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COSA C'E NEL FUTURO

PROSSIMO DELLA
FIBROSI CISTICA?

Per la fibrosi cistica, il 2021 e stato I'anno del Kaftrio. Una
svolta importante, ma non la prima per questa malattia.
Dopo i modulatori, che cosa ci aspetta per il nostro futuro
prossimo? Immagino tre tipologie di persone con fibrosi
cistica. Una nella quale potremo forse usare i modulatori
gia dal primo mese di vita e che, verosimilmente, non
sviluppera una malattia polmonare o I'avra in forma molto
contenuta. Poi le persone, la maggior parte, che hanno
gia una lunga storia di malattia: come evolvera la fibrosi
cistica trattata con i nuovi farmaci? Infine, rimangono
tutti coloro per cui I'accesso ai modulatori non c’'e, e non
ci sara, perché hanno mutazioni che non consentono
la produzione di proteina CFTR su cui questi farmaci
possano agire: per queste persone si delineano tuttavia
altre possibilita, anche se non dietro I'angolo. E ora urgente
una ricerca impegnata a elaborare modelli predittivi volti
a capire come potrebbe essere la fibrosi cistica di domani.
Sono sicuro che la rete di ricercatori di FFC Ricerca ha gli
strumenti per cominciare a pensare in questi termini.

Dalla XIX Convention di FFC Ricerca.
Discorso conclusivo dellallora presidente del
Comitato scientifico, Carlo Castellani.

Da marzo 2022 nuovo Direttore scientifico

INDICE

IDENTITA

Impatto della fibrosi cistica in Italia
FFC Ricerca, la storia

Le tappe della malattia

Vision e Mission

GOVERNANCE
Organi di governo
Risorse umane
Rete dei volontari

RICERCA SCIENTIFICA

Impatto della ricerca

Progetti e aree di studio

Selezione e finanziamento dei progetti
Highlights 2021

Brevetti

Progetti strategici

Servizi alla ricerca

La rete di ricerca

Focus borse di studio

Comunicazione e divulgazione scientifica

COMUNICAZIONE, RACCOLTA FONDI,
RAPPORTI COL TERRITORIO

Strategie per un nuovo inizio

Campagne di sensibilizzazione e di fundraising
Comunicazione e raccolta fondi in cifre

Focus corporate

RESPONSABILITA ECONOMICA

| nostri principi

Rendiconto di gestione

Provenienza e impiego delle risorse economiche
Indici di efficienza

OBIETTIVI DI MIGLIORAMENTO

NOTA METODOLOGICA

12

20

52

68

78

83



Nel 2021 siamo stati testimoni della possibile capacita della ricerca scientifica di salvare e ren-
dere migliore la vita delle persone. Cosi ¢ stato in tutto il mondo in occasione della pandemia
da covid-19 e lo stesso si e ripetuto nelle case delle persone con FC che hanno potuto ricevere,
sotto forma di un farmaco straordinariamente efficace, i risultati di decenni di studi.

Tutti noi ci siamo emozionati nell'ascoltare le testimonianze di tanti ragazzi che hanno rac-
contato la sorpresa immensa di sentire il respiro fluire nei loro polmoni. Con loro abbiamo
condiviso soddisfazione e gioia; con le altre organizzazioni che in Italia si occupano di fibrosi
cistica, Sifc e Lifc, abbiamo condiviso l'impegno a rendere possibile linserimento del tratta-
mento tra quelli prescrivibili dal nostro Sistema Sanitario. Ancora prima e come sempre ab-
biamo pensato agli altri, e in particolare a tutti gli altri, definendo strategie di sviluppo della
nostra proposta scientifica rivolte a trovare risposte terapeutiche per tutte le persone con FC,
anche per quelle con mutazioni non trattabili con i modulatori al momento approvati. Nelle
pagine di questo Bilancio sociale potrete seguire i passi compiuti nel 2021, capire difficolta e
progressi, osservare |instancabile lavoro della nostra grande comunita di volontari che é tor-
nata a popolare gli eventi e le piazze per non fare mancare il proprio fondamentale sostegno
ai ricercatori.

Naturalmente e anzi con ancor maggiore determinazione, continueremo a investire in ricerca.
Lo faremo non solo con i numeri, non solo con finanziamenti che si stanno riavvicinando a
quelli pre-pandemici, ma anche spinti da precise strategie: mettendo le competenze dei no-
stri ricercatori al servizio di obiettivi di indagine sempre piu mirati, accentuando cosi il ruolo
di Fondazione come acceleratore/catalizzatore di nuove idee di studio che ci auguriamo si
riveleranno produttive.

Per questo, nel 2021 abbiamo dato corso a nuovi promettenti progetti strategici, di cui vi parle-
remo nelle prossime pagine; nel bando, del dicembre 2021 per i progetti di rete 2022 abbiamo
scelto di operare selezioni piU stringenti cosi da garantire finanziamenti piu corposi alle pro-
spettive di ricerca in cui maggiormente crediamo.

I1 2021 e stato anche un anno di perdite dolorose per Fondazione: in dieci mesi se ne sono an-
dati il padre fondatore di Fondazione, Gianni Mastella, il nostro Prof che ha lasciato un vuoto
nel mondo della ricerca scientifica e nei cuori dei nostri volontari; e poi purtroppo il Prof. Gior-
gio Berton, per tanti anni prezioso amico della Fondazione, alla guida del Comitato di con-
sulenza scientifica e in seguito direttore scientifico per soli otto mesi prima che una malattia,
che sperava di aver sconfitto, ce lo portasse via. Otto mesi pero in cui Giorgio, inaugurando
['assetto sempre piu interdisciplinare della Direzione scientifica, ha lasciato un segno impor-
tante. Perdite che hanno rappresentato colpi durissimi a cui pero crediamo di aver reagito con
lucidita, a difesa della nostra ragione di esistere: individuare ed accelerare la migliore ricerca
sulla fibrosi cistica, dare alle persone affette e alle loro famiglie una prospettiva concreta di
una vita migliore.

Matteo Marzotto

esidente FfC Ricer
‘\XZ nla—-o




IDENTITA

Fondazione Ricerca Fibrosi Cistica (FFC Ricerca) & la Onlus che in
Italia promuove, seleziona e finanzia progetti avanzati di ricerca per
migliorare la durata, la qualita di vita dei malati e per vincere la fibrosi
cistica.

Nata nel 1997 con la volonta di coprire un vuoto di conoscenze
scientifiche sulla fibrosi cistica in Italia, & riconosciuta dal Ministero
dell'Universita e della Ricerca (MUR) come ente promotore dell'attivita
di ricerca scientifica sulla malattia. Per questo si avvale dell'opera di
260 Istituti di ricerca pubblici e privati, distribuiti in Italia e all'estero,
che lavorano in sinergia con i piu avanzati Centri internazionali.

Da 25 anni Fondazione contribuisce al progresso delle conoscenze che
rendono la malattia sempre piU curabile. In questa prospettiva e nel
contesto positivo di crescente disponibilita di farmaci modulatori
per molte persone con FC, Fondazione ha lanciato un piano triennale
di ricerca che disegna nuove linee strategiche, focalizzate al
raggiungimento di una Cura per tutti i malati di fibrosi cistica, anche
per quanti non rispondono ai trattamenti attualmente approvati.

Obiettivi
Fondazione persegue esclusivamente finalita civiche solidaristiche e di
utilita sociale con questi scopi.

Promuovere e Formare giovani Contribuire a Diffondere la

finanziare la ricercatori e gestire laboratoridi  conoscenza della
ricerca scientifica  personale sanitario ricerca con apposite  malattia trala
sulla fibrosi cistica convenzioni popolazione

Attivita statutarie individuate ai sensi dell'art. 5 D.LGS 117/2017

Giulia




QUAL E IL PROBLEMA
DA RISOLVERE

La fibrosi cistica & la malattia ge-
netica grave piv diffusa in Europa,
ancora priva di una cura per tutti.
Presente dalla nascita, & dovuta a
unalterazione del gene CFTR (con
oltre 2.000 mutazioni conosciute).

Chi nasce malato ha ereditato un
gene difettoso sia dal padre sia
dalla madre che sono, quasi sem-
pre senza saperlo, portatori sani del
gene CFTR mutato.

In Italia ¢’ un portatore sano ogni
30 persone circa. A ogni gravidan-
za, la coppia di portatori sani ha
una probabilita su quattro di avere
un figlio malato.

Responsabile della malattia & la
proteina CFTR che, in presenza di
fibrosi cistica, risulta difettosa o
mancante. Ne consegue un danneg-
giamento di molti organi, provocato
all'origine dall'alterazione delle se-
crezioni che si fanno pivU dense, disi-
dratate e poco fluide. Ma & il danno
ai polmoni che alla fine porta all'im-
possibilita di respirare.

IMPATTO DELLA FIBROSI CISTICA IN ITALIA
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LE TAPPE DELLA
FIBROSI CISTICA

1959
Gibson e Cooke
validano il test
del sudore per la
diagnosi FC

1989
Riordan, Tsui,
Collins scopronoiil
gene che causa
la malattia

1938
La FC e descritta
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2002
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2021
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Kaftrio a carico del correttore

SSN, con il contributo ARN23765 (Progetto
dlla trattativa di Task force for CF

finanziato da Fondazione)
entra in fase preclinica.
Cresce il numero di
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Lifc e Sifc
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Italiai 18 anni
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2020
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farmaco (Kaftrio
in Europa).
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VISION E MISSION:

Orkambi e
approvato da

del difetto di base
FC, con importanti
contributi di FFC
ricerca

2015
Kalydeco
arrivain
Italia

2017

AIFA

La ricerca di una cura per tutti e gli strumenti della scienza

per portare a termine un impegno

. Ricerca:

la ragione di un impegno

La ricerca scientifica & la ragione per cui questa Fondazione
esiste. Come la pandemia ha insegnato a tutti con chiarezza,
accanto agli interventi sociosanitari di pubblica competenza,
la ricerca resta il fattore fondamentale per modificare sostan-
zialmente la natura della malattia e il destino di chi ne & colpito.
Destino da pensare in termini di qualita e durata della vita, da
avvicinare sempre piu a quello della popolazione sana.

A conferma dell'impegno di Fondazione, negli ultimi dieci anni
i finanziamenti alla ricerca sono cresciuti del 45%.

o

Ricercatori:
lo sviluppo di una generazione di esperti in FC

Fondazione ha dato vita in ltalia a un‘ampia Rete di ricercatori
in grado di integrare competenze diverse e di scambiarle con i
principali filoni della ricerca internazionale per sviluppare cono-
scenze e cure innovative. In un percorso iniziato nel 2003, ad oggi
unico in Italia, Fondazione & impegnata in un progetto di forma-
zione continua di un ampio team di ricercatori - 112 nel 2021 tra
responsabili e partner - che pone lo studio della fibrosi cistica e il
miglioramento delle cure come obiettivo comune.

Raccolta fondi:
la strategia per realizzare la mission

Per fare fronte allimpegno di finanziamento della ricerca,
Fondazione adotta strategie per ottenere risorse economiche
utili allo sviluppo degli studi scientifici e recluta le risorse tec-
nico-scientifiche necessarie. Lattivita a favore della ricerca
é resa possibile dalle donazioni private, cittadini e aziende,
che si fanno carico dell'adozione dei progetti scientifici: nel
2021, oltre 2 milioni di euro netti alla ricerca raccolti con le
tre Campagne principali. Per arrivare ai donatori, sono in-
trodotte attivita di comunicazione sia di respiro sociale, sia
di divulgazione e comunicazione scientifica per rendere la
fibrosi cistica sempre piU conosciuta anche al di fuori della
cerchia di chi e direttamente colpito dalla malattia.

Comunicazione:
er informare, sensibilizzare, sostenere

aricerca

La fibrosi cistica ¢ la piU diffusa tra le malattie genetiche gravi
ma non é altrettanto conosciuta nel nostro Paese. Per questo Fon-
dazione & impegnata a informare la popolazione sulla realta di
questa patologia, le modalita di trasmissione, le pesanti ricadute
sulla quotidianita di chi ne é affetto e dei loro familiari. Lo fa
attraverso il proprio sito, i media, la newsletter periodica, il ma-
gazine semestrale, gli eventi, gli interventi sui media nazionali e
nel corso di Campagne di sensibilizzazione. Nel 2021, con il per-
manere delle misure di distanziamento, si € mantenuta la pratica
degli incontri via streaming e dell'uso massiccio dei social media,
di pari passo con la riapertura degli eventi in presenza che da
sempre qualificano I'anima di Fondazione: 127 nel 2021 con una
crescita di oltre il 100% rispetto al 2020, "anno virtuale™

Volontari:
la rete organizzata a livello nazionale

Accanto alla comunita scientifica lavora la rete dei volonta-
ri, composta dalle persone che con la malattia fanno quoti-
dianamente i conti. La comunita dei volontari e la struttura
professionalmente organizzata di FFC Ricerca collaborano e
insieme concorrono alla raccolta delle risorse indispensabili
al progresso di studi innovativi sulla fibrosi cistica.

Negli ultimi dieci anni, il network organizzato, composto da
Delegazioni e Gruppi di sostegno, & cresciuto del 50% per
fare fronte alle necessita di divulgazione in tutta Italia del-
le conoscenze sulla FC e della raccolta fondi a favore della
ricerca.



GOVERNANCE

Per lo svolgimento delle proprie attivita, Fondazione si avvale dell'opera di organi di governo
e di controllo che assicurano l'efficienza delle procedure, ne verificano la trasparenza e ga-
rantiscono I'aderenza agli obiettivi di mission dichiarati nello Statuto.

Le scelte strategiche che segnano il cammino di Fondazione sono portate avanti dal Consi-
glio di Amministrazione e dal Comitato di consulenza scientifica, in stretta collaborazione
con la Direzione scientifica.

Dal 2015 i bilanci di Fondazione sono sottoposti alla revisione contabile da parte di un ente
di valutazione esterna quale garanzia di affidabilita nei confronti dei propri sostenitori.

® > CONSIGLIO DI AMMINISTRAZIONE 2019-2022

Responsabile dell amministrazione ordinaria e straordinaria della Fondazione.
Presidia i risultati organizzativi che l'ente realizza coerentemente con le finalita statutarie, provvede a effettuare
pianificazione nel medio e lungo termine. Spetta al CdA approvare il bilancio e i budget previsionali.

| componenti del Consiglio di Amministrazione non percepiscono alcun compenso per l'attivita svolta, salvo il rim-
borso delle eventuali spese sostenute per ragioni dell'ufficio e nella realizzazione dei compiti assegnati.

Presidente Presidente emerito

Matteo Marzotto Vittoriano Faganelli
21/04/2024* 21/04/2024

Vicepresidente Vicepresidente per i
vicario rapporti istituzionali

Paolo Faganelli Michele Romano
21/04/2024 21/04/2024

Consiglieri
Giorgio Berton Riccardo Boatto Raffaele Boscaini Cesare Braggion
08/02/2024 20/06/2022 In I'G?presentdnzd 20/06/2022
Confindustria VR
Callisto Marco Bravi
Sandro Caffi In rappresentanza Francesco Cobello Michele Gangemi
20/06/2022 Azienda Ospedaliera 21/04/2024 20/06/2022
Universitaria VR
Giuseppe Lauria Pinter Giuseppe Magazzu Laura Minicucci In rqPot::szsI:n\t/g:'f;ZtﬁlFC
20/06/2022 20/06/2022 20/06/2022 PP

Veneto

* La data corrisponde alla scadenza della carica nel CdA FFC Ricerca

= o * &

16 ) 80% 12% 87%

Membri Sedute ordinarie Partecipazione Donne Uomini
del CdA nel 2021 media ai CdA

e > COMITATO DI CONSULENZA SCIENTIFICA

[l Comitato di consulenza scientifica é costituito da esperti nel campo della ricerca biomedica e clinica scelti dal
Consiglio di Amministrazione. In piena integrazione con la Direzione scientifica, il Comitato formula le strategie
della ricerca scientifica, ne definisce le priorita; seleziona e valuta le proposte progettuali dei ricercatori italiani e
stranieri che partecipano ai bandi della Fondazione. E costituito da sette persone che svolgono attivita pro bono
a favore di Fondazione, durano in carica tre anni e possono essere rielette.

Membri

Giorgio Berton

Patologo, Universita di
Jolgo miversiza o Paolo Bernardi

Verona, Dipartimento di
Medicina Patologo, Universita di Padova,

Dal 9/11/2015 al 22/04/2021 Dipartimento Scienze Biomediche

Cesare Braggion
Pediatra, gia responsabile Centro FC
Azienda OU Meyer di Firenze

Carlo Castellani Dal22/04/2021

Pediatra, genetista ricercatore,

responsabile Centro Regionale Paola Bruni
Fibrosi Cistica, Istituto Biochimica, Universita di Firenze,

‘G. Gaslini’, Genova Dipartimento di Scienze Biomediche
Dal 22/04/2021 Sperimentali e Cliniche

Roberto Buzzetti
Epidemiologo e biostatistico

Oscar Moran
Biofisico, Istituto di Biofisica, Cnr di
Genova

’\ Gian Maria Rossolini
“ % gL *‘ Infettivologo, Universita di Firenze,

Dipartimento di Medicina Sperimentale

7 1 100 °/° e Clinica

Componenti Incontro Partecipazione
Comitato nel 2021 agli incontri
scientifico

® > REVISORE UNICO

Previsto dallo Statuto di Fondazione, ¢ rappresentato
da un professionista commercialista che cura la revi-
sione contabile del bilancio. Provvede al riscontro della
gestione finanziaria; accerta la regolare tenuta delle
scritture contabili; esprime il suo parere mediante ap-
posita relazione allegata al Bilancio annuale.

Alessandra Bortolomasi
Dottore commercialista




RISORSE UMANE

Il lavoro delle persone che quotidianamente alimentano le attivita di Fondazione a favore della mis-
sion, condividendone valori e slancio, rappresentano un patrimonio di professionalita e passione.
Dalla sede di Verona, presso I'Azienda Ospedaliera Universitaria Integrata di Borgo Trento, |'orga-
nico coordina l'attivita dei volontari sul territorio nazionale, fornisce supporto agli interventi di-
vulgativi della Direzione scientifica, pianifica la raccolta fondi e provvede alla generale diffusione
dell'informazione sulla fibrosi cistica. Lattivita organizzativa di Fondazione si avvale di personale
qualificato, in possesso del titolo di laurea nell'85% dei casi, legato per il 79% da contratti di lavoro a
tempo indeterminato, con una presenza femminile che supera il 70%.

Persone organico di sede

® Contratti ; Qualifica Genere

7 4 4 4 2 @ Uoéini

Personale Personale a Personale Personale Quadri
dipendente attivita  progetto attivita dipendente dipendente ®
istituzionale istituzionale amministrativo e attivita raccolta 1 7 14

direzionale fondi Impiegati Donne
v v v v
% 6 atempo %contrctto a %c tempo % atempo Vv

indeterminato progetto indeterminato indeterminato Retribuzione
-
|

(—]
% 1 atempo 1 :4 )
determinato Rapporto tra 85 /o
retribuzione massima Laureato

e minima

—~

Il personale dipendente ¢ coperto da Contratto nazionale CCNL Commercio. €15.096 €55.440
Gli amministratori di FFC Ricerca non percepiscono compenso. Minimo per Massimo per
Nel 2021 non sono stati erogati rimborsi ai volontari. part time full time

DIREZIONE SCIENTIFICA DIREZIONE DI GESTIONE

La Direzione scientifica coordina la rete dei ricercatori, la gestione La Direzione coordina la gestione opera-
dei progetti e dei Servizi alla ricerca, i rapporti con gli Istituti di ricer- tiva della Fondazione e presiede al fun-
ca naziondli e internazionali, l'organizzazione di convegni e meeting zionamento delle aree di Raccolta fondi,
di consultazione, [attivita di formazione e divulgazione scientifica. Amministrazione, Comunicazione, Ge-
Collabora con il Comitato di consulenza scientifica per strategie di stione del personale.

ricerca e gestione dei processi di valutazione/selezione dei progetti.

Direttore Direttore
Gianni Mastella (fino al 03/02/2021) Giuseppe Zanferrari
Graziella Borgo (ad interim dall'08/02/2021 al 31/03/2021)

Giorgio Berton (dall01/04/2021 al 30/11/2021) Raccolta fondi e Rapporti col territorio
Fabio Cabianca
Vicedirettore

Graziella Borgo (fino al 30/06/2021) Comunicazione e Pubbliche relazioni

Comunicazione scientifica Valeria Merigh

Luisa Alessio (dall'08/04/2021) Amministrazione, Hr, Organizzazione
Gabriella Cadoni

Gestione bandi e progetti di ricerca
Ermanno Rizzi (dal 16/04/2021)

Gestione e promozione attivita di ricerca clinica
Cesare Braggion (dall'01/04/2021)

Segreteria scientifica
Federica Lavarini




DA CHI E FORMATA LA COMMUNITY
DI FFC RICERCA 2021

LA RETE Y/, 153

D E I VO LO N TAR I Strutture organizzate

di volontariato 12

93

Delegazioni

Delegazioni
coinvolte

Per raggiungere i propri obiettivi di mission, Fondazione si avvale
della collaborazione di un'estesa comunita, composta nel 2021 da
153 Delegazioni e Gruppi di sostegno: strutture distribuite nelle Re-
gioni italiane, fanno informazione e raccolgono risorse per la ricer-
ca attraverso eventi e Campagne. A questo numero si aggiungono
migliaia di volontari che offrono il loro importante contributo in oc-
casione dei maggiori appuntamenti.
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Incontri del

60

Gruppi di
sostegno

Gruppo di

consultazione

5.000

Volontari

Nel rispetto delle norme di distanziamento, nel 2021 'intera commu-
nity dei volontari ha gradualmente iniziato a riprendersi le piazze e
gli eventi in presenza per non far mancare il proprio sostegno alla
ricerca e alla sensibilizzazione sulla FC.
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DELEGAZIONI o .~ GRUPPI

-+ GRUPPO
TERRITORIALI DI SOSTEGNO : DI CONSULTAZIONE
Gruppo di volontari guidati da Sono formati da volontari  : Organismo nato nel 2018:
un responsabile, nominato for-  : i che collaborano con Fonda-  : :  composto da 12 Delegazio-
malmente dal presidente, e de-  : i zione nellorganizzazione di  : :  ni rappresentative di tutto il
legato a rappresentare la Fon-  : :  iniziative di informazione e ! i territorio nazionale, si incon-
dazione nel territorio assegnato.  : i raccolta fondi. : i tra almeno due volte I'anno -
r Rt s, : : :  quattro nel 2021 - per attivare
-','.a.;;-'u": i Le Delegazioni collaborano con : i un confronto continuo con la
f:::.,'-,',":’;' FFC Ricerca per promuovere la | 7o . sede di Verona sulle iniziative
. frats conoscenza della fibrosi cistica i e problematiche legate alla
e la raccolta dei fondi necessari  : 000 i sensibilizzazione e raccolta
ai ricercatori. oo I e e fondi territoriale.
I ¢ Sirinnova ogni tre anni. Lat-
REFERENTI 2021 :  tuale Gruppo restera in carica
i Patrizia Baroncini, Delegazione Imola e Romagna fino al 2024. :
i Cecilia Cascone, Delegazione Roma TR O et

Francesca Farma, Delegazione Tradate Gallarate

Katia Fornaro, Delegazione Verona Val dAlpone

Daniele La Lota, Delegazione Vittoria, Ragusae Siracusa &
Margherita Lambertini, Delegazione Pesaro

Emiliano Lo Monaco, Delegazione Palermo e Trapani

Annamaria Merlin, Delegazione Vicenza

Luana Piazzalunga, in rappresentanza Delegazione di Bergamo
Massimiliano Rosazza, Delegazione Roma Monterotondo

Rachele Somaschini, in rappresentanza della Delegazione di Milano

Paola Zunino, Delegazione Acqui Terme




FFC RICERCA PER ME
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La Fondazione é un insieme di

persone che lottano e si confrontano
quotidianamente per migliorare lo
qualita di vita di questi pazienti.
Unendo le forze, not abbiamo potuto
vedere negli anni grandi cambwnwvtc
Luana Piazzalunga, imprenditrice, volontaria
Delegazione Villa dAlme. Bergamo

Per me Fondazione & unione, & condivisione. E
una promessa.

Serena Angelinetta, Delegazione di Como Dongo

[ miei studi attuali st inseriscono nel campo della
medicina personalizzata, un approccio che puod
aprire nuove sperarvze per le numerose persone oggi
ancora prive di una cura. Vogliamo fare in modo
che tutti { bambini con FC diventino adulti e io sono
profondamente grata a Fondazione per il supporto
che offre al nostro lavoro di ricerca e per il dono
che spero possa arrivare a questi bambini di vivere il
futuro che desiderano.

Elvira Sondo, ricercatrice alllstituto G. Gaslini

e responsabile del Servizio Colture Primarie. Genova

Quando Andrea aveva pochi anni di vita,

nel 2009 sentii lurgenza di trovare una risposta alla
sua malattia e lho subito trovata nella ricerca;

Gianni Mastella ¢é stato i primo incontro e questo é
bastato. Ora la Fondazione non é pit solo guesto.

E un impegno concreto che mi ha portato nel tempo a
raccogliere intorno a me tantissimi volontari, persone
straordinarie con le quali abbiamo raggiunto obiettivi

inimmaginabili: sensibilizzare, il pit importante e, non
meno, finanziare pit di un milione di euro di progett.

Paola Ferlini, Delegazione di Milano

La diagnosi. Ricordiamo ogni parola di quel 15 marzo 2016: gli
squardi, i medici, i freddo nella stanza, il vuoto e i buio nel nostro
cuore. Quando un genitore riceve la diagnosi di fibrost cistica per
il suo bambino, dopo il buio si rialza con un unico intento : vivere e
sperare, assaporando ogni giorno insieme. Combattere, proteggendoto

e iniziando un nuovo grande percorso come famiglia. Non sa pero che
questo percorso potra condividerlo con tanti altri Genitori Speciali, tutti
uniti verso un unico e grande obiettivo : la ricerca di una cura definitiva.
Per noi FFC Ricerca é speranza di poter vivere e immaginare ancora un
futuro migliore; é rinascita perché ci ha insegnato che ogni situazzione, se
vissuta nel modo giusto, puo essere vista in una. luce diversa; é coraggio,
per reagire non rimanendo isolati nelle nostre paure.

Nessuno é troppo piccolo per rendere il mondo migliore!

Salvatore Gravina e Marta Parusso, volontari di Torino

= parla di vita. E il mio binario verso obiettivo, in un

In FFC Ricerca riconosciamo limpegno quotidiano :
per dare valore all'esperienza di ogni persona
malata di fibrosi cistica. Accoglienza, rispetto,
costruzione di una rete di relozzioni e prospettive
grazie alla ricerca: il bene, come dice qualcuno,
genera sempre il bene e siamo orgogliosi di aver :
contribuito, seppur in piccola parte, ai progetti di §
Fondaz‘me .

Angela Antonini, Direttrice risorse umane Bricoman
(Tecnomat)

Fondazione é come la. mia migliore amica,
q,uedaconcw’posso festeggiare ma anche
piangere, a cui posso confidare le paure pit
grandi e le piu grandi speranze. Insieme a lei
sento di poter vincere la. mia battaglia.

E poi penso che rappresenti in pieno il mio
carattere, ottimista ma concreta!

Cecilia Cascone, Delegazione di Roma

DELEGAZIONI E
GRUPPI FFC RICERCA
IN ITALIA

+3%

NEL 2021

La Fondazione fu la mia buona notizia.
Lo &. E la possibilita. La scelta consapevole di
diventare parte attiva di un grande progetto che

viaggio in cui non si & mai soli, qui. La Fondazione &

la possibilita di dar forma alla salda convinzione che
le nostre azioni coordinate possano davvero cambiare
le cose.

Eleonora Crocé, Delegazione del Lago di Garda

| AP
) ==
/e Vg;ﬁ‘»‘a /

Sono venuta a conoscenza di questa malattio. genetica quasi
per caso. Ad una cena mi sono trovata accanto a una donna
veramente speciale, mamma di una malata di fibrosi cistica.
Durante la cena questa mamma mi ha raccontato tutto
limpegno che la Fondazione Ricerca Fibrosi Cbstica investe
nedarwercadtwwcuraperqstta che nella realta
¢ la malattia grave piu diffusa. Il racconto mi ha
cost toccata che ho sentito che anche la mia azienda. doveva
fare qualcosa per aiutare la ricerca di una cura per questa

ia. Ed e dal 2016 che supportiamo varie attivita della
Fondazione e che lavoriamo al loro fianco con orgoglio e

speranza.

Fondazione é una grande famiglia di
persone legate da un prezioso obiettivo

di speranza, di ricerca e di amicizia
raggiungere un grande traguardo: che  :
la fibrosi cistica non fermi pic Lo vita dei
roagazzi. :
Patrizia Baroncini

Delegazione di Imola e Romagna

Roberta Corra, Direttore generale Gruppo Italiano Vini Spa

Quando éadw,g/wSLpertu,o figlio é fibrosi cistica,

la sensazione che si prova e di essere catapultati
definitivamente in una nuova e buia dimensione, intrisa di
paura, (mgosccaedolore Non puoi proteggere tuo figlio e :
non puoi fare progetti per il suo futuro. Puoi solo sperare che :
la ricerca scientifica progredisca e Fondazione concretizza
questa speranza. Questo ¢ per not Fondazione: uno

spiraglio di luce verso il quale avanzare.

Oronzo De Tommaso e Patrizia Salinaro

Delegazione di Brindisi Torre
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La Fondazione ¢ stato il nostro faro in mezzo alla tempesta. £ la nostra
casa. Quando la fibrosi cistica prende il sopravvento, la Fondazione ti
ricorda. che la strada da percorrere ¢ quella della ricerca. E il nostro
impegno aumenta. La Fondazione ha permesso a tutti not di fare
qualcosa per i nostri figli. Laprunavo{tadwwttcnmvobonbarLaswrno
incontrati in Fondazione si respirava amore, amicizia e

Persone accomunate dalla stessa speranza. La fibrosi cistica ci ha
messo davanti una insormontabile ma ci ha fatto conoscere
gente stupenda e straordinaria. Il professore Mastella, la. dottoressa
Borgo, il presidentissimo Faganelli e Matteo Marzotto, tutto lo staff. La
Fondavzione ¢ la nostra famiglia. La Fondazione siamo noi.

Stefania Costagliola ed Emiliano Lo Monaco, Delegazione dli Palermo e Trapani



RICERCA
SCIENTIFICA

In Italia ogni settimana due bambini nascono con la fibrosi cistica.
Una cura definitiva per questa malattia ancora non esiste, chi ha
la fibrosi cistica ha i respiri contati. La ricerca scientifica ha fatto
enormi passi avanti nello sviluppo di nuove terapie, ma non tutte le
persone con fibrosi cistica hanno a disposizione farmaci efficaci. La
nostra Fondazione continua a impegnarsi quotidianamente per pro-
muovere la ricerca e trovare una cura che sia davvero per tutti.

Il 2021 ha rappresentato un anno di svolta per molte persone con FC
perché l'ltalia ha reso disponibile il farmaco modulatore Kaftrio. La
sua disponibilita rappresenta una speranza per la maggioranza del-
le persone con FC, quelle portatrici della mutazione pit comune re-
sponsabile della malattia.

Purtroppo, Kaftrio non puo essere prescritto a tutte le persone con
FC e questo delinea nuovi scenari di ricerca scientifica cui Fondazio-
ne vuole far fronte. Innanzitutto, la necessita di individuare composti
efficaci per persone con mutazioni non ancora coperte dai farmaci
esistenti; inoltre, I'importanza di sviluppare nuove molecole pib po-
tenti ed efficaci delle attuali.

In questo contesto, nel 2021 sono stati raggiunti due importantissimi
risultati. Alcuni composti, scoperti grazie all'attivita di ricerca di re-
centi progetti finanziati dalla Fondazione, sono stati dati in licenza
ad aziende farmaceutiche che proseguiranno e approfondiranno gli
studi, sia preclinici sia clinici, per arrivare, auspichiamo, a nuovi far-
maci per la FC.

E un passaggio importante per questa Fondazione, che concretizza
gli sforzi di tanti volontari e sostenitori e la nostra scelta di guardare
avanti per migliorare la qualita della vita di tutte le persone con fi-
brosi cistica.

Luisa Alessio, responsabile Comunicazione scientifica
Ermanno Rizzi, responsabile Gestione bandi e progetti di ricerca
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IMPATTO
DELLA
RICERCA

2002-2021

>
€ 34.772.400

Per la ricerca

@Q XX
4 434

Progetti Progetti di
strategici rete

Oy

438

Progetti scientifici
finanziati per studi
sullaFC

O — '~ Ertl di ricerca

),

36 223"

Enti Enti
internazionali nazionali
ASTY -
o AR | s

* Il numero include dipartimenti, reparti e laboratori presenti in 95 diversi Istituti italiani

=

€ 8.297.361

Per borse
di studio

565 368

Borse di studio Borsisti

20'

Bandi

G EST I ON E internazionali
DELLA RICERCA attivati

S

*% Revisori
735 internazionali
Ricercatori di 28 paesi
diversi ‘

Presentazioni
congressuali

(dal 2003)

** Il numero include principal investigator (responsabili), partner, borsisti dei progetti di rete, strategici e dei servizi alla
ricerca. Non comprende i collaboratori



PROGETTI E AREE DI RICERCA

| progetti scientifici vengono ogni anno selezionati per il finanziamento dal Comitato
scientifico della Fondazione con il duplice obiettivo di:

Comprendere le basi del
difetto che causa la fibrosi
cistica, per garantire una cura
a tutti i malati FC

Migliorare le cure oggi
disponibili, cosi da accrescere
la qualita e la durata di vita
delle persone con FC

COSA FINANZIAMO

Progetti strategici

su iniziativa di

Progetti di rete
selezionati con

bando annuale Fondazione

2

21 progetti 3 progetti 3 servizi
2021 2021 2021

AREA 1

Terapie per
correggere il
difetto di base

AREA 2

Terapie
personalizzate

AREA 3

Infezione
broncopolmonare

AREA 4

Infiammazione
polmonare

AREA 5

Ricerca clinica ed
epidemiologica

+

PROGETTI
STRATEGICI

2021

2002-2021

21 434

3\4

LE AREE DI RICERCA

Area di ricerca rivolta allo sviluppo di nuovi composti, allo
studio del loro meccanismo d'azione e del funzionamento di
farmaci diretti alla correzione del difetto di base della fibrosi
cistica. In quest'area ricadono anche progetti focalizzati sullo
studio di nuovi farmaci efficaci su mutazioni rare, progetti che
indagano i meccanismi regolatori di CFTR e progetti di editing
del DNA o dellRNA come potenziale strategia terapeutica.

Area di recente istituzione, raggruppa i progetti di medicina
personalizzata che si propongono di studiare l'effetto di far-
maci o nuovi composti su modelli cellulari con mutazioni spe-
cifiche di un certo individuo con FC. Questi progetti sfruttano
modelli cellulari in vitro e/o ex vivo per predire |'efficacia te-
rapeutica di composti sottoposti a studi farmacologici. Tra i
modelli usati in quest'area di ricerca vi sono le colture cellulari
primarie (cellule che derivano direttamente da tessuti sani o
malati), gli organoidi di epitelio nasale e gli organoidi intesti-
nali.

Affronta i problemi legati allinfezione broncopolmonare nella
FC e ai microrganismi che la determinano. | progetti di quest'a-
rea di ricerca mirano a sviluppare strategie antimicrobiche
innovative, a ottimizzare le terapie tradizionali o a sviluppare
efficaci test diagnostici. Oggetto di studio di questi progetti
sono le infezioni date per esempio da Micobatteri non tuber-
colari (MNT), Pseudomonas aeruginosa, Burkholderia cepacia.

Dedicata alle strategie per contenere l'infiammazione che & ~ '

esaltata in FC ed & determinante sul danno progressivo dei
polmoni, sino allinsufficienza respiratoria.

Totale progetti finanziati

Comprende studi che applicano ai malati i risultati della ricer- ...

cadibase, studi sullo screening neonatale FC, di epidemiologia
clinica e genetica, proposte diagnostiche innovative, approcci
preventivi di complicanze, interventi assistenziali.

Totale

438

2002-2021



COME SELEZIONIAMO

DI FFC RICERCA

I PROG ETT I DI RETE ’ DA DOVE PROVENGONO | REVISORI INTERNAZIONALI

Ogni anno, a partire dal 2002, Fondazione assegna ai ricercatori i fondi necessari per lo sviluppo di studi
scientifici sulla fibrosi cistica. Lo fa coinvolgendo Centri di ricerca distribuiti in tutta Italia, in parte anche in
altre nazioni, portatori di competenze scientifiche differenziate.

Lelevato valore degli studi sostenuti viene ulteriormente garantito dalla valutazione esterna degli esperti
internazionali.

1115 dicembre di ogni anno Fondazio- 51
ne emana un bando internazionale
Call for grant che indica gli obiettivi prioritari di ri- domande
application cerca di cure innovative sulla FC. | ri-  Pervenute nel 2021
cercatori rispondono con una propria
proposta di studio.

Dopo una prima valutazione del Co- 71 1.
mitato scientifico, i progetti che la  rayisori © Messico
International superano vengono inviati a esperti internazionali e : 1 Costa Rica -

referees internazionali competenti nello spe- consultati nel 2021
cifico argomento.

. Il Comitato scientifico prende la de- 21
cisione finale sui progetti da sostene- rogetti
re e sullentita del finanziamento da  ¢qlezionati nel 2021

Comitato erogare, sulla base di quanto stqnziq-
scientifico FFC MR AN Tl
Ricerca 9 ' 41%

FFC Ricerca

40.3%
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QUANTO E STATO FINANZIATO

PROGETTI DI RETE SOSTENUTI NEL 2021

| progetti di rete, arrivati con il bando di dicembre 2020, sono stati valutati e selezionati dal Comitato scientifico
nel 2021. Delle 51 proposte ricevute, 21 sono state poi finanziate.

Nel 2021 sono 26 i progetti che si sarebbero dovuti chiudere ma, a causa della pandemia, solo 20 si sono conclusi
e sei hanno chiesto una proroga di uno o due anni.

Di seguito, si considerano i 10 progetti della durata di due anni finanziati nel 2019 e altri 10 della durata di un anno
finanziati nel 2020. Le percentuali di questa pagina si riferiscono al costo degli studi per ogni singola areq, in rap-
porto alla spesa totale per i progetti di rete considerati.

Area 5

Ricerca
clinica ed
epidemiologica

Area 2 Area 3
Terapie Infezione

Areal
Terapie per
correggere il

difetto di base

Area 4

Infiammazione
polmonare

personalizzate broncopolmonare

€ 842.950 €329.650 €454.040 €137.850 € 65.950

46.1% 18% 24.8% @ @

€1.830.440

Totale progetti di rete

FINANZIAMENTI 2002-2021

Per i progetti di rete ——

Area 3
Infezione

Area 5

Ricerca
clinica ed
epidemiologica

Areal Area 2
Terapie per Terapie

Area 4

Infiammazione
polmonare

correggere il personalizzate

broncopolmonare
difetto di base

€ 8.901.950 €1.558.650 € 5.437.040 € 5.549.850 € 2.759.950

€ 24.207.440

Totale
progetti di rete

Per i Servizi alla ricerca

€.200.000 €60.000
2015

Luis Galietta . 20]2_20]4 ....................... )
€ 55.000 € 55.000
2016 2017
Colture € 585.000
: ) IerettalFarera € 50.000 € 60.000 _mmEeeEEE
Emanvuela Caci < 523.2(())00
. € 50.000
Elvira Sondo 007
€ 400.000 € 512.000
2009-201 2012-2014
€ 1281.000 € 1201.000
. Eween<wool € 2127.000
CFaCore Alessandra Bragonzi =7 o7 008 Totale
€ 180.000 € 170.000
....... 019 2020
€165.000
2021
€ 125.000 € 23.000
2011-2012 2013
€ 20.000 € 18.000
04 2015 .
_ €18.000 €18.000 €294.000
Roberto Buzzetti 2016 2017 : Totale
€ 18.000 € 18.000
....... 08 2019
€ 18.000 €18.000
2020 2021
Giulio Cabrini € 130.000 —€ 130.000
2008-2012 Totale
? [ ]
€ 3.136.000

Totale
Servizi alla ricerca

Per i progetti strategici
€370.000 € 680.000

TFCF 2 TFCF3
2015 2016

€ 169.000 € 98.136
1su 30 e non lo sai Effetto Kaftrio
2021 2021

€190.000 €200.000

Molecole 3.0 TFCF 1*
2021 2014

€ 326.149 €768.000 €100.000

€ 100.000 € 100.000
TFCF ext. 1 TFCF ext. 2 TFCF preclinical 1 TFCF preclinical 2 TFCF ext. 3
2017 2018 (Aptuit) (Aptuit) 2019
2018 2019
: ®
€ 3.101.285
Totale

progetti strategici

* Progetto strategico Task Force for Cystic Fibrosis (TFCF)



TOTALE ALLA RICERCA
2002-2021

ses Yo 5 2

a
€ 24.207.440 €3.101.285 € 3.136.000 € 4.278.851
~ Progetti Progetti Servizi Spese generali
di rete strategici alla ricerca per la ricerca

€ 34.723.576

.............................. €3136.000
Totale
Finanziato per la ricerca 2002-2021
€2.501.000
€2.348.000
B FProgettidi rete € 2242000
Servizi alla ricerca €2073.000
. Progetti strategici €2.050.000
€1, 878 000
€1700.000  €1600.000
€1.500. 000
€1.400.000
€1.100.000
€850.000
€700.000
€600.000
€ 500. OO§ 300.000
€474.000 I I
2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 20m 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

Il grafico non comprende le spese generali a supporto delle attivita di ricerca

HIGHLIGHTS 2021

La ricerca finanziata e promossa da Fondazione ha vissuto un 2021 ricco di novita: le piU rilevanti
sono quelle relative all'avvio di tre innovativi progetti strategici e alla definizione di nuove mo-
dalita per il bando annuale di finanziamento alla ricerca. A questo, si aggiungono gli importanti
risultati legati alla valorizzazione della ricerca finanziata dalla Fondazione e all'aumentata atten-
zione rivolta ai Servizi alla ricerca.

Progetti strategici

Nel 2021 hanno preso il via tre progetti strategici, ovvero proget- p

ti individuati dalla Fondazione in risposta a stimoli di medici e -
ricercatori. "Effetto Kaftrio’, "Molecole 3.0°, "1 su 30 e non lo sai’ € 3.102.285 4

sono i loro nomi. Si tratta di tre progetti molto diversi tra loro :
che, nellambito del piano strategico Una cura per tutti, puntano Flnonglqmentg ) Studi sostenuti

a soddisfare le esigenze delle persone con FC, sia nellambito dei progetti strategici (il primo nel 2014:

trattamenti farmacologici, sia di sensibilizzazione verso la ma- Task Force for CF)

lattia (approfondimenti alle pagine 34-35).

Nuova area di ricerca sulle terapie personalizzate

‘. | progetti finanziati nel 2021 sono stati suddivisi nelle consuete aree
diinteresse a cui, per allinearci al meglio all'evoluzione della ricerca FC,

€1558650 é stata aggiunta l'area d'interesse Terapie personalizzate, dove vengo-
Spesa progetti no raggruppati quei progetti che hanno l'obiettivo di sviluppare modelli
area theratyping sperimentali per testare l'effetto di composti su cellule di soggetti con

specifiche mutazioni. Tra queste strategie si colloca il theratyping o te-
ratipizzazione, procedura che permette di studiare l'efficacia di farmaci,
anche gia disponibili sul mercato, su cellule isolate da persone con spe-
cifiche mutazioni che causano la FC. Al momento il theratyping é uno

€ 329.650 strumento utilizzato unicamente nellambito della ricerca, ma potrebbe
"""" Finanziati fornire informazioni importanti per le agenzie regolatorie che approvano
:-.2?28201 : farmaci per nuove mutazioni.

Progetti 2021 tra continuita e innovazione

Tra i progetti finanziati nel 2021 & da sottolineare il continuo interesse
di FFC Ricerca per lo sviluppo di terapie innovative e alternative ai mo-
dulatori, che agiscono su mutazioni rare. Si tratta, ad esempio, di ap-

procci basati sull'editing, una forma di terapia genica, come nel progetto

o sull'utilizzo di molecole denominate ASOs (AntiSense Oli- € 1.830.440
gonucleotides) che agiscono sullRNA messaggero (molecola portatrice o
dellinformazione genetica) per correggere in maniera specifica alcune Finanziamento 2021
mutazioni rare del gene CFTR per progetti di rete

Nell'area relativa alle infezioni delle vie respiratorie, vari progetti
sono focalizzati sullo sviluppo di terapie per combattere le infezio- p
ni da Pseudomonas aeruginosa, utilizzando strategie innovative at-

traverso l'uso di fagi, ovvero virus che infettano esclusivamente batteri -a

oppure di Acidi Nucleici Peptidici - PNA , 21

molecole in grado di agire sui meccanismi di resistenza agli antibioti- e

ci. Anche i micobatteri non tubercolari (MNT) sono oggetto di ricerca S,tUd' sostenuti:
s o ) 2 ﬁm" tutti adottati nel giro

che permetta di identificare nuovi ed efficaci antibioticid di sette mesi
FFC#18/2027).

E inoltre da sottolineare come proceda la ricerca nellambito dellantin-
fiammatorio resolvina, per il quale si stanno studiando formulazioni ba-

sate su nanoparticelle che ne possano consentire la distribuzione nell'or-
ganismo ‘im”



BREVETTI

Alcune molecole o composti risultanti da progetti FFC Ricerca sono protetti da brevetti. Tra questi
sono comprese le molecole identificate dal progetto strategico Task Force for Cystic Fibrosis.

Studi che avvicinano la ricerca al letto del malato

I 2021 & stato un anno proficuo per Iagrozie ai
risultati di progetti che hanno sviluppato molecole attive sia su mu- o ) ) ) -
tazioni comuni (F508del) che su mutazioni rare (nonsenso). Task Force : Lcn'gge.ttlvo. traslazionale .clerlvcl dalli-
for Cystic Fibrosis (TFCF), coordinato in quest'ultima fase da Tiziano tollonlzzaz.|on.e.de| verbo |ng|ese. tran-
Bandiera dell'lstituto Italiano di Tecnologia, ha generato la molecola slate che significa t.radu.rre. "‘? ricerca
ARN23765, efficace sulla mutazione F508del. Questo composto é sta- Fm_SIGZ'on?le, C_on,s's'te 'nfctt,' noun
to ceduto in licenza a un'azienda farmaceutica che procedera con gli insieme di d|s§|p'>lme cbe ha |O!Dlettl—
studi preclinici e clinici necessari. Analogamente, Laura Lentini e lvana Vo di trafiurre |.r|sultc.t| ottenuti d.qllq
Pibiri dellUniversita di Palermo hanno sviluppato un gruppo di mole- ricerca di base in applicazioni cliniche

R s L } . vali trattamenti, farmaci, metodi
cole attive su mutazioni nonsenso, dato in licenza ad un'altra azienda at R .
farmaceutica diagnostici o di prevenzione.

E da sottolineare limportanza della protezione della proprieta intellet-
tuale ovvero della tutela dei frutti delle invenzioni ottenute o sviluppate

dai progetti di ricerca. Il brevetto, in particolare, permette di tutelare p Domande di brevett?
gli inventori dando loro I'esclusiva dello sfruttamento dell' oggetto della - ' gene:m'_ce da proge’Ftl
brevettazione, come ad esempio un composto chimico, evitando che 4 finanziati da Fondazione

altrilo facciano senza autorizzazione. Dopo la fase di attivita di ricerca, "+
perché un composto possa entrare nella pratica clinica devono essere Progetti FFC Ricerca con andalisi
stabiliti, tra gli altri, degli importanti criteri di sicurezza ed efficacia del di protezione della proprieta

composto stesso. intellettuale attualmente in

) ) s - - corso
Questi passaggi avvengono durante le fasi di ricerca preclinica e clinica,

che necessitano molto spesso di importanti finanziamenti. Brevettare
un composto permette ai ricercatori di fare accordi con aziende farma-
ceutiche, che possono svolgere le fasi piu onerose della ricerca. Questi
accordi, oltre a permettere lo sviluppo clinico delle scoperte scientifiche,
possono dare ai titolari del brevetto un ritorno economico che, come nel
caso di Fondazione, viene reinvestito in ricerca, dando cosi origine ad un
circolo virtuoso.

Brevetti con
FFC Ricerca tra i titolari

Gianni Mastella Starting Grant

E stato ideato nel 2021 un nuovo bando per il finan-
ziamento della ricerca FC. Si tratta di un'iniziativa
alla memoria del professor Gianni Mastella, dedica-
ta a giovani ricercatori di eta inferiore ai 35 anni, non
strutturati allinterno di un ente di ricerca. Questo
bando, denominato "Gianni Mastella Starting Grant
- GMSG’ e un finanziamento che intende facilitare
l'inizio della carriera da ricercatore nellambito della
fibrosi cistica.

La selezione del progetto piu adeguato avviene at-
traverso un bando competitivo. La valutazione dei
progetti sottomessi segue un rigoroso processo in
cui sono coinvolti la Direzione scientifica, il Comita-
to scientifico e dei revisori internazionali.

[l bando & aperto nel febbraio 2022, in concomitan-
za con l'anniversario della scomparsa del prof. Ma-
stella, e si chiude il 15 marzo. Liter di selezione ter-
mina nell'estate e il progetto a cui viene assegnato il
GMSG inizia, come per quelli selezionati dal bando
annuale, a settembre 2022.

Proteggono la proprieta intellet-
tuale legata allo sviluppo o uti-

lizzo in FC di diversi composti

1 H

Per lo sviluppo e utilizzo di com-
osti per il trattamento di ma-
attie causate da mutazioni stop

chimici attivi sul difetto di base, o nonsenso. Il partner titolare del

legati al progetto Task Force brevetto insieme a FFC Ricer-

for Cystic Fibrosis. Oltre a FFC R ¢ & il dipartimento STEBICEF
Ricerca, sono titolari I'lstituto dell'Universita di Palermo.

Italiano di Tecnologia (IIT) e I'l-
stituto Gaslini di Genova.

| composti coperti dai brevetti generati dal progetto Task Force for CF e dal progetto coordinato dallUniversita di Pa-
lermo, sono stati presi in licenza da due diverse aziende farmaceutiche. Queste cessioni rappresentano un passaggio
obbligato perché i composti, sviluppati grazie ai finanziamenti di Fondazione, "escano” dai laboratori di ricerca per
intraprendere il viaggio che li potrebbe portare a diventare veri e propri farmaci.

Tre diversi progetti di rete, FFC#19/2019 di Paolo Visca, FFC#20/2020 di Vincenzo Summa e FFC#17/2020 di Stefano
Giovagnoli, hanno raggiunto importanti risultati per i quali sono in corso analisi di brevettabilita in diverse fasi di
avanzamento. Un ulteriore progetto ha permesso di iniziare la fase di negoziazione con un'azienda farmaceutica inte-
ressata allo sviluppo clinico del composto.

Allo scopo di tutelare la proprieta intellettuale dei risultati dei progetti finanziati, FFC Ricerca ha iniziato una collabo-
razione con lo studio legale Milalegal, specializzato in queste materie.



PROGETTI STRATEGICI @@

1su 30 e non lo sai.
Una piattaforma per conoscere meglio il significato del test del portatore sano di
fibrosi cistica.

Lobiettivo del progetto é aumentare la
consapevolezza sulla trasmissione della FC e
sugli strumenti per comprendere quali coppie
siano a rischio, cioé principalmente il test
genetico per identificare i portatori sani.

Responsabile
Dott. Carlo Castellani - Centro Regionale Fibrosi Cistica dellIstituto G. Gaslini di Genova

Il progetto

Prevede la creazione di un sito web dedicato al test per il portatore sano di fibrosi cistica, per informare la popolazione
sul rischio di avere un figlio malato e aumentare la consapevolezza sulla malattia. Si propone inoltre di sviluppare un
processo di Health Technology Assessment, per valutare tutti gli aspetti di un ipotetico screening del portatore, cioe
un'offerta del test allargata a tutta la popolazione. Nel corso del 2021 sono stati messi a punto lo scheletro e la struttura
grafica del sito web. E stato creato un percorso narrativo fatto da immagini, testi e animazioni integrati tra loro per
facilitare la comprensione dei contenuti scientifici e coinvolgere l'utente nelle tematiche affrontate. | testi sono stati rie-
laborati in chiave divulgativa, a completare la componente visuale. Il design dei contenuti proseguira nei prossimi mesi
simultaneamente alla definizione di una Campagna di comunicazione per il lancio del sito web.

Molecole 3.0 per la fibrosi cistica.
Nuovi modulatori farmacologici per il recupero della proteina CFTR mutata.

Lidea é riuscire ad arricchire la gamma dei
correttori di CFTR, ottimizzando le molecole
che abbiamo gia e trovandone di nuove, attive
anche su altre mutazioni oltre alla F508del.

Responsabili
Prof.ssa Paola Barraja - Universita di Palermo
Prof. Luis Galietta - Universita di Napoli Federico Il e TIGEM, Napoli

Il progetto
Mira a massimizzare l'efficacia di un nuovo gruppo di molecole in grado di correggere la
proteina CFTR mutata e a individuare nuovi composti, piu potenti e attivi su mutazioni non
incluse nei trattamenti con i modulatori in commercio. In una prima fase é stato messo in
luce che alcuni di questi nuovi composti sono capaci di recuperare la funzione di CFTR con
mutazione F508del con un meccanismo molecolare diverso da quello dei modulatori attual-
mente in uso. Gli studi stanno proseguendo per capire nel dettaglio il processo e per migliora-
re le proprieta chimiche e funzionali di tali molecole, cosi da renderle il piU potenti ed efficaci
possibile, biocompatibili, capaci di oltrepassare la membrana delle cellule e di agire in modo
specifico su CFTR per non causare danni collaterali. Al contempo, continua la ricerca di nuovi
composti: una volta sintetizzati, dovranno essere testati in merito alle caratteristiche farma-
cologiche e all'efficacia su altre mutazioni oltre a F508del.

Effetto Kaftrio nella malattia avanzata.
Studio di efficacia e sicurezza di Kaftrio nella vita reale di persone con FC in stadio
avanzato.

Limportanza del progetto sta nel coinvolgere
una categoria di malati su cui ancora

non conosciamo gli effetti di Kaftrio e nel
monitorare la sicurezza ed efficacia del
farmaco nella vita reale.

Responsabile

Dott. Cesare Braggion - Area ricerca clinica FFC Ricerca.

Ricercatore principale: Sonia Volpi - Responsabile del Centro FC di Verona. Con la collaborazione di SIFC e Centri
regionali FC italiani

Il progetto

Si tratta di uno studio osservazionale sull'efficacia e la sicurezza del modulatore Kaftrio (ivacaftor/tezacaftor/elexacaf-
tor) in persone con fibrosi cistica e malattia polmonare avanzata incluse nel programma "ex-compassionevole” chiuso a
maggio 2021. In quell'anno, Kaftrio & stato reso accessibile a una buona parte della popolazione FC. Da qui la necessita
di realizzare la cosiddetta sorveglianza post marketing, cioé quella fase della ricerca clinica che inizia dopo limmissione
in commercio di un farmaco e che viene usata per valutarne la sicurezza ed efficacia a lungo termine.

A tal fine, nel corso del 2021 e stato inviato ai Centri regionali un protocollo standardizzato per raccogliere tutti i pa-
rametri di interesse per il progetto. | dati raccolti nei due anni precedenti l'inizio della terapia con Kaftrio verranno poi
confrontati con quelli ottenuti nei due anni successivi.

Task Force for Cystic Fibrosis.

Nuovi e piu efficaci correttori della proteina CFTR mutata.

Un avanzamento che ripaga degli investimenti
di questi anni in ricerca e risorse, della fiducia
di chi ha creduto e sostenuto il progetto.
Confidiamo che venga presto avviata la
sperimentazione nelluomo, per valutare la
sicurezza e la tollerabilita del composto.

Responsabile

Dott. Tiziano Bandiera - Istituto Italiano Tecnologia. Genova

Partner: Dott.ssa Nicoletta Pedemonte - Istituto Gaslini, Genova

Partner corresponsabile: Prof. Luis Galietta - Universita di Napoli Federico Il e TIGEM, Napoli

Il progetto

Partito nel 2014, il progetto si & evoluto nel tempo con l'obiettivo di individuare nuovi correttori della proteina CFTR da
usare in combinazione con i farmaci modulatori esistenti per recuperare in maniera piu efficace la funzionalita di CFTR.
Attraverso reazioni di sintesi chimiche, é stata selezionata una molecola pit potente delle altre: ARN23765, con poten-
zialita di correttore di CFTR per la mutazione F508del. Ulteriori studi hanno permesso di perfezionare la sua sicurezza,
somministrabilita ed efficienza in vitro e in vivo.

Nel 2021 la licenza per 'uso di ARN23765 ¢ stata acquisita da un'azienda farmaceutica: questo passaggio permettera
la prosecuzione degli studi preclinici e l'inizio degli studi clinici sulluomo, volti a testare la sua azione in associazione
con altri modulatori di CFTR. Lidea é sviluppare una combinazione di farmaci con un effetto comparabile o superiore
a quello di Kaftrio.
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SERVIZI ALLA RICERCA

| Servizi alla ricerca rappresentano un convinto investimento strategico ed economico di Fonda-
zione allo scopo di mettere a disposizione dei ricercatori le migliori condizioni per realizzare i loro
progetti e un supporto concreto all'innalzamento del livello della ricerca FC in Italia.

Anche nel 2021 sono tre i Servizi offerti da Fondazione ai ricercatori italiani: CFaCore, SCP e CFDB.

€ 233.000 € 3.136.000 9.3%

Finanziamento Finanziamento Della spesa complessiva
Servizi alla ricerca Servizi alla ricerca per la ricerca
2021 2008-2021 2002-2021
(la cifra include anche (costi generali inclusi)

QuantiGene, Servizio

attivo dal 2008 al 2012)

Cystic Fibrosis animal Core (CFaCore)
2009-2021

Milano, Istituto San Raffaele, Responsabile Alessandra Bragonzi

COSE
Struttura centralizzata che offre un insieme di competenze, servizi e infrastrutture per consentire ai ricercatori di utiliz-
zare modelli animali (murini) preclinici di FC per studi di tipo patogenetico e terapeutico, con l'obiettivo di trasferire le
conoscenze di base verso applicazioni cliniche.

COSA OFFRE
. Livello 1: distribuzione dei modelli animali di fibrosi cistica

Livello 2: fornitura di trattamenti specializzati in animali (modello di infezione acuta o cronica, trattamenti farma-
cologici per infiammazione, monitoraggio del benessere animale, raccolta campioni biologici).

Livello 3: Processamento e analisi di campioni biologici, analisi statistica dei dati.

| (Il RISULTATI

8 Istituti di ricerca hanno ricevuto i modelli animali

45 progetti FFC Ricerca hanno usato il servizio

21 pubblicazioni generate dai progetti

51 trattamenti Livello 2

24 pubblicazioni per il Livello 2

5 gruppi di UniVerona, UniMilano, UniChieti, UniSiena hanno ricevuto training formativi
€ 2.137.000 finanziati

Servizio Colture Primarie (SCP)
2012-2021

UOC Genetica Medica-Istituto Gaslini, Genova. Responsabile Elvira Sondo.
Supervisore Luis Galietta, UniNapoli Federico Il e Tigem, Napoli.

COSE
Laboratorio centralizzato per la raccolta di colture cellulari primarie ottenute da epitelio bronchiale
di pazienti FC e non FC, utilizzando i polmoni espiantati di soggetti sottoposti a trapianto polmo-
nare. | tessuti polmonari espiantati provengono dai Centri trapianti di Milano e di Padova.

COSA OFFRE

[l Servizio attua lisolamento, la messa in coltura e la conservazione in azoto liquido delle cellule epiteliali bronchiali. Ai
ricercatori che usano il servizio vengono inviate le cellule congelate in fiala e il terreno di coltura per la proliferazione
cellulare e per il successivo differenziamento. Il Servizio fornisce anche formazione sulle tecniche di coltura delle cellule
epiteliali bronchiali e delle metodiche per lo studio della proteina CFTR e del trasporto ionico transepiteliale.

I ql RISULTATI

110 bronchi ricevuti dai Centri trapianto  —» 81dapazientiFC — 29 non FC

Nessun bronco é stato ricevuto nel 2021 a causa della pandemia che ha fatto diminuire il numero di trapianti e ha
impedito il trasporto di campioni dal Centro trapianti al laboratorio SCP dell'Istituto Gaslini di Genova.

91 bronchi messi a disposizione dei ricercatori FFC Ricerca di cui 60 da pazienti FC

27 genotipi isolati
Inclusi omozigoti per F508del (particolarmente utili per lo studio di correttori) ed eterozigoti composti con mutazioni
piu rare come L1077P, R1066H, R553X, C276X, R1006C, 3878delG, R1070Q

372 fiale di cellule inviate ai laboratori —> 243FC — 129 non FC
54 file inviate nel 2021 —> 32FC —> 22nonFC
40 gruppi di ricerca hanno usufruito del Servizio

€ 600.000 finanziati

Cystic Fibrosis DataBase (CFDB)
2013-2021

Responsabile Roberto Buzzetti (FFC Ricerca) con la collaborazione di: Donatello Salvatore
(Centro FC, Osp. S. Carlo, Potenza), Valeria Raia (Centro FC, UniNapoli Federico 1), Lau-
ra Minicucci (FFC Ricerca), Natalia Cirilli (Centro FC, Ospedali Riuniti, Ancona), Daniele
Alessio (OnLime Web & Digital Solutions, Milano).

COSE
Banca dati attiva dal 2013, costantemente aggiornata, che classifica le pubblicazioni scientifiche sull'efficacia degli
interventi clinici in FC, utile per prendere decisioni terapeutiche basate su evidenze scientifiche. Si rivolge a professio-
nisti della clinica e dell'assistenza ed & utilizzata dalla comunita dei ricercatori su scala internazionale. E consultabile
gratuitamente all'indirizzo cfdb.eu.

COSA OFFRE

Interrogazione grazie a una raccolta di oltre 1.300 articoli sull'efficacia clinica degli interventi in FC. Sono inclusi:
Studi primari pubblicati (di tipo interventistico/sperimentale o di osservazione, terminati o in corso)
Studi secondari pubblicati (revisioni sistematiche, rapporti di valutazione delle tecnologie sanitarie, valutazioni
economiche)
Studi in corso, tratti dai principali registri di trial

- Abstract presentati a congressi internazionali (per ultimi 5 anni)

Approfondimento grazie a 50 schede tematiche su argomenti FC (topics), regolarmente aggiornate dai collabora-

tori clinici con cadenza mensile.

I ql RISULTATI

Nel 2021
6.300 utenti hanno visitato CFDB
93,5% utenti internazionali
6,5 % utenti italiani
30% nella fascia di eta 25-30 anni
58% di sesso femminile
30% la crescita visite nel 2021
€ 187.000 complessivamente finanziati



LA NOSTRA RETE DI RICERCA

Fondazione ha tra i propri scopi la promozione di studi scientifici e la formazione di ricercatori in
grado di dare avanzati contributi allo studio della fibrosi cistica.

Negli anni ha costruito un'ampia rete di ricercatori, comprendente anche gruppi stranieri, per far
crescere e consolidare nel nostro Paese una qualificata competenza in campo FC.

Nel 2021 sono attivi i progetti finanziati dal bando 2021, ma anche tutti quelli relativi al 2020 e

quelli in scadenza del bando 2019 (della durata di 2 anni). A causa della pandemia, per alcuni pro-
getti e stata concessa una proroga temporale.

Nel 2021 si contano

93 = &

Sono
Ricercatori responsabili e
finanziati partner
6 0 S
Progetti
attivi
.................................................................... .

15 24 21

Bando Bando Bando
2019 2020 2021
20nni 1020nni 1020nni

* Il numero riflette la possibilita dei ricercatori di avere nello stesso anno il ruolo di responsabile e di partner in piu
progetti.
Non sono conteggiati i collaboratori

BANDO FFC RICERCA
2021

CHI SONO | RICERCATORI FINANZIATI

ﬁ 19
43 Donne 51
-} i

Ricercatori Anni
(responsabili e ° etd media
partner) w 24
Uomini

A QUALI ENTI FANNO RIFERIMENTO

25 4 9

Universita Istituti di IRCCS
ricerca

2 3
CNR Enti
internazionali

* McGill University di Montreal (Canada); Federal Research Center ‘Fundamentals of Biotechnology’ RAS di Mosca
(Russia); University of Zaragoza (Spagna)



DOVE LAVORANO |
RICERCATORI

23

Nord ltalia

IRCCS Ospedale Pediatrico
Bambino Gesu - OPBG -di Roma

Istituto Superiore di Sanita - ISS
UNI CHIETI-PESCARA

UNIPG

UNI SI

Sapienza UNIROMA

UNIPI

Genova

Istituto Europeo per Ricerca in

UNI MI
UNITN
UNIPD
UNI'VR
UNI GE
UNI PV
IRCCS Gaslini di Genova

Milano
IRCCS San Raffaele di Milano

O 90000000 © ©

13

Centro ltalia

UNI BA
UNI PA
UNIFG

Istituto
microelettronica e
microsistemi (IMM),
CNR di Lecce

* Montreal, Mosca, Saragozza

Istituto Italiano di Tecnologia - [IT

Fibrosi Cistica-IERFC di Milano

IRCCS Policlinico Ca’ Granda di

Istituto di Biofisica, CNR di Genova

ISTITUTI DI RICERCA FINANZIATI

2002-2021

259

Istituti di ricerca
finanziati

—"~
223 36

. i .=
[taliani Internazionali <X

Per svolgere le proprie attivita nel campo della ricerca scientifica, sin dall'inizio della sua attivita
Fondazione ha sviluppato contatti con i piu avanzati enti che a livello italiano e internazionale
sono in grado di offrire innovativi contributi allo studio della fibrosi cistica.

Dal 2002 al 2021 sono 259 gli Istituti selezionati e finanziati da FFC Ricerca, suddivisi tra Univer-
sita (72%), laboratori di ricerca, ospedali e aziende, con l'obiettivo di rendere la malattia sempre

piu curabile.

Enti di ricerca finanziati dal 2002

OEO
= 136

Universita e politecnici
tra dipartimenti e
laboratori

A
22

Ospedali
tra reparti e laboratori

W
\V

Istituti di Ricovero e
Cura a Carattere
Scientifico - IRCCS
tra dipartimenti e
laboratori

T
~y

Aziende

Nerviano Medical Science,

Chiron Siena, Irbm, Aptuit

3

Aziende ospedaliere/
universitarie (AOUI)

4

Consorzi

3 laboratori Consorzio
Mario Negri Sud (Chieti)
CEINGE Napoli

Segue »



Enti di ricerca finanziati dal 2002

» 1
ARPAL (Agenzia Reg.

Protezione Ambiente
Ligure)

4

)P

Fondazione
Fondazione S. Lucia,
Roma

14 /\ - Istituto Italiano di Tecnologia: Centro Interdipartimentale di
Ricerca sui Biomateriali (CRIB) di Napoli e IIT di Genova

Istituti di ricerca

15

Istituti del CNR

International Centre for Genetic Engineering and Biotechnology -
ICGEB

Agenzia nazionale per le nuove tecnologie, I'energia e lo sviluppo
economico sostenibile - ENEA

Istituto Superiore di Sanita - ISS

Istituto Italiano Pasteur

Istituto europeo per la ricerca sulla fibrosi cistica IERFC

Istituto G. Ronzoni, Milano

Dipartimento di Biologia Cellulare, Computazionale e Integrata -
CIBIO

Veneto Institute of Molecular Medicine - VIMM

Istituto Mario Negri

Istituto per lo Studio dei Materiali Nanostrutturati, CNR, Palermo
Istituto per le Tecnologie Biomediche, CNR, Segrate (M)

Istituto per la microelettronica e microsistemi (IMM), CNR, Lecce
Istituto di Scienza e Tecnologia dei materiali ceramici ISTEC, CNR,
Faenza

Istituto di Ingegneria Biomedica, ISIB CNR, Padova

Istituto di Genetica e Ricerca biomedicale, IRGB - CNR, Milano
Istituto di Genetica e Biofisica, CNR, Napoli

Istituto di Chimica Molecolare, CNR, Napoli

Istituto di Chimica del Riconoscimento Molecolare, CNR, Milano
Istituto di Biostrutture e Bioimmagini, CNR, Napoli

Istituto di Biofisica, CNR (Trento, Genova, Palermo)

Istituto di Biochimica delle Proteine, CNR, Napoli

Istituto Biomembrane e Bioenergetica e Biotecnologie Molecolari,
CNR, Bari

Istituti finanziati in ltalia

dal 2002

... e all’'estero

MAPPA DELLA RICERCA
2002-2021

Distribuzione dei Centri e dei Gruppi di ricerca finanziati da Fondazione in Italia
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BORSE DI STUDIO

Finanziando i progetti di ricerca, Fondazione ogni anno investe a favore di borse di studio per il
personale necessario allo svolgimento delle attivita di ricerca. Dal 2002 a oggi, questa voce di
spesa ha superato gli otto milioni di euro con il coinvolgimento di 368 borsisti.

Un impegno in cui Fondazione crede e che rappresenta una duplice opportunita, tanto per il contri-
buto che porta all'avanzamento della ricerca sulla FC, quanto per l'occasione professionale offerta
ai ricercatori pib giovani, mediamente trentenni, che possono cosi accrescere le proprie compe-

tenze scientifiche. = ’l
o 7
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Come risulta dalla mappa, il numero delle borse di studio assegnate (62) & superiore a quello dei borsisti (57) finanziati nel
2021, poiché questi ultimi hanno la facolta di ottenere piU grant nel corso dell'anno



COMUNICAZIONE E
DIVULGAZIONE SCIENTIFICA

La condivisione degli avanzamenti della ricerca & un passaggio essenziale per la circolazione dei
progressi nella comunita scientifica e per far crescere una societa consapevole di criticita e op-
portunita per la salute delle generazioni presenti e future. Per questo Fondazione dedica molto
spazio alla divulgazione scientifica con il supporto di numerosi strumenti, indirizzati a pubblici
differenziati.
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«FFC 12/2018

Progetto sul theratyping nel quale i
modelli sperimentali testati hanno
evidenziato l'efficacia di Kaftrio su
cellule con mutazioni F508del, ma
anche su cellule con mutazioni rare.
Responsabile: Adriana Eramo

Cells
Impact factor: 6,6

sFFC 9/2020

Review che riassume la funzione di
CFTR nei leucociti e le potenzia-
li applicazioni cliniche basate sui
dati disponibili.

Responsabile: Paola Melotti

Medicinal Research
Reviews
Impact factor: 12,94

=FFC 14/2020

Progetto sullo sviluppo di nuovi
composti contro Mycobacterium
abscessus e altri micobatteri non
tubercolari.

Responsabile: Maria Rosalia Pasca

Frontiers in
Immunology
Impact factor: 6,42

=FFC 2172019

Studio sullidentificazione di bio-
marcatori cellulari della tuberculosi
da Mycobacterium abscessus.
Responsabile: Maurizio Fraziano

Perché riportiamo I'impact factor delle riviste?

S

Cellular And Molecular #

Life Sciences
AR

Impact factor: 8,46

«FFC 8/2019

Progetto sullo sviluppo di peptidi an-
timicrobici, che ha anche generato
un brevetto.

Responsabile: Maria Luisa Mangoni

/\

(IF) delle riviste nelle quali i ricercatori che finanziamo pubblicano i loro risultati. LIF & un indice

Per valutare limpatto della ricerca che finanziamo abbiamo scelto di riportare I'impact factor
4.60

bibliometrico che misura il numero medio di citazioni ricevute dagli articoli pubblicati da una

rivista scientifica nei due anni precedenti. Se un testo scientifico viene citato tante volte in altri

Impact factor

articoli da altri ricercatori, significa che limpatto della ricerca descritta e elevato. LIF & percio medio 2021
un indicatore della performance delle riviste scientifiche, che esprime limpatto di una pubbli-

cazione sulla comunita scientifica.
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ATTI DEI CONGRESSI

434 5 16 4 &

Gli impegni congressuali erano stati 110 prima della pandemia che ha fatto sentire le proprie limitazioni an-
che nel 2021 in occasione degli appuntamenti nazionali e internazionali.

CONVENTION NAZIONALE DEI RICERCATORI

Incontro annuale della rete di ricerca che beneficia dei finanziamenti di Fondazione, dedicati alla ricerca di
una cura per la fibrosi cistica.

Ogni anno, a conclusione di ciascun progetto, i ricercatori producono un report che viene valutato dalla Direzio-
ne scientifica e, quando indicato, dal Comitato scientifico o dai Revisori internazionali, anche a supporto critico
di eventuali sviluppi successivi di quegli studi. Un ulteriore confronto sui risultati ottenuti avviene in occasione
della Convention: momento per formare, informare, discutere in un approfondito confronto scientifico.

290 39

Ricercatori Progetti
presenti discussi

—

250 40

In streaming In presenza

‘Oltre i modulatori, si puo fare meglio e di piv"

Questo il messaggio lanciato in occasione della XIX Convention d’Autunno, tenuta nel 2021 con la formula
del webinar misto. | progetti scientifici presentati sono stati 39, tra quelli da poco conclusi o a cui é stato
rinnovato il finanziamento; studi volti a colpire la FC da piu angolazioni, dall'area della fisiopatologia respira-
toria FC, alla microbiologia, allinfiammazione e alla ricerca clinica.



i LA SCIENZA RACCONTATA SUI
SEMINARIODIFRIMAVERA 4@ W ACHgeNEs CANALI DI COMUNICAZIONE
n FFC RICERCA

La Comunicazione scientifica di Fondazione diffonde la conoscenza della fibrosi cistica attraverso il
proprio sito web, social media, notiziario semestrale, pubblicazioni scientifiche e newsletter mensile.

Appuntamento annuale dedica-
to a un pubblico di volontari, fa-
miliari, malati e sostenitori della
mission di Fondazione. Occasio-
ne di divulgazione scientifica al-
largata, il Seminario FFC Ricerca
offre la possibilita di un aggior-
namento sui principali avanza-
menti scientifici che si affaccia-
no sulla scena internazionale e
di un dibattito con gli esperti sui
temi di maggiore interesse per la
platea. Presente la brochure degli
atti.

SITO 2021
1.806.192 1.473.644 4.276

5 490 Visualizzazioni pagine Visualizzazioni rubrica Domande e Risposte
° scientifiche Domande e Risposte dal 2003
Persone hanno o
69% :

seguito i lavori

delle visualizzazioni di pagina del sito

La rubrica Domande e Risposte rappresenta un canale di-

295 4.465 730 retto fra il mondo della scienza e gli utenti del sito, in con-

Dalla piattaforma  Su Facebook Su YouTube tinua crescita negli anni. Gestita dai responsabili dell'area

in diretta :  scientifica e da esperti invitati su temi specifici, la pagina |

) . ) . :  offre risposte con l'obiettivo di divulgare una conoscenza

II.XIX Seminario si & tenuto ancora una.volto in diretta streaming. .Ledizione 2021 ha spaziato do.ll iIIustro—. © generale, utile a piu utenti, evitando di restringere i conte-
zione del programma strategico per la ricerca 2021-2023 di Fondazione, allo stato della ricerca sui farmaci {  nutialla singola esigenza personale. Il tutto in un linguaggio
modulgtori di CFTR mutat.a per chiarire qucr.\ti pdzien'ti possono avere oggi'un trcttomen'to fgrmacologico piv semplice possibile e privo di tecnicismi. Nel tempo si &
mutazione-diretto e quanti ne sono ancora privi. Per chi non ha potuto partecipare, la pubblicazione cartacea : costituito un enorme archivio scientifico-divulgativo, frui-
degli atti del Seminario & stata inviata a 500 lettori. ©  bile direttamente attraverso il motore di ricerca del sito web.

Crescita continua nell'utilizzo dello sportello
informativo di FFC Ricerca da parte degli utenti 3.778

RICERCA TRASPARENTE

Iniziativa di condivisione con i sostenitori dei risultati ottenuti dai progetti di ricerca da loro adot-

tati. Fondazione crede fortemente nellimportanza di coinvolgere i donatori nella conoscenza dei 2735 2960 g
progressi ottenuti dagli studi da loro sostenuti economicamente. Per questo ogni anno, a partire ‘ 2282 2532 ™ ‘ '
dal 2004, chiunque abbia adottato un progetto di ricerca scientifica, privati cittadini o aziende, 2.027

1386 705 ' ‘ .
p 1.090 '

ras, 91 .
47 Parenze 593 ‘

Adottanti ricevono 401 ‘

il report 2021 ‘
223

riceve a primavera dati e descrizione dei risultati. erca

37 4 3 3

Delegazioni Gruppi di sostegno  Aziende Associazioni Tot 45
ot.
10
| 20 progetti terminati nel 2021 sono stati interamente adottati grazie alle donazioni di 47 tra Delegazioni, ' 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1
T T 1T [ [ [ [ [ [ [ [ [ [ [ [ [ [ [ |

Gruppi di sostegno e privati. Il totale adottato, che corrisponde al 100% del budget assegnato ai progetti, &
stato di € 1.470.000. A primavera viene inviato a tutti gli adottanti il resoconto della Ricerca trasparente per
informare i donatori in merito ai risultati raggiunti dai progetti.

2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021



SITO 2021

PROGRESSI DI NEWS
RICERCA SCIENTIFICHE
Articoli Pubblicazioni
pubblicati sul sito

PUBBLICAZIONI 2021

® NOTIZIARIO

36

Pagine scientifiche
per 53.300 lettori

® NEWSLETTER

12

Edizioni su base

—— scientifica per 11.753
_— iscritti
® SEMINARIO
DI PRIMAVERA 500
Invii brochure
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LE TRE TEMATICHE PIU SEGUITE SU FACEBOOK

Pubblicazione in
24.000 Gazzetta Ufficiale

() 31 della Determina AIFA
per Kaftrio

17

con contributo
scientifico

100

Post dedicati a news
scientifiche

Kaftrio a carico del
Servizio Sanitario
Nazionale

93.000

impression

Studio sulle
terapie

personalizzate
inFC

15.000

impression




Se il 2020 e stato I'anno della pandemia, della conversione al digitale,
della sperimentazione di nuove modalita di comunicazione e raccolta
fondi, con un lavoro sempre piu sinergico e strategico tra aree, ricor-
deremo il 2021 come I'anno della ripresa degli eventi in presenza, con i
banchetti nelle piazze, scuole, aziende durante le Campagne. E stato
I'atteso momento del ritorno, dopo un anno di arresto, del charity Bike
Tour, della Convention nella doppia formula, fisica e in streaming.

Una ventata di fiducia ed energia sostenuta dalla partecipazione
di nuovi ambassador come gli olimpionici Jury Chechi, Alessandra
Sensini e Irma Testa, oltre che dal coinvolgimento sempre piu par-
tecipato nelle attivita di comunicazione e fundraising dei nostri
testimonial, delegati e volontari. Per il loro impegno, alcuni hanno
ottenuto importanti riconoscimenti come il premio europeo Young
Patient Advocate Award promosso da Eurordis e vinto da Rachele
Somaschini, campionessa italiana di rally affetta da fibrosi cisti-
ca, per aver raccolto, nonostante la giovane eta (under 30), oltre 200
mila euro a sostegno della ricerca di Fondazione con il suo progetto
#CorrerePerUnRespiro. O come Oronzo De Tommaso, responsabile
della Delegazione FFC Ricerca di Brindisi Torre, che per la categoria
non profit ha vinto il premio #DonareMiDona promosso dall’lstitu-
to Italiano del Dono per l'iniziativa sportiva solidale La Pedalata del
Messaggio, organizzata con 'ASD Bike Torrese.

Ma la comunicazione e la raccolta fondi 2021 sono stati caratterizza-
ti anche da un lavoro sempre piU stretto con la Direzione scientifica
che ha visto entrare due nuove figure in Fondazione - Ermanno Rizzi,
responsabile bandi e progetti di ricerca, e Luisa Alessio, responsabi-
le della comunicazione scientifica - che hanno permesso di mettere
ancora piU al centro delle nostre attivita la ricerca, abbattendo le di-
stanze tra lavoro di sede, operatori e sostenitori, rendendola ancora
piU protagonista, forza motore, spinta motivazionale, fonte di spe-
ranza per chi lavora, sostiene e crede in FFC Ricerca.

Valeria Merighi, responsabile Comunicazione e Pubbliche relazioni
Fabio Cabianca, responsabile Raccolta fondi e Rapporti col territorio

Davide




STRATEGIE PER
UN NUOVO INIZIO

Il 2021 e stato un anno carico di contraddizioni, si potrebbe dire
“tagliato a meta” tra il desiderio di riprendere le attivita in pre-
senza, reso possibile dalla diffusione dei vaccini, e una pandemia
ancora presente nei numeri e negli effetti sulla salute di molte
persone. 11 2021 non si € lasciato il distanziamento alle spalle ma,
a partire dall'estate, un nuovo inizio & stato possibile, sospinto
da strategie pensate apposta per continuare a fornire le risorse
necessarie tanto alla ricerca quanto alla sensibilizzazione.

Grande azione per il riavvio delle Campagne di
raccolta fondi e sensibilizzazione

+/ Supporto al territorio per il ritorno in presenza nelle piazze in occasione delle Campagne di
FFC Ricerca.

+ Stimolo a favore di iniziative ed eventi sul territorio (oltre 120 nel 2021) attraverso il poten-
ziamento del lavoro di coordinamento da parte della sede centrale, con la condivisione delle
schede progetto per ciascun evento e il supporto alla creazione degli strumenti di comuni-
cazione.

+ Rafforzamento del negozio regalisolidali.fibrosicisticaricerca.it per essere al fianco dei no-
stri volontari sul territorio offrendo i prodotti solidali FFC Ricerca anche online.

Rilancio Campagna di Pasqua

+ Rafforzamento Campagna di people raising per una pit capillare distribuzione dei gadget
solidali anche attraverso specifiche Campagne di ‘reclutamento’ da attuarsi durante tutto
il corso dell'anno.

+ Potenziamento dell'offerta di prodotti online grazie allo sviluppo di un nuovo packaging,
adatto per la spedizione delle uova in scatole da due, apprezzate anche per piccoli ordini.

Rilancio Campagna Nazionale

+ Supporto e stimolo alla presenza dei volontari nelle piazze: at-
tivate oltre 1.300 postazioni per un totale di oltre 3.000 giorni di
presenza in piazza, grazie al potenziamento degli strumenti co-
municativi e alla diversificazione delle attivita collegate alla rac-
colta fondi.

+ Riattivazione degli eventi tradizionalmente affiancati alla prin-
cipale Campagna di FFC Ricerca: Bike Tour e Together for Life
per primi, nel rispetto delle norme del distanziamento.

Rilancio della Campagna di Natale

' Potenziamento della sua funzione di raccolta fondi e sensibilizzazio-
ne grazie allavvio della strategia di produzione anticipata dei ma-
teriali e del catalogo prodotti.

+/ Potenziamento delle azioni mirate al crescente coinvolgimento di
volontari, Delegazioni, aziende: rafforzamento delle relazioni me-
diante telefonate, contatti, partecipazione da parte dello staff di
sede agli eventi sul territorio.

Potenziamento del rapporto con i donatori

+ Consolidamento della relazione con i donatori attraverso una rinnovata gestione dei ringra-
ziamenti, loro personalizzazione e presa di contatto diretta.

+ Affinamento dei rapporti con major donors e mondo delle aziende attuata mediante l'indi-
viduazione di una risorsa interna dedicata alla gestione corporate.

COMUNICAZIONE

Spinta dell’'e-shop solidale

+ In occasione della Festa del Papa, lancio su regalisolidali.it del DolceCuore: nuovo prodotto
biologico riproposto con una call to action sui social anche per la Festa della Mamma.

+ Le Ricette stellate” dello chef Alessandro Negrini per promuovere uova e colombe FFC Ri-
cerca, per la prima volta disponibili anche online, in occasione della Campagna di Pasqua
(43 mila visualizzazioni).

v Per il Black Friday/Giving Tuesday (Giornata mondiale del dono) proposta del nuovo Panet-
tone pere e cioccolato, teaser al Natale.

+ Irma Testa, prima donna italiana a vincere una medaglia olimpica nella boxe, e Marco Lan-
ducci, persona con FC, testimonial della nuova Campagna di Natale che, spinta da video e
visual, ha superato i risultati degli anni precedenti.

Rafforzamento del brand in Italia e all'estero

+/ Restyling del logo della Fondazione con linserimento nell'acronimo
della parola Ricerca che dal 1997 identifica questa organizzazione.

+/ Adesione alla Giornata mondiale delle Malattie Rare (28 febbraio) con
intervista al testimonial Davide Valier e illuminazione dell'Arena di Ve-
rona in collaborazione con il Comune di Verona e Dravet Italia Onlus.

+/ Partecipazione della testimonial Rachele Somaschini
all'Evrordis Black Pearl Awards che ha vinto nella cate-
goria Young Patient Advocate (copertura social: 14199
impression).



CAMPAGNE DI
SENSIBILIZZAZIONE
ERACCOLTA FONDI

Il sostegno alla ricerca scientifica e la diffusione dell'informazione sulla malattia rappre-
sentano il cuore di ogni attivita di Fondazione. Questo obiettivo viene realizzato attraverso
le azioni congiunte delle aree di Raccolta fondi e di Comunicazione che insieme contribui-
scono a rendere possibile la missione istituzionale di Fondazione.

© CAMPAGNA @
DI PASQUA @

Per la prima volta la Campagna di Pasqua ha visto
una modalita ibrida di offerta dei doni solidali: una
combinazione ben riuscita tra linesauribile energia
dei volontari impegnati nella distribuzione tradi-
zionale e la possibilita, attraverso l'e-shop, di effet-
tuare anche ordini piccoli, personalizzati e inviati in
tutti gli angoli del territorio nazionale.

Acquisizione di pubblici attraverso nuovi
strumenti di comunicazione e pianificazione

« Per la Campagna 5x1000, adesione alla promozione di
Vita.it rivolta a un pubblico mirato di oltre 100 mila uten-
ti tra commercialisti, abbonati al Corriere della Sera e a
Vita, testata di riferimento per il Terzo settore; attivazione
social, cavalcando il trend Instagram Reels, con una chal-
lenge che ha coinvolto i testimonial e la community FFC
Ricerca.

v Media partnership con ItaliaOnLine (DiLei, Virgilio Sport.
In Italia), Gruppo Athesis (LArena, Il Giornale di Vicenza),
QN (Il Resto del Carlino) per promuovere la 9° edizione del
Bike Tour con Campagna dedicata e live coverage dell'e-
vento.

' Perla Campagna Nazionale di ottobre, il sito fibrosicisticaricerca.it ha registrato un aumen-
to di utenti del 23% rispetto al mese precedente grazie alla pianificazione su FanPage, con
video e intervista dedicati, e grazie all'appello social di Luca Abete, reporter di Striscia La
Notizia. La promozione ha viaggiato dunque su canali di-

e-ShO SOIidCIle versi, in particolare sui social, con tanti post-it per
L. p . . ricordare di scegliere uova, colombe e animaletti
spedizioni picking-packing- tracking code

di cioccolato, insieme ai video realizzati da Alberto
google ad grants

Giuliani con lo chef Alessandro Negrini, ambassa-
dor FFC Ricerca.
piattaforme web
gateway di pagamento A social media

PP
eventi fisici reel s newsletter

people raising presenza sui media nazionali e locali
cartaceo-digital per la sensibilizzazione

notiziari interviste siti web

ateriali per eventi sponsorizzate fb €816284  €387166
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Acquisizione nuovi
donatori



© CAMPAGNA |'&
5X1000

Squadra che vince, non si cambia. Il claim "Noi,
senza respiro da sempre. Fa' che non sia per
sempre’ aveva convinto la community e, con la
pandemia ancora molto presente, la Campagna
ideata nel primo lockdown 2020 é rimasta valida
anche nel 2021.

O FESTADELLA o2
MAMMA H

Una piccola Campagna di grande soddisfa-
zione é stata quella dedicata alla Festa della
mamma nel maggio 2021: il lancio di un nuovo
dolce a forma di cuore proposto come regalo
per l'occasione e, parallelamente, il via a una
iniziativa social molto condivisa per festeggia-
re la mamma insieme alla ricerca sulla fibrosi
cistica.

Emma, 11 anni al momento degli scatti, ci porta a
immedesimarci nella quotidianita delle persone
con FC come lei, costrette ad adottare fin dalla
nascita le misure di protezione e distanziamen-
to che il resto del mondo ha iniziato a conoscere
solo con il covid-19.

O /
—
Lattivazione e il coinvolgimento della commu- o CAM PAG NA @@\
nity ha sperimentato inoltre un canale ancora NAZ IONALE

vergine per FFC Ricerca, quello degli Instagram
Reels, attraverso la challenge #abbassaundito

La Campagna ha goduto di un investimento

pubblicitario diversificato La Campagna Nazionale 2021 ha visto il

focalizzata sulla fibrosi cistica. ritorno nelle piazze di tutta ltalia del cicla-

v neiformati = audio, video e visual mino della ricerca. Sono state oltre 1.300 le
Dopo il primo lancio interpretato da Emma con v neicanali = con un occhio di riguardo per i postazioni attivate dai volontari per festeg-
oltre 200 mila visualizzazioni, la sfida & continua- progetti speciali (Vita) giare la ricomparsa del fiore simbolo della

> con grande attenzione per i nuovi

ta con numerosi testimonial a cui si sono uniti i i i i cisti i i
media (Spotify e social media) ricerca sulla fibrosi cistica, a cui aggiungere

volontari da ogni Regione dIItCIIiG, amplificando le presenze nei negozi e in decine di eventi
la visibilita della Campagna e la possibilita di so- n m @ per la sensibilizzazione e la raccolta fondi.

stenere la ricerca attraverso il 5x1000. Mantenendo alta I'attenzione per la sicu-

= senza dimenticare i mezzipit rezza, sono stati infatti oltre 70 gli appun-

T:\f::lr'ifz'?g:;i,ol'j;eéee'fuubogigl:t'Z'e’ tqmer\ti, tra cor?certi‘, spgttocoli, cene, gare

numerosi siti di informazione. sportive, organizzati dai volontari con il

coordinamento dello staff di sede, per con-

tribuire a riattivare l'attenzione dei territori

sulla nostra causa.

<4 A o0

Dati di raccolta 5x1000 FFC

E] Contributi raccolti

€826.414

Dichiarazione 2019

€818.166

. Preferenze ricevute
Dichiarazione 2020

€739.492

Dichiarazione 2018

4
€ 691153
Dichiarazione 2017 50 . 000 1 .300 70
Ciclamini Postazioni Eventi
+ D,€h,623-62g1 . offerti nelle piazze organizzati

¥

1.500

via Amazon

NOI, FA' CHE NON SIA PER SEMPRE.

SENZA RESPIRO
DA SEMPRE. 1213]1 IOI0|6IOI0|2l3|3l‘” !




© BIKE TOUR
FFC RICERCA

E stata la nona edizione del tradizionale chari-

: ty tour di Fondazione a dare il via alla Campa-

<BIS.015 Jy €169160 Iy gna nazionale: dal 28 settembre al 2 ottobre, il
roventi Oneri : . X -

Bike Tour - Pedalando per la Ricerca é tornato

€894.894 @ €118.833

Proventi Oneri

€760.000

Proventi \ )

€666.278 | €70.296 sulle strade d'ltalia per incontrare e sensibiliz-

roventi neri €776.061 €484.000 A €69.887 ' .
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Netto all -. ricerca R L
ettoalla - - .. — tutte le persone con fibrosi cistica.
€595.982 rieered___---77 2019 - ) :
Nettogla .- s N AT =€,\71-14.1"13 -7 2021 Piu di 500 km percorsi in quattro giorni tra
- S o Jad -~ : . o
o 2018 S~ _riesrca .7 ; Veneto, Lombardia ed Emilia Romagna con
2017 2 : il coinvolgimento, nel rispetto del distanzia-
2020 : mento, di oltre 2.000 persone, attivate dai vo-
lontari delle Delegazioni e Gruppi di sostegno
Con il medesimo obiettivo di riportare FFC Ricerca.

I'attenzione sulla fibrosi cistica, anche la
pianificazione media ha intrapreso una
strada di sperimentazione con Fanpage
(branded article e branded videostory) e
con pubblicita programmatic su Ama-
zon per ottimizzare gli ordini di cicla-
mini, mantenendo Spotify e i social e
affiancando a queste operazioni mezzi
piu tradizionali: Radio24, Il Sole 24 Ore,
i passaggi gratuiti dello spot su Rai, Me-
diaset, La7, Sky.

Divise giallo-sole allinsegna dell'ottimismo e tanto sostegno dal mondo dello sport, non solo ciclismo. Sempre
capitanati dal presidente Matteo Marzotto, i fedelissimi Davide Cassani, lader Fabbri, Max Lelli e Fabrizio Macchi
sono stati affiancati dal testimonial di FFC Ricerca, Edoardo Hensemberger. Con loro hanno pedalato le medaglie
olimpiche Alessandra Sensini (windsurf) e Jury Chechi (ginnastica), oltre alle giovani promesse del ciclismo Sofia
Bertizzolo e Katia Ragusa. Messaggi di affetto sono giunti anche da altri campioni: Elisa Longo Borghini, Paola
Pezzo, Elia Viviani.

Per valorizzare il partner dell'evento, Crédit Agricole, & stata realizzata una campagna promozionale dedicata,
riecheggiata dalle media partnership concluse con il Gruppo editoriale Athesis, Italiaonline e QN-Il Resto del
Carlino.

UN TOUR LUNGO
NOVE ANNI

+23%

=7 Edizioni in Tappe Charity
Uscite in rassegna Utenti sito da tutta ltalia dinrjer per
stampa settembre la ricerca

Nel 2021
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110 70 125 Lombardia, la ricerca e Gruppi di
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omagna

Mediaset, La7

(Sky non quantificato)
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Il 2021 & stato 'anno in cui Fondazione ha cambiato abito. Lo storico logo richiedeva maggiore

Anche nel 2021 e stata riproposta la Campagna teaser al
Natale: un Black Friday in versione solidale. Dal 26 novembre
e fino alla Giornata mondiale del dono, il Giving Tuesday del
30 novembre, FFC Ricerca e il partner storico Piazzalunga
hanno dato il via a un‘attivita a sostegno degli ordini nata-
lizi del nuovo panettone pere e cioccolato sul proprio e-shop

regalisolidali.fibrosicisticaricerca.it Fonquione RiCGfCCI

N Fibrosi Cistica - Onlus
(/X) Q’é CAMPAGNA 0 fibrosicisticaricerca.it
% k77 DINATALE

[l Natale 2021 percorre il filone inaugurato nel 2020 di

contribuire ad arrivare alla cura della fibrosi cistica.

una Campagna di Comunicazione concentrata non Fondazione per la Ricerca
soltanto sulla diffusione dei prodotti solidai ma anche . 2 LIPL)
sull'affiancamento a importanti testimonial del mon- Sulla Flb”OSl Clstlca - Onlus
do sportivo. Se nel 2020 era stata la volta del cam- ric fibrosicisticaricerca.it

pione di atletica Gianmarco ‘Gimbo’ Tamberi, poi vin-
citore dell'oro olimpico a Tokyo, nel 2021 il testimone
del sostegno a FFC Ricerca passa a Irma Testa: prima
medaglia olimpica nella storia della boxe femminile

italiana.
Un passaggio quindi doveroso per la prima realta italiana impegnata nella ricerca sulla FC,

Con la regia di Alberto Giuliani, Fondazione ha rea- annunciato in agosto dal presidente Matteo Marzotto:

lizzato uno spot video e scatti fotografici della cam-
pionessa accanto a Marco Landucci, persona con FC,
entrambi accomunati dalla sfida ad andare avanti a
dispetto dei colpi, in una lotta quotidiana per non es-
sere messi a trappeto e, nel caso di Marco, ‘per vincere
la sfida piU dura e mettere ko la fibrosi cistica”

‘Una piccola modifica
nello storico e
amato logo che ci
accompagna con
successo da ormai
quasi 25 anni e che
chiarisce ancora di
piu il nostro ruolo, la
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COMUNICAZIONE
E RACCOLTA FONDI
IN CIFRE

WEB

v Sito FFC Ricerca

119.300 95.800

Visualizzazioni

2.135.900 1.138.800 +

Visualizzazioni Utenti Visualizzazioni S daliit
mondoffc.it i e
Andamento stazionario rispetto al 2020 @
v’ Social
+1.100 +1.200 +400
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45.400 dal 2008 8.900 dal 2013 1.400 dal 2019
v/ News
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Pubblicate sul
146 17 6 sito FFC Ricerca
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L 202
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@ €69.300 @
Lordo 2021
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v~ Notiziario

40.000
2 53.300 Print (con invio postale)
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pdf (da sito, social, newsletter)

v Newsletter
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istituzionali esclusive per i
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@ FFC Ricerca
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v/ Rassegna stampa

77
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Print
+/ Produzioni
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Video Progetti Pagine Shooting Audio
grafici sito

v/ Campagne di comunicazione e raccolta fondi

7 5x1000, Pcsciuc, Nazionale, Natale, Black Friday, Festa della mamma,
Mettere KO la fibrosi cistica, insieme

v/ Eventi
127

Eventi

Grazie all'allentamento delle misure di distanziamento.
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DA CHI VENGONO LE
DONAZIONI RACCOLTE CON
LE ATTIVITA DI FUNDRAISING
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€3.327.126 + €818.166 + €89.406 + €41-It7r.e657

Campagne 5x1000 Donazioni
spontanee iniziative

—
€4.682.355

Totale

FOCUS CORPORATE

Landamento delle relazioni corporate ha mostrato nel 2021 segnali positivi: grazie alla ripresa dell'economia,
degli eventi in presenza, della partecipazione alle Campagne di raccolta fondi ci stiamo riavvicinando ai

livelli della raccolta corporate pre-covid19.

RACCOLTA CORPORATE

€701.500 € 930.000

€1.030.000
2020 2021

2019

DONAZIONE MEDIA PER AZIENDA

Rispetto agli anni antecedenti la pandemia, la raccolta fondi corporate vale sensibilmente di piu sulla raccolta
totale e questo lo dobbiamo a un maggiore coinvolgimento delle aziende locali da parte dei volontari presenti

sul territorio nazionale.

VALORE DELLE DONAZIONI CORPORATE RISPETTO ALLA
RACCOLTA COMPLESSIVA

Nel 2021 i donatori attivi restano ancora al di sotto dello standard del 2019, quando i sostenitori erano oltre
750: un numero che tuttavia rafforza la determinazione a riattivare i contatti con le aziende che ci hanno
dato in passato la loro fiducia e che hanno condiviso con noi l'obiettivo di trovare risposta alla domanda di

cura delle persone con FC.

AZIENDE COINVOLTE IN DONAZIONI




La perdita afebbraio 2021 del professor Gianni Mastella, per trent’'an-
ni Direttore scientifico della Fondazione, e dieci mesi dopo del suo
successore, professor Giorgio Berton, hanno segnato profondamen-
te tutta la nostra organizzazione. | volontari e il team di sede hanno
vissuto momenti di grande sconforto e disagio che, accompagnati
al persistere del covid-19 e delle misure di distanziamento per buona
parte dell'anno, hanno rischiato di portare ripercussioni molto serie
sullandamento economico della nostra Fondazione.

Cosi non é stato. Delegazioni e Gruppi di sostegno si sono raccol-
ti attorno alla sede e al Consiglio di Amministrazione. Con il loro
entusiasmo, professionalita e fiducia nel futuro hanno permesso di
concludere il 2021 in maniera molto positiva, oltre ogni aspettativa.
In particolare, il rendiconto di gestione mostra come le nostre Cam-
pagne di raccolta fondi abbiano raggiunto proventi simili all'epoca
precedente la pandemia, cosi da chiudere il 2021 con un significativo
avanzo di bilancio. Un piano pluriennale di rilancio delle strategie
di ricerca, una pianificazione del lavoro sempre piU interessata allo
sviluppo delle relazioni corporate, insieme a un'attenta gestione dei
costi, hanno fatto il resto, con i risultati incoraggianti che potrete
verificare nelle prossime pagine.

In questo 2021 Fondazione ha dimostrato ancora una volta di avere
risorse, motivazioni e potenzialita adeguate a fronteggiare passaggi
complessi come quelli che abbiamo appena vissuto. La prospettiva
che abbiamo davanti prevede altre tappe impegnative, che dovran-
no essere adeguate agli avanzamenti scientifici in rapido movimen-
to che oggi segnano a livello internazionale la storia della fibrosi ci-
stica.

In questo impegno abbiamo avuto ancora una volta la conferma
dell'attaccamento alla causa da parte della nostra grande comunita
dei volontari che quotidianamente ci stimola a proseguire nella ri-
cerca di Una cura per tutti, supportando anche nel 2022 un finanzia-
mento per la ricerca che superera i due milioni e mezzo di euro.

Giuseppe Zanferrari, Direttore di gestione




IL BILANCIO 2021

La rendicontazione negli enti non profit ha come scopo principale quello di informare i
terzi sull'attivita realizzata nell' adempimento della missione istituzionale.
Il rendiconto gestionale fornisce pertanto aggiornamenti sulle modalita con le quali

LO STATO PATRIMONIALE

Alla fine del 2021 rimane elevato il patrimonio netto della Fondazione: 6.790.000 euro a garanzia della capacita
della nostra organizzazione di mantenere significativi e costanti gli investimenti nella ricerca, pur in situazioni
socioeconomiche difficili come accaduto nel 2020 e nel 2021.

Il patrimonio netto risulta cosi formato: 100.000 euro corrispondenti al fondo di dotazione dell'ente; 1.030.000 euro
quale fondo di riserva costituito dal Presidente emerito, Vittoriano Faganelli: 2.999.517 euro sono impegni di ricerca

gid presi; 2.401.059 euro sono 'avanzo di risultati gestionali di esercizi precedenti e 259.959 euro corrispondono al

le risorse sono state acquisite e impiegate, con riferimento alle aree gestionali che, in . : o
risultato gestionale dell'esercizio in corso.

Fondazione, corrispondono a segmenti di attivita omogenei, cosi raggruppati:
EE A ATTIVO 2019 2020 2021

Immobilizzazioni

Immobilizzazioni immateriali

Immobilizzazioni materiali 10.856 11135 10.692
Immobilizzazioni finanziarie 3.039.457 2.923.818 4.485.434
Totale Immobilizzazioni 3.050.313 2.934.953 4.496.125

Attivo circolante

L . . L . Rimanenze materiali 36.824 47871 45948
Attivita istituzionali. Attivita di raccolta fondi. : Immobillascit testarmentari 100.000 100.000 100.000
Sono quelle previste dallo statuto: ricer- Finalizzate a ottenere contributi in gra- C::d:t: ;?\::?Sic e 12.807 4645 10997
ca, divulgazione e formazione scientifi- do di assicurare la disponibilita di risorse : Disponibilita liquide 3552.343 4157.845 2949392
ca. finanziarie necessarie a concretizzare

i propri scopi i'StitLlJZionC.!“. Van'no dalla Totale attivo circolante 3.701.974 4.310.361 3106.337

gestioneieventiialliacauistorceilacdget Ratei e risconti attivi 740.644 284.361 414.691

di Campagna, ai costi necessari a rag- :

giungere i donatori o acquisirne di nuovi. Totale attivo 7.492.931 7.529.675 8.017.153
PASSIVO 2019 2020 2021

Patrimonio netto

1) Fondo di dotazione dell'ente 100.000 100.000 100.000
1) Riserva V. Faganelli’ 883.047 1.030.000 1.030.000
1) Impegni di spesa per progetti di ricerca 2.886.867 2802944 2.999.517
IV) Patrimonio libero
Risultato gestionale esercizi precedenti 1.783.050 2.362.888 2.401.059
TSN TSN . Risultato gestione esercizio in corso 642.868 234.744 259.959
Attivita di supporto generale Attivita di gestione g
e funzionamento. : : finanziaria'e patrimoniale. Totale Patrimonio netto 6.295.832 6.530.576 6.790.535
e e e e Rl e e el o o Trattamento fine rapporto lav. sub. 123139 149.086 182.384
perché in grado di garantire allente non trimoniale e finanziaria funzionali all'at- :
profit risorse utili a perseguire le proprie tivita istituzionale. : Debiti
finalita statutarie. Comprendono: costi : Debiti verso fornitori 888.711 672114 856.338
di direzione, amministrazione, contabi- § BGE':' tfibuttf:rit. « social ggggi %gg;; %ggzg
lita, consulenza fiscale, oneri di segrete- ' eIk V. IStIULI prev. @ sic. sociale : : :
o : T : Debiti d 66.486 56.765 74.243
ria generale, costi legati allinformation e clvers! o
technology, utenze, corsi di formazione Totale debiti diversi 1.016.147 779.968 988.467
professionale e molto altro. Ratei e risconti passivi 57.813 70.045 55.767

Totale passivo 7.492.931 7.529.675 8.017.153

IL RENDICONTO DI GESTIONE

Nell'esercizio 2021, Fondazione ha sostenuto oneri per 4.491.121 euro, con un incremento dell'8.67% rispetto al 2020,
a fronte di proventi per 4.751.080 euro (+8.68% rispetto al 2020). Il rendiconto gestionale dell'anno 2021 si chiude
con un avanzo di 259.959 euro.

| NOSTRI PRINCIPI

70

NELLA STESURA DEL BILANCIO

La Fondazione Ricerca Fibrosi Cistica - Onlus opera da anni nel rispetto dei principi di efficienza, trasparenza e
onestd, con lintento di garantire ai propri sostenitori una gestione oculata dei fondi raccolti, impegnandosi co-
stantemente nella creazione di relazioni di fiducia, anche attraverso |'utilizzo di strumenti di comunicazione.

La valutazione delle componenti del bilancio e stata fatta secondo principi di prudenza; di costanza nei criteri di
valutazione, che non vengono modificati rispetto a quelli adottati nell'esercizio precedente; di comparabilita nel
tempo delle voci di bilancio. Pertanto, per ogni voce dello stato patrimoniale e del rendiconto gestionale, & indicato
l'importo della voce corrispondente nell'esercizio precedente.

[l Bilancio d'esercizio chiuso al 31/12/2021 é stato redatto in conformita alle "Linee guida e schemi per la redazione
del bilancio di esercizio e del bilancio consolidato delle imprese sociali” elaborate dall Agenzia per le Onlus. | dati
esposti afferiscono agli ultimi tre anni (esercizi 2019-2020-2021) ai fini di fornire un confronto.

I1 2021 doveva essere I'anno di transizione dai consueti schemi di bilancio elaborati dall’Agenzia per le Onlus, e
finora adottati da FFC Ricerca, ai nuovi schemi previsti dalla Riforma Terzo Settore. Tuttavia, come molte altre
onlus, all'interno del Bilancio sociale 2021 abbiamo scelto di commmentare il rendiconto gestionale mantenendo le
classificazioni adottate nell'esercizio 2020, per omogeneita interpretativa dei dati e per poter avere termini di con-
fronto sullandamento economico. La Fondazione ha comunque prodotto un bilancio secondo gli schemi previsti
dal decreto ministeriale n. 39 del 5 marzo 2020, consultabile sul sito istituzionale alla voce "Bilanci’ cosi come la
relazione di missione.

&



Esaminando nel dettaglio la ripartizione dei proventi totali del 2021, si nota che per la prima volta Fondazione ha
registrato proventi da brevetti, frutto dei risultati ottenuti dalle ricerche finanziate negli anni passati. La prima
fonte di proventi & l'attivita di raccolta fondi (81%). La Campagna del 5x1000 copre il 17% dei proventi mentre la
restante parte (2%) é relativa a proventi di natura finanziaria, patrimoniale e straordinaria.

La scelta di allargare il campo anche al 2019 nasce dalla volonta di chiarire i punti di confronto con il periodo
antecedente la pandemia, cosi da evidenziare il grado di ripresa di buona parte delle attivita di raccolta fondi e di
finanziamento alla ricerca messe in atto nel 2021.

€3.634.711 2019
€3.416.532

2020

. 2021

€2.283.741
€1419.325 €1.565.905
€691153 €818166
€453.500
€447.657
€150.653
- €64523  €61243
Campagne di raccolta fondi e Raccolta fondi da 5x1000 Proventi finanziari
attivita promosse dalla sede iniziative occasionali

PROVENIENZA DELLE RISORSE B Oy > m
ECONOMICHE

PROVENTI 2019 2020 2021
Proventi da attivita istituzionali 2%
proventi finanziari, patrimoniali,
straordinari, da brevetti
Proventi da brevetti 7483 R . e e s Y
Totale proventi da attivita istituzionali 7.483
Proventi da attivita di raccolta fondi
17%
Donazioni spontanee 185.460 80.765 89.406 contributi pubblici
Campagna di Natale 1.588.265 1.298.538 1.659.818 O .. Y
Campagna di Pasqua 1151552 425348 867157 81%
Campagna Nazionale 894.894 479.090 800.151 ibuti di i srivati .
Liberalita da iniziative occasionali di raccolta fondi 1.233.865 453.500 447657 contributi di soggetti privati Provenle,nzq
5 per mille 691153 1565.905 818166 @ e : da pubblico o
: privato
Totale proventi da attivita di raccolta fondi 5.745189 4.303.146 4.682.355
Proventi finanziari 150.653 56.211 57.017
Proventi straordinari - 8.312 4.226

Totale proventi 5.895.842 4.367.669 4.751.080




IMPIEGO DELLE RISORSE
ECONOMICHE

ONERI 2019 2020 2021

Oneri per attivita di ricerca 2.380.217 2177.253 1930157
Oneri per attivita di formazione 66.406 26.565 44.671
Oneri per attivita di comunicazione 190.663 222175 190.408
Oneri del personale 253605 294.928 342446
Totale oneri da attivita istituzionali 2.890.891 2.720.921 2.507.682
Oneri per attivita di raccolta fondi
Attivita ordinaria di promozione e raccolta fondi 144.364 65.312 83153
Campagna di Natale 664.556 470.250 710.104
Campagna di Pasqua 540.982 211.562 401712
Campagna Nazionale 118.833 69.887 161.322
Iniziative occasionali di raccolta fondi 307.218 28.942 55479
5 per mille 10.697 1482
Raduno volontari 37.324 308
Oneri personale di raccolta fondi 224964 207.332 216.900
Variazione rimanenze magazzino -28.709 -11.047 1923
Totale oneri attivita raccolta fondi 2.020.229 1.044.028 1.630.593
Oneri supporto generale e funzionamento
Consulenze professionisti 55106 32177 33.562
Canoni noleggio e utenze 24.663 29152 14.534
Corsi di formazione 4.709 3.847 1170
Acquisti 2799 23715 14.937
Oneri diversi di gestione 7693 3.878 19.751
Oneri personale amministrativo e direzionale 182.591 184.021 195.727
Oneri supporto generale e funzionamento 277.561 276.790 279.681
Ammortamenti e svalutazioni 7.667 4.557 4.451
Oneri bancari e patrimoniali 11.868 65.735 28.300
Oneri straordinari 1.369 17 235
Oneri tributari (Imposte) 43.389 20.723 40.78
Totale oneri 5.252.974 4.132.925 4.491121

Per quanto riguarda la ripartizione degli oneri, a fronte di un totale di 4.491.121 euro, la maggior parte (57%) & desti-
nata allo svolgimento delle attivita istituzionali di ricerca, formazione e divulgazione scientifica. La restante quota
¢ invece relativa agli oneri connessi all'attivita di raccolta fondi, di supporto generale e funzionamento, agli oneri
finanziari, patrimoniali e straordinari (come rappresentato nel grafico su "La destinazione delle risorse in sintesi’).

Gli oneri di ricerca sono inferiori rispetto allo stesso periodo degli anni passati e ci6 & dovuto a un ritardo nell'atti-
vita dei ricercatori, spesso impegnati su altri fronti di studio legati alla pandemia da covid-19. Alcuni coordinatori
dei progetti di rete di Fondazione hanno per questo richiesto una proroga per l'utilizzo dei fondi a loro assegnati.
Nel 2021 va poi segnalato un aumento dei costi del personale operante presso la sede (+10%). Cié & dovuto a due
fattori: al completamento dellarea di Comunicazione; all avvio della nuova organizzazione multidisciplinare della
Direziona scientifica che ha richiesto l'inserimento di nuove figure con diversificate competenze per rispondere alle
sfide sempre pit complesse e urgenti imposte dalla ricerca.

Da notare infine come le spese di formazione sono state contenute, dato il prevalere delle attivita in streaming e
non ancora il ritorno in presenza.

Focus sugli oneri da attivita istituzionali 2021

= s

€ 1.930.157 € 44.671 €190.408 € 324.446

Oneri per attivita di Oneri per attivita di Oneri per attivita di Oneri del personale
ricerca formazione comunicazione

Gli oneri di raccolta fondi sono aumentati a fronte di una significativa crescita dei proventi delle Campagne, a
dimostrazione della solidita e capacita di reazione sia della struttura interna sia di quella organizzata sul territorio
nazionale.

Nella valutazione complessiva degli oneri va inoltre considerato che nel 2020, per far fronte alle difficolta del mo-
mento, il Terzo settore aveva ricevuto I'anticipo di una doppia quota del 5x1000: per FFC Ricerca 1.565.905 euro nel
2020, contro 818.166 euro nel 2021. Benché questa assegnazione non si sia ripetuta nel 2021, i proventi totali sono
comunque aumentati e, per il biennio 2023-2024, FFC Ricerca si pone l'obiettivo di riposizionarsi al livello antece-
dente la pandemia.

La destinazione delle risorse in sintesi

Oneri attivita istituzionali

Oneri di raccolta fondi

. Oneri di struttura

Ciascun settore include 'onere del relativo personale



LEFFICIENZA NELLA GESTIONE
DELLA RACCOLTA FONDI

Perché misurare l'efficienza

Per un ente non profit non é sufficiente solo raccogliere un volume importante di fondi ma saperli gestire in manie-
ra efficiente. | Key Performance Indicators (KPI) sono indicatori di prestazione utilizzati per monitorare i processi
interni, valutare le qualita del proprio operato, misurarne efficienza ed efficacia.

Come si calcola l'indice di efficienza

Uno dei KPI piu importanti per un ente non profit & il RO, il ritorno dellinvestimento della raccolta fondi.

Tale procedimento di misurazione consente di introdurre elementi di razionalita economica nella conduzione,
adottare strategie utili al miglioramento, ottimizzando gli sforzi e modellando nuove Campagne sulla base di
quelle di maggior successo.

Uno dei metodi per calcolare il ROI degli eventi & la divisione del totale oneri di raccolta fondi per il totale dei
proventi di raccolta fondi, il risultato & un indicatore di efficienza della raccolta fondi che evidenzia, in forma

sintetica e trasparente, quanto costano le iniziative di fundraising. Il numero risultante é espresso in centesimi e
rappresenta quanto l'ente ha speso per raccogliere un euro.

Quanto abbiamo speso per raccogliere 1 euro

24 cent

Se prendiamo in considerazione il ROI della raccolta fondi degli ultimi tre anni, noteremo che l'indice relativo al
2021 & pari a 35 centesimi per raccogliere un euro, 24 nel 2020 e 35 nel 2019.

Va ricordato che queste cifre includono i costi generali di funzionamento dell'attivita di raccolta fondi, le cui
voci principali sono le spese per il personale di sede, la gestione magazzino, i contributi a eventi del territorio.

Quanto alla disomogeneita del 2020 rispetto agli altri due anni, questa é il risultato della decisione presa dal
Governo all'inizio della pandemia di consegnare al Terzo settore un anticipo del 5x1000 per contrastare le forti
difficolta insorte.

Com'é cambiato l'indice di efficienza delle Campagne

Nel 2021, a fronte di una situazione economica che si profilava molto negativa, Fondazione ha deciso di potenziare l'attivita
di raccolta fondi investendo maggiormente soprattutto nelle Campagne e questo si ripercuote nel risultato finale, dato dal

rapporto tra oneri e proventi.

Gli indici di efficienza che ne derivano sono in questo caso sfrondati dagli oneri generali collegati alla raccolta fondi, dai costi
del personale, da altri proventi non generati dalle Campagne. Ne risulta una fotografia che mette a fuoco le attivita di Cam-
pagna, testimonianza concreta del grande lavoro della rete territoriale dei volontari e dell ampia mobilitazione dei donatori a
cui & stato chiesto il sostegno in questa situazione particolare.

Campagna di

Natale

40 cent
2019

15 cent
2020

39 cent
2021

Campagna di

Pasqua

46 cent
2019

50 cent
2020

46 cent
2021

Campagna

Nazionale

18 cent
2019

30 cent
2020

22 cent
2021

Iniziative

occasionali

25 cent
2019

6 cent
2020

12 cent
2021

32.25
cent

Totale 2019

25.25
cent

Totale 2020

29.75
cent

Totale 2021



OBIETTIVI DI MIGLIORAMENTO
2022

Un bilancio risulta piu stimolante se, oltre a presentare il racconto e i dati dei mesi ormai alle spalle, si cimenta con l'aspi-
razione di far germogliare prospettive future. In questa sezione ci riproponiamo di sintetizzare contenuti che riteniamo
strategici per ciascuna area di attivita, per i quali alcuni semi sono stati gettati e che presentano concrete (ma non certe)
possibilita di realizzazione.

Lesercizio & stato inaugurato nel 2018. Ogni anno, accanto all'operativita descritta nelle precedenti pagine del Bilancio
sociale, aggiungiamo qualche nuovo spunto: partiamo da quanto avevamo promesso di attuare, cosa di questo abbiamo
concretizzato, in che percentuale e quali sono gli obiettivi di rilancio futuro. Voci, queste ultime, la cui realizzazione andra
verificata nel prossimo Bilancio del 2022.

B <yt

2021

Cosa ci eravamo proposti di
realizzare

Cosa abbiamo realizzato

2022
Obiettivi da raggiungere

Modello 231

Il nuovo modello gestionale,
che ha anche recepito il rin-
novato assetto organizzativo
dell'area scientifica, ha richie-
sto una modifica della prece-
dente bozza. E prevista la di-
scussione e [approvazione del
documento da parte del CdA.

RISORSE UMANE

2021

Cosa ci eravamo proposti di
realizzare

Piano di formazione
Implementare il piano di for-
mazione, con particolare at-
tenzione alluso dei sistemi
informatici e alle metodolo-
gie di connessione a distanza.
Nellarea dei comportamenti
organizzativi e relazionali,
favorire lo sviluppo delle soft
skills, programmabile nel se-
condo semestre.

100%

Il modello organizzativo ha
richiesto una nuova revisione
a causa dellulteriore cam-
biamento di assetto dell'area
scientifica, a seguito di even-
ti non prevedibili. Nel 2021
la Fondazione ha adottato,
parallelamente a quello pre-
esistente, il nuovo piano dei
conti e lo schema di bilancio
previsto dalla Riforma Terzo
Settore.

Cosa abbiamo realizzato

E stato portato avanti il piano
di formazione di una risor-
sa dedicata all'area raccolta
fondi Corporate che si con-
cludera nel 2022. Il personale
interno ha partecipato a nu-
merosi webinar di aggiorna-
mento sulla Riforma Terzo
Settore e di approfondimento
di argomenti legati alle diver-
se aree di competenza.

¥

Modello 231

Approvazione definitiva del
nuovo modello gestionale (DL
231) e del rinnovato assetto
della direzione scientifica.

Codice etico

Adozione di un documento
che esprima gli impegni etici
che Fondazione assume verso
i propri interlocutori.

Assetto organizzativo sede
Rinnovo e ottimizzazione dell'as-
setto organizzativo del personale
di sede e acquisizione di nuove ri-
sorse. Implementazione del piano
di formazione.

2021
Cosa ci eravamo proposti di
realizzare

Screening portatori FC
Conferire l'lncarico al coordi-
natore per I'avvio progetto nel
febbraio 2021.

Progetto strategico post
marketing su Kaftrio com-
passionevole (fase |V)
Approvare il budget definitivo
da parte del CdA per uno stu-
dio da condurre in collabora-
zione con la Societa Italiana
FC (SIFC) e con tutti i Centri
regionali italiani che hanno
in carico almeno un malato
FC con malattia polmonare
avanzata in trattamento con
Kaftrio. Previsto l'avvio del
progetto nel secondo seme-
stre del 2021 per la durata di
due anni.

Task Force for CF

E stato concluso un accordo
con una ditta farmaceutica
che completera gli studi di
ADME con l'obiettivo di arri-
vare alla sperimentazione di
un farmaco nell'vomo.

Cosa abbiamo realizzato

Nel 2021 il dott. Carlo Ca-
stellani ha assunto il ruolo di
coordinatore del progetto, de-
nominato 1su 30 e non lo sai.
Lagenzia Zadig ha iniziato
a lavorare sulla struttura e la
grafica del sito web.

Il progetto, denominato Ef-
fetto Kaftrio, & stato avviato
con la collaborazione di SIFC
e Centri regionali italiani. E
stato predisposto un proto-
collo di studio e raccolta dati
condiviso con tutti i Centri.

Nel 2021 un'azienda farma-

ceutica ha preso in licenza la
molecola ARN23765.

2022
Obiettivi da raggiungere

Screening portatori FC -

1su 30 e non lo sai
Completare il sito web, con-
durre dei focus group sullin-
terpretazione dei contenuti
del sito da parte della popo-
lazione, pianificare una Cam-
pagna di comunicazione per
promuovere il sito.

Progetto strategico post
marketing su Kaftrio
compassionevole (fase 1V) -
Effetto Kaftrio
Approvazione del Comitato
Etico, arruolamento dei pa-
zienti e inizio raccolta dati
per due anni precedenti e due
anni successivi allavvio del
trattamento con Kaftrio.

Task Force for CF

Studi preclinici su ARN23765
da parte della ditta farma-
ceutica per valutare le ca-
ratteristiche della molecola
come potenziale farmaco.

Progetto strategico Molecole
3.0 - Nuovi modulatori
farmacologici per il recupero
della proteina CFTR mutata
Dopo aver individuato la mo-
lecola chiamata PP028 capa-
ce di correggere la proteina
CFTR mutata, ci si propone
di approfondire gli studi su
questa nuova classe di mo-
lecole che potrebbero poten-
zialmente diventare nuovi
farmaci.
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2021

Cosa ci eravamo proposti di
realizzare

Efficienza raccolta
Conservare quanto piu possibi-
le il risultato del contenimento
dei costi registrato nel 2020
anche a fronte di uno sperabile
riavvio degli eventi di raccolta
fondi in presenza.

Lasciti testamentari
Lancio della Campagna La-
sciti.

Donatori privati
Consolidamento delle donazio-
ni continuative anche mediante
[implementazione di Campa-
gne ad hoc.

Corporate
Rafforzare ed acquisire nuove
partnership solidali.

COMUNICAZIONE

2021

Cosa ci eravamo proposti di
realizzare

Social.

Sistematizzare piani editoriali
dedicati a istituzioni e corpo-
rate partner, nuovi format e
challenge; il tutto in sinergia e
a supporto della raccolta fondi.

60%

80%

60%

80%

Cosa abbiamo realizzato

A fronte del ritorno all'orga-
nizzazione di eventi sul terri-
torio e al rilancio delle Cam-
pagne di raccolta fondi, si &
raggiunto l'obiettivo di man-
tenere lindice di efficienza
leggermente al di sotto del
periodo prepandemico.

Nel 2021 si e pressoché com-
pletata lattivita di prepara-
zione e pianificazione della
campagna lasciti che vedra
avvio ufficiale nel 2022.

Incoraggiante aumento del-
le donazioni continuative da
privati pur in mancanza di
una Campagna ad hoc (pre-
vista per il 2022).

Rispetto allepoca pre-covid 19,
la raccolta fondi corporate vale
in percentuale di piu rispetto alla
raccolta totale (18% nel 2019, 20%
nel 2021) grazie a un maggiore
coinvolgimento, da parte dei vo-
lontari, delle aziende locali (incen-
tivate anche a ottenere benefici
fiscali con la donazione diretta a
Fondazione).

Cosa abbiamo realizzato

Piani editoriali dedicati a part-
ner come Fuoriluogo, Straverona,
Piazzalunga, Aimo, GIV. Challen-
ge attraverso Reel per il 5x1000,
foto con il DolceCuore per la Festa
della Mamma, foto con il Ciclami-
no della ricerca nelle piazze per la
Campagna Nazionale, foto con
gadget FFC Ricerca nelle Corpo-
rate per la Campagna di Natale.
Valorizzazione di LinkedIn in am-
bito ricerca, formazione, corpora-
te e istituzionale. Per mancanza di
risorse, il focus sulle corporate e
passato in secondo piano,

2022
Obiettivi da raggiungere

Lasciti testamentari

Attivare le risorse dei volonta-
ri sul territorio per dare segui-
to al lancio della Campagna
dedicata.

Donatori privati
Aumentare la donazione me-
dia dei sostenitori fedeli.

Recuperare i sostenitori freddi
che donavano ante-covid.

Corporate

Implementare relazione con do-
natore corporate con ringrazia-
menti/contatti/incontri persona-
lizzati e taylor made.

Aumentare il sostegno corporate
con nuovi strumenti diversi da
campagne gadget (per perse-
guire la crescita della redditivita).

Avviare newsletter dedicata alle
aziende.

Ideare dei contenitori di raccolta
fondi dedicati alle corporate.

Valorizzare donazioni in-kind.
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2022
Obiettivi da raggiungere

Social.

Maggiore copertura delle part-
nership corporate. Valorizza-
zione del canale YouTube.

Pillole sulla FC, sulla ricerca, sul
5x1000 attraverso grafiche e
influencer.

Integrazione di storie sui Lasci-
ti, implementazione di storie di
ricercatori, brevetti, pubblica-
zioni.

2021

Cosa ci eravamo proposti di
realizzare

Storytelling

Rendere le rubriche fisse, com-
patibilmente con le risorse
interne e i contenuti a disposi-
zione, a partire dallaggiorna-
mento sugli stati di avanza-
mento dei progetti di ricerca,
ma anche sulle borse di studio
e i servizi erogati.

Sito FFC Ricerca

Rendere piu fruibile la navigazione
e piu lunga la permanenza media
nel sito, l'accesso e la comprensio-
ne delle informazioni, soprattutto
scientifiche; importare ['e-shop
solidale, per aumentare l'acquisi-
zione di nuovi sostenitori; imple-
mentare le modalita di pagamen-
to con nuove piattaforme come
ad esempio Satispay.

MondoFFC
Attivita aoffinabile, anche in vista
della ripresa degli eventi in presen-

za, con il supporto della raccolta
fondi.

Materiali

Ripensare i video istituzionali, alla
luce degli avanzamenti della Ri-
cerca e della nuova mission FFC
Ricerca che vede nella prevenzione
una nuova voce, compatibilmente
con le risorse a disposizione. Affi-
namento del servizio Newsletter,
con modalita piu responsive e user
friendly.

Campagne

Integrare le Campagne tradizio-
nali con nuove iniziative finaliz-
zate ai progetti Lasciti e Portatore
sano FC. Iniziare con [area scienti-
fica un nuovo piano di lavoro rivol-
to alle scuole e alla Raccolta fondi.

Brand Identity. Allinterno dello
scenario delle istituzioni che si oc-
cupano di FC, valorizzare il tratto
distintivo della nostra identita.

100%

100%

100%

Cosa abbiamo realizzato

Interviste ai ricercatori Dietro al
microscopio, Progressi di ricerca,
Domande e Risposte, Storie (te-
stimonial, malati, volontari e ricer-
catori protagonisti), bandi, aree di
ricerca e progetti di ricerca in oc-
casione della Convention.

Ottimizzazione di alcune sezioni
del sito nell'area ricerca (integra-
zione voce bandi, servizi alla ricer-
ca, progetti strategici). Integrazio-
ne di Satispay tra le modalita di
donazione. Limportazione dell'e-
shop come pure il miglioramento
della navigazione sono stati ri-
mandati per altre priorita esistenti
nelle aree di Raccolta fondi e Dire-
zione scientifica.

Aggiornamento continuativo del-
le pagine delle Delegazioni e dei
Gruppi di sostegno.

Ottimizzazione del Notiziario
digitale con formato sfogliabile,
tramite ISSUU.

Valorizzazione del Bilancio sociale
con grafiche sui social.

Aggiornamento dei dati presenti
nelle Campagne e nei materiali
esistenti, in attesa dellindividua-
zione della nuova Direzione scien-
tifica e agenzia creativa.
Realizzazione nuova Campagna
Bike Tour e di Natale. Limplemen-
tazione delle attivita nelle scuole e
nella formazione volontari é stata
rimandata in attesa della nuova
Direzione scientifica.

Rebranding avvenuto con rinnovo
graduale diimmagine coordinata
e materiali istituzionali.

i
J

I
i

i
|2
I/Il// “
l///l ' h

(

2022
Obiettivi da raggiungere

Storytelling

Informare sui Servizi alla ricerca,
sui brevetti, sulle pubblicazioni,
sulle borse di studio promosse.

Sito FFC Ricerca

Importazione dell'e-shop solidale.
Realizzazione di una sezione de-
dicata ai Lasciti.

Aderire a PayPal Partner Fundrai-
sing Program per essere trale cha-
rity che vengono proposte nelle
donazioni in fase di check-out su-
gli e-commerce partner di PayPal.

Ottimizzare la pagina Diventa
volontario'.

MondoFFC

Mantenimento dellaggiornamen-
to continuativo delle pagine delle
Delegazioni e dei Gruppi di soste-
gno.

Materiali

Realizzazione del nuovo video isti-
tuzionale e impostazione di una
newsletter piu attrattiva.

Campagne

Ideazione della nuova Campagna
5x1000, nuova Campagna Nazio-
nale, primma Campagna Lasciti.

Pianificare con la nuova Direzione
scientifica le attivita a favore delle
scuole e della formazione volon-
tari.




Delegazioni della Fondazione

Alessandria - Acqui Terme
Alessandria - Valle Scrivia
Altomilanese - Legnano
Ancona - Fabriano

Ascoli Piceno

Asti - Moncalvo

Avellino

Bari - Alberobello

Belluno

Bergamo - Trescore Balneario
Bergamo - Villa D’alme
Biella

Bologna

Bologna - Crevalcore
Bolzano

Brescia - Franciacorta Valle Camonica
Brescia “Il sogno di Aiden”
Brindisi - Torre

Cagliari - Villasimius
Catania Mascalucia
Catania - Paterno
Catanzaro - Soverato
Cecina e Rosignano
Codogno e Piacenza
Como - Dongo

Cosenza Nord

Cosenza Sud

Crotone “Vita in te ci credo”
Cuneo - Alba

Fermo

Ferrara

Firenze

Firenze - Reggello

Foggia

Genova

Grosseto - Manciano
Imola e Romagna

Latina

Lecce

Lecco Valsassina

Livorno

Lodi

Lucca

Matera Montescaglioso
Messina

Milano

Contatti aggiornati giugno 2022

DELEGAZIONI E
GRUPPI DI SOSTEGNO

366 1952515
3473095778
346 8515264
347 8638704
320 4792114
339 5819218
349 3940749
3292113764
0437 943360
338 4276716
335 8369504
3319028525
348 1565099
380 6570161
3279151521
340 6589530
3389610601
327 2056244
348 7162291
3331909983
348 7237760
347 5283975
3406113886
348 1113384
3343081368
349 0519433
3479041138
328 6146195
333 6301943
339 4758897
347 4468030
333 6485308
328 7043136
320 4848190
348 1634818
333 8221877
3479616369
328 8042186
388 3498587
3389993582
0586 808093
347 0969534
340 3436289
334 3477508
349 7109375
335456809
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Napoli e Pompei

Napoli - San Giuseppe Vesuviano
Novara

Nuoro - Siniscola

Olbia

Oristano - Riola Sardo
Padova - Monselice
Palermo e Trapani

Parma

Parma - Fidenza

Pavia

Pavia - Vigevano

Perugia

Perugia — Umbertide Citta di Castello
Pesaro

Pescara

Prato

Ragusa - Vittoria Siracusa
Reggio Calabria

Reggio Emilia

Roma

Roma - Monterotondo

Roma - Pomezia

Roma - Vaticano

Rovigo

Sassari - Castelsardo

Siena

Sondrio - Morbegno

Sondrio - Valchiavenna
Taranto “A Carmen La Gioia”
Taranto - Massafra

Torino

Torino - Rivarolo Canavese
Treviso - Montebelluna
Treviso - Trevignano

Trieste

Varese

Varese - Tradate Gallarate
Verbania e V.C.0.

Vercelli

Verona

Verona - Bovolone

Verona - Cerea “Il Sorriso di Jenny”
Verona - Lago di Garda
Verona - Boschi Sant’Anna Minerbe
Verona - Val d'Alpone
Verona - Valdadige
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081679151

338 7032132
3317287449
320 7953209
334 6655844
342 5133252
042 974085

338 4124077
0521 386303
334 6994359
3383950152
3392001843
371 1464395
3209273469
3470191092
347 0502460
328 9076797
338 6325645
342 5618929
0522 874720
3318655610
349 6500536
349 1538838
328 2442701
349 1252300
338 8437919
348 5435913
349 6852688
3337063142
320 8715264
329 2025039
328 8352087
3479672344
3358413296
340 6749202
349 7246586
347 8347126
347 2441141
338 2328074
3351264091
347 8480516
348 3395278
339 4312185
348 7632784
328 7140333
328 9688473
340 6750646

Verona - Valpolicella

Vibo Valentia San Costantino Calabro
Vicenza

Viterbo

Gruppi di sostegno della Fondazione

Agrigento

Alessandria - Casale Monferrato
Ancona Falconara

Arezzo

Bari - Altamura

Bari - Bitritto

Barletta

Benevento

Bergamo - Isola Bergamasca
Bergamo - Val Seriana

Bolzano - Val Badia

Brescia - Ghedi

Brindisi - Latiano

Cagliari - Isili

Campobasso

Cosenza - Cassano allo lonio
Cremona

Cremona - Genivolta

Crotone

Ferrara - Comacchio

Foggia - Manfredonia

Foggia - San Giovanni Rotondo
Genova “Mamme per la ricerca”
Gorizia - Grado

Grottaglie

Imperia

Imperia - Ospedaletti “Miriam Colombo”
L'’Aquila - Valle Peligna e Marsica
La Spezia - Sarzana “Natalina”
Macerata - Civitanova Marche
Medio Campidano

Messina - Capo D’Orlando
Messina - Tremestieri

Milano - Casarile

Milano - Lainate

Milano - Magenta

Milano - Seregno

Modena - Sassuolo

Monza Brianza “Fibrosirun”
Monza Brianza - Vimercate
Napoli - Saviano

Padova - Urbana

Padova - Villa del Conte
Pistoia - Montecatini Terme
Ravenna - Faenza

Rovigo - Adria

Salerno - Golfo di Policastro
Sassari - Alghero

Savona - Spotorno

Siracusa - Melilli

Sondrio - Tresivio Ponte
Taormina

Teramo - Martinsicuro

Torino - Campiglione - Fenile
Torino - Chivasso

Torino - Ivrea

Torino - Nichelino

Trento - Ass.ne Trentina Fibrosi Cistica
Venezia - Mirano

339 3316451
388 7767773
333 8877053
3392107950

329 0165039
392 6657566
3473329883
380 7784658
3347295932
340 1618950
0883 519569
347 4722532
349 5002741
393 1462537
3336911430
333 6743788
347 6350915
388 8925391
346 8744118
346 3553586
3891191703
347 9345030
340 7784226
3396511817
347 5012570
340 8789661
333 4761744
328 6523404
338 2493210
339 5073139
3355881657

35191974606
349 7665757
349 3746720
349 7829841
3319564678
3427197671
339 2055787
348 3807009
339 4887552
338 4848262
333 5862932
333 8669217
349 6706611
339 3185405
3470814872
333 9304431
327 7054157
0546 44310

377 2077527
328 8660690
347 8650806
334 3368141
3332005089
366 7338007
347 4222790
388 9400461
349 6250546
0119172055
3357716637
333 2923955
340 5228888
340 1668645

NOTA METODOLOGICA

Fondazione si presenta al suo quarto appuntamento con il Bi-
lancio sociale con uno strumento che approfondisce di anno
in anno in misura crescente il lavoro svolto nei diversi campi di
intervento: in una visione dinsieme cerca di portare alla luce i
contributi delle singole aree di attivita, il lavoro dei ricercatori fi-
nanziati, l'apporto della rete dei volontari, tutti convergenti alla
realizzazione della mission.

Per arrivare al risultato di una rendicontazione trasparente, fon-
damentale nel rapporto di fiducia con i sostenitori, sono state
seguite le linee guida per la redazione del Bilancio sociale per
gli enti del terzo settore, indicate dal ministero del Lavoro e del-
le Politiche sociali nel decreto del 4 luglio 2019; indicazioni che
conducono alla produzione di un documento descrittivo “delle
responsabilita, comportamenti, risultati sociali, ambientali,
economici delle attivita svolte, al fine di offrire uninformativa
strutturata e puntuale a tutti i soggetti interessati, non otteni-
bile a mezzo della sola informazione economica contenuta nel
bilancio di esercizio'.

Il documento & pensato per dare agli stakeholder di Fondazione
la possibilita di conoscere alla fine di ogni anno il valore gene-
rato dall'organizzazione, un valore sempre riferito agli obiettivi
di mission. A loro - malati, sostenitori privati e aziende, ricerca-
tori, istituti di ricerca pubblici e privati, universita, scuole, per-
sonale, fornitori, amministratori - si presentano le scelte fatte, i
cambiamenti di rotta decisi per superare difficolta incontrate:
in questo modo, si crea un quadro che va oltre la lettura del Bi-
lancio di esercizio e lo arricchisce delle motivazioni, delle azioni
e delle persone che stanno dietro la nascita di ogni numero.

Alla fine del percorso, si approda agli esiti ottenuti: risultati che
non vengono espressi con formule soggettive o stime ma che
sono legati a dati validati, frutto delle attivita di reporting delle
diverse aree di intervento, raccolti nel corso del 2021 e che han-
no come punto di riferimento il Bilancio di esercizio chiuso il
31 dicembre 2021. Ai fini della comparabilita dei dati, nelle par-
ti in cui risulta utile offrire una visione piU allargata nel tempo
sullandamento delle attivita, sono inoltre riportati elementi ri-
feriti a periodi antecedenti il 2021.

Limpostazione editoriale prevede uno stile di scrittura divulga-
tivo e per quanto possibile semplice; una sequenza degli argo-
menti la cui lettura sia facilitata dalluso di infografiche; linse-
rimento di immagini di testimonial, volontari e ricercatori per
rappresentare con immediatezza la loro partecipazione diffusa
e convinta alle attivita di Fondazione.
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DONARE CON FIDUCIA

FFC Ricerca é riconosciuta
dalllstituto Italiano della
Donazione che attesta luso
trasparente ed efficace dei
fondi raccolti, a tutela dei
diritti del donatore.
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Per donare
- Online sul sito: fibrosicisticaricerca.it FFC Ricerca aderisce allo
- Bonifico UniCredit Banca (senza commissione presso questi sportelli): sﬁ‘;’}g‘;;dbmg'\fe‘ﬁﬁgr‘;gggg°
IT 47 A 02008 11718 000102065518 medica online.
+ SWIFT-BIC code (per pagamenti dall'estero) UNCRITMIN58
- Banco BPM: IT 92 H 05034 11708 000000048829 Seguici su

- c/c postale n. 18841379 o @ G
. 5x1000 alla FFC Ricerca CF 93100600233 =



