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
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 conta ad oggi
4 laboratori che coprono 4 diverse aree geografiche del territorio nazionale

BLUE LAB

Ematologia 1 - Torino

Referente scientifico: S. Ferrero Ematologia - Bologna

Referente tecnico: B. Mantoan Referente scientifico: C. Agostinelli

Referente tecnico: A. Gazzola

PINK LAB

Ematologia - Pisa

Referente scientifico: S. Galimberti

GREEN LAB

* Ematologia — RM Sapienza

Referente scientifico: |. Del Giudice

Referente tecnico: E. Ciabatti

Coordinatore MRD Network FIL
Dott. Marco Ladetto

Referente tecnico: |. 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.

Nel 2015 sono stati centralizzati i campioni di oltre 280 pazienti affetti da linfoma follicolare
e arruolati in 4 trial prospettici della FIL (FOLL12, FLAZ12, RENOIR12, MIRQ'). In particolare
in due di questi studi (FOLL12 e MIRO’) 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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La Formazione

Tra gli obiettivi inclusi nella mission FIL vi & quello di elaborare ed 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 2015 9 convegni.

In dettaglio si presentano 2 importanti attivita formative.

Master Universitario

E' attivato nuovamente, per il biennio accademico 2015-2017 presso I'Universita degli Studi
di Udine, 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.

FIL CANTERA

La FIL sponsorizza 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” a cui la FIL attingera nel corso degli anni per portare avanti le sue attivita.

Il termine “cantera” & preso a prestito dal gergo calcistico, nel quale indica il vivaio degli atleti
particolarmente dotati che vengono cresciuti a diventare giovani promesse del calcio.

I corsi del progetto “FIL cantera” hanno pertanto l'impostazione di un “ritiro calcistico” e sono
aperti ad una “squadra” di 15 giovani che verranno allenati di volta in volta da un “coach” di
fama internazionale.

I training che fanno parte di questo progetto hanno una struttura completamente diversa da
quella dei corsi classici: non si tratta infatti semplicemente di una serie di lezioni frontali, ma
della possibilita per i giovani ematologi 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 assolutamente informale tra insegnante e discenti, che favorisce l'interazione
con gli esperti e promuove una discussione serena ed estremamente proficua dei temi trattati.
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Edizioni del progetto “A special coach for the FIL cantera”:

2012
Volker Diehl — “Hodgkin Lymphoma”

2013

Bruce Cheson - "Definition of new
strategies for evaluating the efficacy of
novel therapeutic approaches including the
definition of response criteria”

2014
Richard I. Fisher — “Diffuse Large B-cell
Lymphomas”

2015

Randy Gascoyne & Kerry Savage -
“Malignant lymphomas: from Bench to
Bedside”
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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 2015 sono stati pubblicati
piu di 20 articoli relativi ai risultati delle ricerche FIL con un incremento dell Tmpact Factor
(IF) delle pubblicazioni di 123 punti rispetto al 2014 (per un IF totale di 644).

Anno 2013 - 9 pubblicazioni

Rivista N. pubblicazioni
Journal of Clinical Oncology 2
Blood 2
Leukemia & Lymphoma 2
Haematologica 1
Annals of Oncology 1
Annals of Hematology 1

Anno 2014 — 20 pubblicazioni

Rivista N. pubblicazioni
Haematologica
Journal of Clinical Oncology
Leukemia & Lymphoma
Annals of Oncology
New England Journal Medicine
The Lancet Oncology
Blood
Leukemia
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Anno 2015 - 19 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
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Altre attivita

1l Registro Linfomi

Il Registro Linfomi della FIL € la naturale estensione del Registro dell'Intergruppo Italiano
Linfomi, un progetto nato nel 2000 e volto a raccogliere ogni anno un set minimo di
informazioni sui pazienti con prima diagnosi di linfoma fatta nel corso dell’anno precedente,
seqguiti presso i centri FIL e che siano stati inseriti in studi clinici controllati o eleggibili per
uno studio clinico controllato e trattati con terapie standard in assenza di un trial clinico
adatto al paziente presso il centro. Ogni anno il registro viene implementato inoltre con le
casistiche complete, a partire dalle diagnosi del 2010, dei nuovi centri FIL che aderiscono al
progetto.

Gli scopi essenziali del Registro FIL sono due:

e verificare la potenzialita di arruolamento in studi clinici da parte della FIL per le diverse
istologie, cosi da supportare gli sperimentatori nella definizione dei tempi di
arruolamento per nuovi studi prospettici

e costituire un serbatoio di dati a cui attingere per una survey sulla numerosita
campionaria per possibili studi retrospettivi, e da cui estrarre le informazioni di base
sui pazienti potenzialmente eleggibili da inviare ai centri partecipanti cosi da fornire
loro una base di partenza da cui partire per individuare la casistica che pud essere
messa a disposizione degli studi.

La Borsa in ricordo del dottor “"Ercole Brusamolino”

La FIL e la Rete Ematologica Lombarda (REL) hanno
bandito congiuntamente nel 2014 e nel 2015, 2
premi (dal valore di 5.000 € ciascuno) destinati a
giovani ricercatori che abbiano pubblicato rilevanti
ricerche sulla biologia o clinica dei linfomi con lo
scopo di incoraggiare e porre in risalto di fronte
all'opinione pubblica ricercatori che si siano
particolarmente distinti per contributi originali ed
innovativi in questo settore.

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.
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Obiettivi di miglioramento

Molte proposte di ricerca sono attualmente in valutazione all'interno delle Commissioni
scientifiche della FIL. Tra gli obiettivi di miglioramento c’e innanzitutto quello di incrementare
le attivita di ricerca fondi per poter finanziare tutte le proposte approvate dalle Commissioni
Scientifiche.

Tale obiettivo € strettamente legato alle attivita di comunicazione esterna che includeranno
in particolare un rapporto piu frequente con la Stampa e I'utilizzo dei Social Networks.
Particolare attenzione € data anche alla qualita delle attivita. La rapidissima crescita del
volume di attivita scientifica e la conseguente crescita del personale FIL negli ultimi 5 anni,
ha richiesto Iimplementazione di un sistema di gestione per la qualita. Nel corso dell'anno
2017 ¢ prevista la prima visita per la certificazione UNI EN ISO 9001.

Un altro fondamentale obiettivo per la FIL & quello di uscire dalla “cerchia degli addetti ai
lavori” e avvicinarsi sempre di piu ai destinatari finali delle sue attivita: i pazienti. A questo
scopo € in corso una collaborazione con I’Associazione Italiana Leucemie, Linfomi e Mieloma
(AIL) per la creazione di un Gruppo Pazienti AIL-FIL con cui dialogare e da coinvolgere anche
nella vita scientifica della fondazione.

Tra gli obiettivi “interni” vi & quello di valorizzare sempre di piu il personale attraverso percorsi
formativi mirati e il consolidamento di un modello organizzativo sempre piu partecipato.
Attraverso indagini di Customer Satisfaction (analisi di soddisfazione del “cliente”) a cadenza
annuale, sara dato ascolto ai soci e ai centri FIL per rilevare criticita e punti di forza nelle
attivita FIL e fornire agli organi Direttivi uno strumento in piu di indirizzo nelle scelte
strategiche. Sono state effettuate 2 indagini di Customer Satisfaction nel corso del 2015 con
un tasso di partecipazione al di sotto delle aspettative (sotto il 20%). Uno degli obiettivi di
miglioramento sara quello di stimolare e incoraggiare i soci a dialogare e fornire spunti di
riflessione anche attraverso tali strumenti di analisi.
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