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LA RICERCA FINANZIATA DALLA SOCIETA CIVILE:
L'ESPERIENZA FIL CLUB

Prosegue FIL Club, il progetto di raccolta Queste risorse serviranno a finanziare lo studio
fondi che mira alla sostenibilita economica della InSPIRED proposto dalla Commissione Studi
Fondazione attraverso il coinvolgimento di una rete ~ Biologici e Bioinformatici della Fondazione. 11
di imprese, associazioni, enti, privati. I membri di progetto sara portato avanti dal Dott. Sabino
questo particolare “club” si impegnano a versare Ciavarella, dell’Istituto Tumori Giovanni Paolo II
somme dai 5 ai 50 mila euro I’anno, preferibilmente  di Bari e dalla Dott.ssa Valentina Tabanelli

per tre anni consecutivi, per finanziare progetti di dell'Istituto Europeo di Oncologia di Milano (IEO).
ricerca indipendente della Fondazione.

Ne’l‘ 2‘02‘3 l iniziativa ha permesso d,1 desFmare : " E Inquadra il QR Code per maggiori
all’iniziativa € 350.000°, grazie all’adesione di otto . .
. e DN ) . . informazioni su FIL Club
privati cittadini e diciassette importanti realta, E
tra aziende, associazioni, istituti bancari e fondazioni.

> Nel 2023 sono stati raccolti € 300.500, a cui sono state sommate altre risorse attingendo al fondo FIL Club non speso

nelle precedenti edizioni del Bando.
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PAZIENT]

| NUMERI DEL 2023

I pazienti sono il principale stakeholder di FIL, verso Il numero dei pazienti arruolati risulta essere piu

cui 'organizzazione nutre la responsabilita maggiore.  basso rispetto a quello registrato 'anno precedente
Tutte le attivita della Fondazione hanno come scopo e questo e da imputare principalmente a uno studio

il miglioramento delle cure e della qualita di vita dei osservazionale, il PMBCL, che ha arruolato piu di 600
pazienti. Questi sono inseriti gratuitamente nei pazienti in un anno e che ha chiuso nel 2022. La quota
protocolli di ricerca e la loro salute viene posta al di pazienti coinvolti in studi interventistici si e

centro di ogni attivita scientifica. mantenuta, invece, costante.

Nel 2023 sono stati coinvolti nei protocolli di ricerca
681 nuovi pazienti contro i 1308 del 2022.

Dettaglio pazienti arruolati in studi attivi®:

In studi osservazionali/

Patologia In studi interventistici biologici Totale
Linfomi aggressivi 369 60 429
Linfoma di Hodgkin 6 41 47
Linfomi indolenti 164 41 205
Totale pazienti 539 142 681

arruolati nel 2023

‘I dati di arruolamento possono essere soggetti a minime variazioni
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Dettaglio pazienti arruolati in studi conclusi

Nella tabella sottostante sono riportati gli studi svolta I'ultima visita dell’ultimo paziente — LVLP - last
conclusi, in verde sono evidenziati quelli completati visit last patient).
nel corso del 2023 (per i quali nel corso del 2023 si &

Patologia Codice Studio Totale
Linfomi indolenti BRIL06 53
FLEO09 80
FOLLO05 534
INFLO8 44
INFLO09 70
PETFOLL 142
RCOMPO05 60
REFOLL 500
PETRA 175
BRB 38
IELSG36 38
BaRT 40
FOLL12 807
MIRO 106
FLAZ12 167
GAUDEALIS 5
Linfoma di Hodgkin Osservazionale Bendamustina 73
BIOHL09 114
BRIDGE 13
DDABVD 100
H10 407
HDO0801 520
HDO0802 205
HD0803 50
ProHLrec 450
BBV 43
BREACH 4
BVHDO1 20
Linfomi aggressivi DLCLO04 376
DLCL10 112
GALILEO 1
HEARTO01 52

ema2 LNH HIV 27
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Patologia

Linfomi aggressivi

Linfomi T

Totale complessivo

Codice Studio
IELSG26
LENDEX
PanAL10
ProDLBCL
R2B

SGNO1
RBAC500
RBENDAFRAIL
KLIMT
REALOQ7
ZETALO07
ZEVALIN
MCL0208
GAEL

FLYER 6-6/6-4
DEVEC
GIOTTO

ELDERLY PROJECT

RECANZ
VERAL12
IELSG43
RERI
PTCLO06
GEMRO
GEL-LTP-2012-03
PTCL_BV
LY01
DARA-GDP
VERT
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Totale
60
33
35
2500
42
15
57
49
16
66
36
500
300
34
48
21
29
1356
75
108
47
68
92
20
69
25
10

17
11.162
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INFORMAZIONI E SOSTEGNO

FIL svolge un’attivita di informazione rivolta ai
pazienti e campagne di sensibilizzazione sul tema

dei linfomi. Dal 2016 opera il Gruppo AIL Pazienti
Linfomi, nato dalla collaborazione tra FIL e
I’Associazione Italiana contro le Leucemie, linfomi e
mieloma Onlus (AIL) e formato da pazienti e familiari
per condividere esperienze, affrontare problematiche
comuni ed essere sempre aggiornati sugli sviluppi
delle ricerche relative alla diagnosi e cura dei linfomi.

I1 Gruppo ha come obiettivo fondamentale il mutuo
aiuto tra pazienti e le sue attivita sono volte alla
diffusione della conoscenza dei linfomi, al sostegno
della ricerca in questo campo e alla promozione di
iniziative sociali.

Non si sostituisce in alcun modo alla figura del
medico, ma rappresenta un sostegno per i pazienti,
fornendo risposte alle loro domande e aiutandoli
a migliorare I’approccio alla malattia.

La Fondazione contribuisce alle attivita del Gruppo
attraverso la definizione dei programmi scientifici
degli incontri dedicati ai pazienti e la partecipazione
degli esperti di linfomi dei Centri FIL agli eventi di
formazione e divulgazione.

Nel corso dell’anno gli incontri del Gruppo Pazienti
sono stati due: il 20 maggio a Trieste e il 16 settembre
a Firenze.

N

GRUPPO
AlIL PAZIENTI
LINFOMI

Insieme per sostenerci

o o o
Al
FONDAZIONE
CONTRO LE LSUGEANE-LINFOM) £ MIELOMA ITALIANA
oonreE LINFOMI
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Il Gruppo Pazienti Linfomi AIL-FIL e stato
premiato dalla Lymphoma Coalition, la rete
mondiale di gruppi di pazienti con l'obiettivo di
fornire supporto ai malati di linfoma. Il Gruppo ha
ricevuto il “Karen Van Rassel Leadership Award”,
premio del valore di 10.000 dollari, assegnato a un
membro della coalizione che si ¢ distinto per la
cura e il sostegno in favore delle persone affette da
linfoma.

Il riconoscimento ¢ stato consegnato a Berardino
Porfirio, referente del Gruppo Pazienti, durante

il 20° Global Summit della Lymphoma Coalition,
che si e svolto a Madrid, dal 17 al 19 ottobre. La
cerimonia di premiazione ¢ stata officiata da Lorna
Warwick, attuale CEO della Lymphoma Coalition.

Karen Van Rassel Leadership Award

FIL raccoglie, inoltre, le testimonianze di ex
pazienti che vengono pubblicate sui canali della
Fondazione, per accrescere la sensibilita sul tema
dei linfomi.

OF
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Inquadra il QR Code per
leggere le storie dei pazienti
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GIOVANI RICERCATORI

Sono tante le attivita della Fondazione rivolte ai
giovani medici e ricercatori, in termini formativi e
di sostegno all’attivita scientifica. In particolare, FIL
finanzia progetti innovativi nella gestione
diagnostica e terapeutica dei pazienti con linfoma,

per consentire la crescita di gruppi di ricerca
all’interno dei centri italiani che aderiscono alla
Fondazione e premia le migliori pubblicazioni
realizzate da giovani.

BANDO GIOVANI RICERCATORI -

LUIGI RESEGOTTI

Ogni anno, dal 2018, la Fondazione pubblica il Bando
Giovani Ricercatori, dal 2021 dedicato alla memoria
del Prof. Luigi Resegotti, presidente onorario della
FIL. I bando assegna un finanziamento di € 100.000
per un progetto di ricerca sui linfomi, ideato e
condotto da medici under 40.

I fondi sono messi a disposizione dalla Fondazione
Giulia Maramotti (per una quota del 50 per cento),

dalla Fondazione GRADE Onlus (30 per cento) e
dalla stessa FIL (20 per cento).

L’edizione 2023 ¢ stata vinta dalla Dott.ssa Luisa
Lorenzi del’ASST Spedali Civili di Brescia con uno
studio che intende valutare I'impatto clinico delle
anomalie del gene MYC nei linfomi aggressivi a
cellule B.

PREMIO IN MEMORIA DEL DOTT.
ERCOLE BRUSAMOLINO

Il Premio in memoria del Dott. Ercole Brusamolino,
socio FIL molto attivo nella ricerca sui linfomi
scomparso nel 2014, ¢ un bando che destina due
premi, dal valore di € 5.000 ciascuno, a giovani
ricercatori che abbiano pubblicato ricerche
significative sulla clinica dei linfomi o lavori non
clinici sui linfomi.

Nel 2023 il premio, giunto alla nona edizione, é stato
bandito da FIL con la collaborazione dell'Associazione
italiana contro le Leucemie, linfomi e mieloma (AIL).
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I vincitori sono il Dott. Gabriele Roccuzzo con la
pubblicazione per la sezione clinica dei linfomi: Sézary
Syndrome: Different Erythroderma Morphological
Features with Proposal for a Clinical Score System —
Anno 2022, IF 7.66 e la Dott.ssa Celeste Rizzello con
la pubblicazione per la sezione lavoro non clinico sui
linfomi: “Intracellular osteopontin protects from au-
toimmunity driven lymphoma development inhibiting
TLR9 MYD88 STATS3 signaling” — Anno 2022, IF 41.44



BANDO FIL CLUB

L’edizione 2023 del Bando FIL Club é stata vinta dalla
Commissione Studi Biologici e Bioinformatici FIL
con il progetto che mira ad uno studio dettagliato e
con metodologie innovative delle componenti
immunitarie nei linfonodi dei pazienti anziani affetti
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dal linfoma a grandi cellule B, la piu frequente forma
di linfoma aggressivo. Lo sperimentatore principale

¢ il Dott. Sabino Ciavarella dell'Istituto Tumori
Giovanni Paolo II di Bari.

FONDAZIONE

cos TALIANA

LINFOM]

Da sinistra: Dott. Sabino Ciavarella, Dott. Gabriele Roccuzzo, Dott.ssa Celeste Rizzello, Dott.ssa Luisa Lorenzi
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OCCUPAZIONE E
DEL PERSONALE

Da sempre FIL punta ad acquisire le migliori
competenze, motivare, coinvolgere e valorizzare tutte
le persone, investendo sul capitale umano.

Al 31/12/2023 risultano in forza 24 dipendenti, 21
donne e 3 uomini.

11 95,8% é assunto con contratto a tempo
indeterminato.

Nel corso del 2023 non ci sono state assunzioni, né
dimissioni.

Ogni anno viene proposto un questionario al personale
per individuare eventuali punti critici e mettere in
atto azioni mirate per migliorare la soddisfazione dei
dipendenti. Il questionario e stato disponibile alla
compilazione in modalita online dal 5 al 22 dicembre
2023 ed ¢ stato distribuito a 24 dipendenti, ottenendo
21 risposte.

I risultati confermano la fatica del personale per i
carichi di lavoro e il persistere di alcune difficolta
comunicative all’interno delle aree di lavoro, anche se
il 64% degli intervistati riconosce dei miglioramenti,
grazie all’attivita di team building introdotta, che
prosegue. Migliora anche la percezione del rapporto
con la Direzione, mentre emerge uno scontento per le
condizioni economiche applicate e per i livelli salariali
considerati troppo bassi.

Nel 2023 una persona ha svolto attivita a titolo
volontario, offrendo ai dipendenti supporto direzionale.

Ai dipendenti FIL, nel 2023, sono state erogate
complessivamente 222,5 ore di formazione
professionale, contro le 267 ore del 2022. Il numero
dei corsi € stato maggiore (21, rispetto ai 16 del 2022)
ma si e trattato di percorsi formativi di minor durata,
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mentre alcune Aree non sono riuscite a trovare proposte
in linea con le proprie esigenze. La formazione ha
riguardato le procedure legate alle sperimentazioni
cliniche (62,01%), le attivita di farmacovigilanza,

a seguito dei cambiamenti organizzativi avvenuti
all’interno dell’Area (17,53%), il fundraising (10,11%),
le attivita amministrative-gestionali (7,2%) e la politica
della sicurezza e qualita (3,15%).

11 contratto di lavoro applicato ai dipendenti é il
Contratto Collettivo Nazionale dei Lavoratori
dipendenti degli uffici professionali CONSILP
(Confederazione sindacale italiana liberi professionisti).
Le retribuzioni dei dipendenti sono state erogate nel
rispetto del parametro di cui all’art. 16 del D. Lgs.
117/2017.

La politica retributiva all’interno della Fondazione ¢
diretta a valorizzare i dipendenti che raggiungono
elevati livelli di risultato in linea con i valori aziendali
e nel rispetto di adeguati standard di qualita e
produttivita.

Il rapporto tra retribuzione annua lorda massima e
minima dei lavoratori dipendenti dell’ente é pari a
1,96.
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