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Relazione di Missione

(Relazione del Direttore Generale)

Alleanza Contro il Cancro (ACC) & un'associazione senza scopo di lucro costituita nel 2002
per volonta del Ministero della Salute, con l'obiettivo di realizzare e gestire una rete di
informazione e collaborazione tra gli Istituti di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico
(IRCCS) di diritto pubblico e privato ad indirizzo e/o interesse oncologico.

In data 16 Dicembre 2014 I'Associazione ha ottenuto il riconoscimento come persona
giuridica privata, tramite iscrizione al numero 1040/2014 dell'apposito registro tenuto presso
la Prefettura di Roma, Ufficio territoriale del Governo, con contestuale approvazione dello
Statuto vigente, di cui all'atto notarile del 26 Settembre 2014 (repertorio 80358).
L’ottenimento del riconoscimento giuridico dell'Associazione e le modifiche apportate allo
Statuto vigente con atto notarile del 26 Settembre 2014, hanno favorito I’apertura nei
confronti delle istituzioni, sia pubbliche che private che operano, entro standard riconosciuti

di qualita, in campo oncologico.

INGRESSO NUO VI ASSOCIATI (da Manuela Baldelli)
Nell’anno 2019 non ci sono stati nuovi ingressi di associati in ACC.
Nel CD 15-16 Luglio riunitosi a Meldola & stato perd favorevolmente accolto il rientro del

San Matteo di Pavia quale Istituto gia socio Ordinario di ACC in data 22/02/2007.

COMITATI

Di seguito i 6 comitati (attivati nel 2018):

1) Ricerca clinica e strategie del farmaco - Coordinatori: Sandro Pignata, Paolo Pronzato

2) Rapporti Istituzionali - Coordinatori: Ruggero De Maria, Roberto Orecchia

3) Working Group e trial correlati - Coordinatori: Gennaro Ciliberto, Pier Giuseppe Pelicci

4) Rapporti con i pazienti, aspetti etici e legali - Coordinatori: Maurizio Campagna,
Giuseppe Testa

5) Rapporti scientifici e istituzionali ail’interno dell'UE - Coordinatori: Giovanni Apolone,
Gennaro Ciliberto

6) Rapporti scientifici ed istituzionali extra UE - Coordinatori: Giandomenico Russo,

Diego Pasini
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COMITATO RICERCA CLINICA E STRATEGIE DEL FARMACO (da Davide De
Persis)

Il Comitato Ricerca Clinica e Strategie del Farmaco ¢ stato costituito nel mese di Settembre
2018, con il coordinamento del Dr. Sandro Pignata (Istituto Pascale di Napoli) e del Dr.
Paolo Pronzato (IST Genova). Obiettivo del Comitato & quello di attuare azioni strategiche
per il potenziamento e la promozione della ricerca clinica e traslazionale italiana.

Nei primi mesi di attivita si & proceduto alla strutturazione del gruppo e alla programmazione
del lavoro. Due le priorita programmatiche individuate:

1) Tracciare un percorso condiviso con AIFA e Ministero per migliorare gli aspetti
normativi necessari a favorire gli studi con promotore accademico ad intento
registrativo.

2)Creazione di un’Infrastruttura operativa in rete di ACC — denominata “FORZA” — per
favorire la ricerca clinica e traslazionale.

Le due proposte, dettagliate in altrettanti documenti programmatici, sono state discusse e
approvate durante la riunione del Consiglio Direttivo di ACC del 6 Marzo 2019, e approvate
dall’Assemblea lo stesso giorno.

Nel mese di Marzo 2019 & stato diffuso un documento di agreement fra ACC e i singoli
Istituti aderenti alla rete per formalizzare la partecipazione degli stessi alle iniziative da
avviare per la creazione dell'Infrastruttura FORZA. In particolare, 1’accordo prevedeva
I’impegno degli Istituti a partecipare alla ricognizione e poi alla concreta messa in rete delle
risorse potenzialmente utili a creare Dinfrastruttura, oltre ad un impegno a contribuire
all’armonizzazione di procedure e documenti connessi allo svolgimento di ricerche cliniche.
L’iniziativa ha visto I’adesione di 25 istituti.

Nello stesso mese ¢ stato realizzato e distribuito presso gli IRCCS il questionario per la
ricognizione delle risorse presenti in ciascun istituto, potenzialmente da mettere in rete
nell’ambito dell’infrastruttura FORZA.

Un altro filone di attivita ha riguardato la costruzione del consenso e della partecipazione da
parte delle istituzioni. In particolare, si & tenuta a Giugno 2019 una riunione presso AIFA,
durante la quale sono stati presentati i due documenti programmatici e si & sancito il pieno
supporto dell’ Agenzia all’iniziativa FORZA.

I1 26 Ottobre 2019 — nell’ambito del Congresso dell’Associazione Italiana di Oncologia
Medica (AIOM) — si € riunito il gruppo di lavoro FORZA, che ha definito i passi da compiere
nei mesi successivi. In particolare, fra Ottobre e Novembre 2019, i risultati del questionario

di ricognizione delle risorse — cui hanno partecipato 25 membri di ACC — sono stati elaborati
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e successivamente presentati al Gruppo di Lavoro (call conference in data 27 Novembre
2019) e al Consiglio Direttivo di ACC (riunione del 3 Dicembre 2019).

Negli stessi mesi si ¢ avviata ’organizzazione di un corso avanzato per clinical monitors
rivolto a personale interno degli IRCCS appartenenti alla rete. La formazione dei monitor —
secondo i requisiti previsti dal DM del 15/11/2011, “Definizione dei requisiti minimi per le
organizzazioni di ricerca a contratto (CRO) nell’ambito delle sperimentazioni cliniche di
medicinali” — & considerata elemento necessario a far partire la rete di sperimentazioni
cliniche no profit che I’infrastruttura FORZA intende favorire. Il corso, previsto per il
periodo Aprile/Maggio 2020, si sostanziera in una fase di apprendimento teorico (40 ore
d’aula) piu 10 giornate di affiancamento con monitor certificati.

A Dicembre 2019 si & proceduto a definire il programma, prenotare I’aula presso 1’Istituto
Superiore di Sanitd che ospitera la didattica, verificare la disponibilitd dei docenti per la
formazione frontale e delle case farmaceutiche per I’affiancamento, e a raccogliere le
adesioni dei partecipanti al corso. Ciascun IRCCS ha avuto la possibilita di segnalare due
nominativi, una prima e una seconda scelta, con la garanzia di vederne iscritto almeno uno.
Le seconde scelte sono state poi selezionate sulla base di criteri prestabiliti, fino al

raggiungimento del numero massimo stabilito di 40 partecipanti.

COMMISSIONE GENERAL DATA PROTECTION REGULATION (da Luca Marelli
su indicazione Paolo De Paoli)
La Commissione ACC-GDPR, presieduta dal Prof. Giuseppe Testa, ¢ stata insediata dal
Comitato Esecutivo di ACC con il pieno sostegno della Direzione Generale del Ministero
della Salute, con il seguente duplice obiettivo:
1)Definire una governance e procedure uniche all’interno di ACC, al fine di rendere
'utilizzo dei dati biomedici omogeneo, coerente e robusto, tanto dal punto di vista
tecnoscientifico che sociale;
2)Su mandato della Direzione Generale del Ministero della Salute, elaborare linee guida
vincolanti per la corretta applicazione della normativa europea e nazionale in materia
di protezione dati personali da parte degli Istituti di Ricovero e Cura a Carattere
Scientifico (IRCCS) italiani.
La Commissione, che comprende al suo interno venticinque membri con un ampio spettro di
competenze, dalla genomica alla digital health, dalla bioetica alla biogiuridica, si & riunita in
seduta plenaria a Milano, presso Plstituto Europeo di Oncologia, in tre occasioni
(27/10/2018, 28/02/2019, 23/10/2019). In parallelo, i lavori sono proceduti nella forma di

Working Group, anche attraverso sedute telematiche, ciascuno incaricato di approfondire
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differenti aspetti tecnici e normativi propedeutici alla redazione delle Linee guida. In
particolare, le cinque aree tematiche identificate come prioritarie dalla Commissione sono
state le seguenti:
1. Definizione e somministrazione di un questionario finalizzato al monitoraggio della
compliance normative da parte degli IRCCS.
2. Definizione del quadro giuridico-normativo delle linee guida.
3. Definizione delle procedure operative da implementare al fine di assicurare la
compliance normativa da parte degli IRCCS.
4. Definizione dei diritti degli interessati in ambito di trattamento di dati personali (es.
consenso informato).
5. Definizione delle attivitd compatibili con il perseguimento di finalitd di “ricerca
scientifica” nel trattamento di dati personali.
Il Segretario scientifico della Commissione, Dr. Luca Marelli, ha inolire partecipato a un
workshop internazionale, organizzato dall’Infrastruttura di Ricerca Europea delle Biobanche
e delle Risorse BioMolecolari (BBMRI-ERIC), indetto al fine di coordinare le maggiori
iniziative europee per la definizione di linee guida per 1’implementazione del Regolamento
generale per la protezione dei dati Personali n. 2016/679 (GDPR) (Bruxelles, 01-
02/10/2019).
Nel corso dei quindici mesi di attivitd, la Commissione ha, in primis, elaborato un modello di
questionario, che & stato in seguito somministrato agli Istituti di Ricovero e Cura a Carattere
Scientifico (IRCCS), al fine di operare il monitoraggio del loro stato di compliance
normativo in materia di protezione dei dati personali. L’analisi (qualitativa e quantitativa) dei
dati raccolti ha permesso di rilevare una conoscenza generalmente sufficiente dei requisiti
normativi all’interno degli IRCCS, evidenziando altresi una serie di criticitd nella concreta
implementazione della normativa europea e nazionale. L’analisi dei dati raccolti & stata
quindi inoltrata alla Direzione generale della ricerca e dell'innovazione in sanitd del
Ministero della salute, nella persona del Dr. Leonardi, il quale ha fornito un positivo riscontro
del lavoro effettuato.
In seguito a questa ricognizione empirica, e sulla scorta dei lavori dei differenti Working
Group, la Commissione & giunta alla progressiva definizione di “Linee guida per
I'implementazione della normativa italiana ed europea e per la definizione di una governance
complessiva riguardo ai trattamenti di dati personali per finalita di ricerca scientifica da parte

degli Istituti di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico (IRCCS)”.
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Il documento finale delle Linee guida & stato redatto da un gruppo di lavoro, comprendente
un rappresentante per ciascuno dei Working Group precedentemente costituiti e riunitosi in

cinque incontri tra Giugno 2019 e Gennaio 2020.

COMITATO RAPPORTI SCIENTIFICI E ISTITUZIONALI ALL’ INTERNO
DELL'UE
Gruppo OECI (da Davide De Persis)
Costituito nel 2018, il Comitato ha stabilito la creazione di un sottogruppo ad hoc per il
coordinamento delle interazioni di ACC con OECI - Organisation European Cancer
Institutes. A tal proposito, a Gennaio 2019 ¢ stato proposto e sottoscritto un accordo di
collaborazione fra i due enti in cui:
- OECI attribuisce ad ACC il ruolo di riferimento italiano per le richieste di
rilascio/rinnovo della certificazione OECI
- ACC si impegna a promuovere il riconoscimento nazionale della certificazione OECI

in collaborazione con il Ministero della Salute ed a favorire la partecipazione italiana

all’interno dell’organizzazione.
Durante il 2019, si & proceduto a mettere in campo alcune iniziative volte a coordinare le
procedure di ri-accreditamento che riguardavano molti istituti italiani tra la fine del 2019 e
Pinizio del 2020. La principale di queste iniziative — discussa e approvata nella riunione del
sottogruppo OECI del 13 Marzo 2019 — ha visto la creazione di un portale, all’interno del sito
di ACC, dedicato alle procedure di accreditamento presso OECI da parte degli IRCCS
affiliati ad ACC. Il portale, realizzato dall’agenzia Zero.net, ha la funzione di favorire una
rapida condivisione di informazioni, correzioni e revisioni documentali che ogni istituto ha
prodotto o produrra ai fini del proprio processo di accreditamento e che riterrd opportuno
mettere a disposizione di tutti.
Dopo una fase di test, il portale & stato reso disponibile prima dell’estate per 1’uso da parte

dei singoli IRCCS.

I MOLECULAR TUMOR BOARD DI ACC (da Paolo De Paoli scritto da Gennaro
Cliberto)

Negli ultimi anni I’utilizzo sempre piu diffuso di metodologie spinte di profilatura NGS delle
alterazioni genetiche e genomiche dei tumori, con sempre maggiore sensibilitd e con pannelli
genici di complessita crescente, se non addirittura 1’uso di Whole Exome Sequencing (WES)
0o Whole Genome Sequencing (WGS), sta permettendo di identificare sempre di piu

mutazioni azionabili per farmaci che sono gia approvati e in commercio ma per indicazioni
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diverse da quelle in cui le alterazioni molecolari vengono ritrovate, oppure per farmaci
ancora in via di sperimentazione clinica.

Questo offre ai pazienti oncologici I’opportunita di potersi avvalere, dopo aver esaurito tutte
le terapie standard, di ulteriori opzioni terapeutiche capaci di agire sulla malattia avanzata.
Tuttavia, vista la complessita dei risultati delle analist NGS, I’interpretazione delle potenziali
azionabilita e la loro integrazione con i dati clinici a disposizione richiedono una serie di
competenze che non sono a disposizione di un singolo operatore.

Ecco perché presso un numero crescente di ospedali e centri oncologici stanno nascendo i
Molecular Tumor Boards, gruppi interdisciplinari deputati alla implementazione e
interpretazione delle analisi di diagnostica molecolare in pazienti oncologici avanzati e alla
raccomandazione di terapie al di fuori degli standard secondo i principi della oncologia di
precisione. Poiché tra i principali obiettivi di Alleanza Contro il Cancro vi &
I’implementazione della Oncologia di Precisione primariamente nella rete degli Istituti
facenti parte di ACC, ma anche al di fuori della rete su tutti il territorio nazionale,
I'Istituzione degli MTB & considerata come elemento indispensabile alla realizzazione di
questa strategia.

Pertanto al fine di perseguire la realizzazione di questa strategia nella riunione del Direttivo
di ACC del Luglio 2019 il Prof. Ciliberto, direttore scientifico dell’IRE, ha presentato
I’esperienza maturata dal MTB dell’IRE a partire dal Settembre 2018 e ha proposto di
istituire un “club” dei Molecular Tumor Board di ACC. A seguito dell’approvazione della
proposta una prima riunione conoscitiva & stata convocata a Roma nel Novembre 2019 in
occasione del Convegno Annuale di ACC con i delegati degli Istituto interessati a partecipare
al gruppo di lavoro. In questa riunione si & deciso di avviare un percorso rivolto da un lato a
mappare quanto attualmente in essere nei vari Istituti della rete, dall’altro a definire delle
linee guida operative e strategiche da condividere. Il Gruppo si & aggiornato per un

successivo primo incontro operati entro la fine del mese di Gennaio 2020.

WORKING GROUP (WG) (da Myriam Alcalay)

11 2019 & stato un anno critico per le attivitd dei WG di ACC; infatti, si & concluso il lavoro
del primo triennio, caratterizzato prevalentemente dall’allestimento di piattaforme genomiche
negli IRCCS di ACC, dello sviluppo di una strategia condivisa per le analisi genomiche ¢
dalla creazione di una comunita scientifica nazionale afferente ai progetti ACC. Le attivita
dei WG sono state finanziate con il contributo della Ricerca Corrente delle reti pari a

1.400.000,00 euro.
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Nell’autunno del 2019 c’¢ stato un rinnovamento della composizione dei WG, inclusa
I’elezione di nuovi Segretari e Coordinatori da parte del direttivo ACC, e la nomina di nuovi
membri (clinici e pre-clinici) da parte dei Direttori Scientifici degli IRCCS. Si sono cosi
costituiti 11 WG coordinati da 12 Segretari (il WG Immunoterapia prevede due attivitd

distinte), come dettagliato nella seguente tabella:

WG Segretario IRCCS
(Segretario)
Colon Enzo Medico IRCC-Candiolo
Glioblastoma Gaetano Finocchiaro | Besta-Milano
Immunoterapia (CAR-T cells) Concetta Quintarelli | OPBG-Roma
Immunoterapia (checkpoint Paola Nistico IRE-Roma
inhibitors)
Mammella Lucia Del Mastro IST-Genova
Melanoma Giandomenico IDI-Roma
Russo

Sarcoma Roberta Maestro CRO-Aviano
Polmone Vanesa Gregorc HSR-Milano
Genomica Luca Mazzarella IEO-Milano
Anatomia Patologica e Biobanche Caterina Marchio IRCC-Candiolo
Ematologia Enrico Derenzini IEO-Milano
Radiomica Luca Boldrini Gemelli-Roma

I nuovi WG si sono riuniti per la prima volta in occasione del Meeting annuale ACC che ha
avuto luogo a Roma dal 20 al 22 Novembre 2019 per discutere le attivitd previste per il
prossimo triennio (2020-2022), e in particolare per I’anno 2020. In sintesi, tali aftivitd
rappresentano la prosecuzione e 1’estensione di quanto fatto finora e si basano su solidi dati
preliminari ottenuti dai componenti dei WG stessi.
Nel particolare:
¢ WG COLON-RETTO
Stratificazione molecolare del carcinoma colon-rettale per la medicina di
precisione
Il progetto si pone di valutare la fattibilita e rilevanza clinica di generare un profilo
predittivo e prognostico per i tumori di colon-retto attraverso una dettagliata analisi
molecolare integrata. I risultati preliminari confermano la fattibilita e standardizzano
tutte le procedure proposte:
- DNAseq usando onco-chip di ACC
- sSWGS e RNAseq sui campioni estratti dai blocchetti FFPE

- Sviluppo e consolidamento delle pipeline bioinformatiche
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° WG GLIOBLASTOMA
Biopsia Liquida del Glioblastoma
I Glioblastomi (GBM) si adattano agli “stimoli” terapeutici attraverso le mutazioni e
una risposta trascrizionale. Lo studio valuterd la possibilita di monitorare
Peterogeneitd e I’evoluzione di GBM mediante 1’utilizzo di pannelli genici sul
materiale di biopsia liquida. I dati preliminari mostrano:
- La rilevazione di mutazioni dei geni comunemente associati al GBM nei
campioni del DNA estratto da blocchetti FFPE dai pazienti;
- La conferma di poter identificare nel DNA da fluido cerebro-spinale (CSF)
le mutazioni presenti nel tumore;
- L’isolamento delle vescicole extracellulari rilasciati dal tumore;
- La messa a punto della digital PCR per rilevare la mutazione Myd88
(L265P) nel CSF, che differenzia GBM dai linfomi.
* WG IMMUNOTERAPIA
ACC-ImmunoPortal: un repository italiano per un’immunoterapia pin efficace
e Score Immunologico predittivo di risposta clinica in pazienti trattati in prima
linea con checkpoint inhibitors (studio prospettico)
Ad oggi non esistono robusti biomarcatori predittivi di risposta all’immunoterapia.
L’armonizzazione della raccolta dati da pazienti & necessaria per la validazione e la
traslazione in clinica dei risultati derivanti dai diversi studi e avvalora la creazione
dell’ACC-ImmunoPortal. I WG ha progettato studi retro- e prospettivi per la
valutazione dell’Immunoscore in NSCLC. Inoltre, uno studio pilota ha definito
quantitativamente e qualitativamente il materiale di partenza e dimostrato la
fattibilitd degli studi WES, RNA-seq, immunoistochimica, HLA typing, TCR
sequencing sul materiale biologico paraffinato.
¢ WG MAMMELLA
Ruolo del follow-up intensivo e della biopsia liquida nell’anticipazione
diagnostica in pazienti con tumore mammario in stadio I-IIl ad alto rischio di
ricaduta: uno studio random izzato, prospettico, m ulticentrico, di fase II
Lo studio si propone di valutare I'utilita della biopsia liquida per seguire le pazienti
ad alto rischio di ricaduta.
e WG MELANOMA
Biobanca di Organoidi e analisi NGS nella rete ACC
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I WG Melanoma implementera un protocollo di colture di organoidi, che
rappresentano uno strumento ideale per lo studio in vitro delle caratteristiche
tumorali e per la ricerca farmacologica. Uno degli obiettivi & la creazione di una
banca di organoidi. Gli esperimenti preliminari hanno permesso la definizione di:

- Quantitd del materiale necessaria

- Trasporto e lavorazione del campione

- Scelta di matrice migliore

- Pannello di anticorpi e i protocolli di marcatura per caratterizzare gli

organoidi

- Migliori condizioni di coltura
L’analisi degli organoidi ottenuti ha confermato il mantenimento della vitalita
cellulare e la permanenza di linfociti T CD8 positivi al loro interno.

* WG SARCOMI
SMS: Stratificazione Molecolare dei Sarcomi per lo sviluppo di approcci
histotype-tailored
Il WG assume all’Italian Sarcoma Group si propongono di introdurre un profiling
molecolare dei pazienti con i sarcomi per ottenere un’accurata diagnosi, prognosi e
predizione della risposta ai farmaci. I dati preliminari hanno dimostrato su 100 casi la
sensibilitd e specificita di diversi pannelli NGS per la rilevazione dei trascritti di
fusione con valenza diagnostico-prognostica nei sarcomi. Un’analisi preliminare su
dati di trascrittomica di 30 casi ha supportato la capacita della signature CINSARC di
discriminare tumori ad alto e basso rischio. Il profiling trascrizionale di 10 casi ha
evidenziato un’attivazione del pathway di VEGF e Notch nei casi responsivi a
pazopanib, ponendo le basi per una stratificazione predittiva.
* WG POLMONE

Prosecuzione dello Studio Prospettico “Validation of the Alliance Against
Cancer Lung Panel in patients with Non Small Cell Lung Cancer” volto
allapplicazione di NGS su biopsia liquida; avvio del progetto “Development
and Validation of Radiomics Models in non Small Cell lung cancer” e studio di
fattibilita del progetto “Validazione di Biomarcatori di Risposta a
Chemioterapia di Induzione (CTI) in NSCLC”
Questo WG si pone I’obiettivo di migliorare la performance della diagnostica
molecolare negli Istituti italiani, al fine di incrementare il numero di pazienti
classificati mediante marcatori molecolari per poter offrire migliori terapie ai malati

con tumore polmonare non a piccole cellule. Per la validazione del pannello ACC
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Lung Panel sono stati arruolati 271 pazienti da 23 centri — ~30% del numero totale
dei pazienti previsti. Inoltre, ¢ stata avviata I’analisi di DNA circolante nei pazienti
arruolati. Nei primi 40 dei pazienti arruolati & stata osservata una concordanza di
circa 80%.

¢ WG ONCOEMATOLOGIA
Costituzione di una Rete per lo Sviluppo della Medicina di Precisione e Trial
Clinici Innovativi basati su “synthetic lethalities” nei linfomi non Hodgkin B
Diffusi a Grandi Cellule (DLBCL) ¢ nelle Leucemie Acute Mieloidi
L’inattivazione di TP53 causa instabilitd genomica inducendo 1’attivazione del DNA
Damage Response (DDR), sovrespressione di BCL-2 e di neoantigeni) che sono un
potenziale bersaglio terapeutico per le strategie di “synthetic lethality”. Dati
preliminari ottenuti su due serie di pazienti (totale 135 casi) mostrano che i linfomi
DLBCL abbiano elevati livelli di DNA damage e esprimono alti livelli di BCL-2
fornendo un razionale per combinare di farmaci che inibiscano la DNA damage
response con gli inibitori di apoptosi. Esperimenti in vitro e in vivo su modelli PDX
confermano I’efficacia di questa strategia. Dati preliminari in vitro sulle leucemie
acute mieloidi suggeriscono ’esistenza di meccanismi similari.

e WG GENOMICA/BIOINFORMATICA
The UNIC program: tackling Unmet Needs In Cancer genomics
Questo WG implementa le metodologie di analisi molecolare avanzata nella pratica
clinica con lo scopo di ampliare la comprensione di meccanismi alla base di risposte
complete e prolungate a trattamenti convenzionali o targeted e per identificare
alterazioni “actionable” (per le quali esiste un farmaco) nei tumori rari. I progetti gia
avviati con tali finalitd hanno consentito l'iniziale creazione di una infrastruttura
nazionale di raccolta ed interpretazione dei dati strumentale per numerose altre
attivita di ACC.

¢ WG ANATOMIA PATOLOGICA E BIOBANCHE
Standardizzazione della fase preanalitica in anatomia patologica per una
patologia sperimentale di qualita
Per garantire i risultati della ricerca biomedica su campioni biologici occorre operare
a garanzia della qualitd dei campioni analizzati e conservati nelle biobanche. Questo
WG ha gia dimostrato che la fissazione in formalina a 4°C supera la fissazione in

formalina a temperature ambiente nel garantire la qualitd del DNA, e fornira
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indicazioni e protocolli a tutti i WG per il processamento corretto e standardizzato
dei campioni biologici.
e WG RADIOMICA
Sviluppo e validazione di modelli radiomici con “real world data” nel tumore
del retto localmente avanzato
La radiomica pud essere applicata con successo alla predizione di outcome clinici o
alla caratterizzazione tissutale della regione d’interesse, compresi i suoi aspetti
genomici (radiogenomica). I dati preliminari confermano che le analisi radiomiche
forniscono i dati wutili per la predizione di risposta al trattamento
chemio/radioterapico e la caratterizzazione tissutale, e.g., la predizione dello stato
mutazionale RAS con sensibilitd, specificitd ed accuratezza pari a 84%, 80%, and
81.7%, rispettivamente.
Per assicurare un miglior coordinamento di tutte le attivita trasversali ai WG, e per garantire
un reciproco aggiornamento, i Segretari hanno creato un tavolo di coordinamento che si
riunisce mensilmente per via telematica. Tali riunioni sono moderate dal Coordinatore
Scientifico di ACC.
Le attivita previste per il 2020, oltre a quelle specificate nei progetti dei singoli WG, sono:
- Implementazione del GDPR (Regolamento Generale sulla Protezione dei Dati)
all’interno dei progetti ACC
- Armonizzazione ed implementazione del GerSom (pannello genico per I’analisi
simultanea di varianti germinali e somatiche) all’interno di diversi WG
- Implementazione di una infrastruttura centralizzata al’INFN (Bologna) per la
collezione, archiviazione e analisi di dati clinici e di ricerca generati da tre reti
italiane di IRCCS (ACC, Rete Neuroscienze e Neuroriabilitazione e Rete

Cardiologica).

Creazione di un Portale Web dei Working Group di ACC (da Luna Rotondi)

Per agevolare lo scambio di documenti, informazioni e dati, dal 2019 & stato attivato il
portale web dedicato ai WG, dove i componenti dei gruppi di lavoro possono consultare le
informazioni relative al proprio team.

Durante il corso dell’anno si sono tenuti diversi tutorial via TC per illustrare le molteplici
funzioni del portale ai segretari, i quali hanno iniziato ad utilizzarlo. Questo strumento ha
infatti consentito ai membri dei WG di poter aggiornare, quasi in tempo reale, lo stato di
avanzamento dei progetti e di organizzare con maggiore semplicita tutte le attivitd dei gruppi

di lavoro. La possibilita di tenere traccia di riunioni e comunicazioni, nonché la disponibilita
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delle documentazioni caricate, rende piu efficace il monitoraggio di ACC sulle attivitd dei

WG.

ALTRE ATTIVITA

Piano Oncologico Nazionale (da Giulia Zuena)

Nel 2019 si & concluso il lavoro sul Piano Oncologico Nazionale che Alleanza Contro il
Cancro ha condotto in collaborazione con il Ministero della Salute. Per la stesura del
documento, che affronta tutti i problemi connessi all'oncologia, dalla prevenzione alla cure
palliative, ACC ha coinvolto esperti di riferimento per ciascun settore, organizzando e

coordinando i processi di elaborazione ¢ revisione delle diverse parti del testo.

Partecipazione al bando di Banca d’Italia 2019 (da Guido Schwarz)

ACC ha completato I’iter e assegnato, sulla base di una convenzione appositamente stipulata,
al’PIRCCS Ospedale San Raffaele (OSR) — coordinatore del progetto sull’onco-chip LUNG
2019 finanziato dal Ministero della Salute - la prima tranche delle somme ottenute
partecipando al Bando per contributi liberali promosso da Banca d’Italia.

La prima erogazione, pari a 67.500,00 euro & esattamente la meta dell’intera somma richiesta
e aggiudicata. La seconda tranche, a sei mesi dalla prima, & subordinata all’invio, da parte di
OSR di una prima rendicontazione delle somme gia versate, come da convenzione.

Banca d’Italia cofinanzia il progetto per ampliare la platea di pazienti coinvolti nella

sperimentazione, al fine di raggiungere una maggiore significativita dei risultati.

Congresso Alleanza Contro il Cancro — Roma 2019 (da Gennaro Cilberto)

L’Istituto Nazionale Tumori Regina Elena, tra i soci fondatori di “Alleanza Contro il
Cancro”, ha organizzato il 4 Meeting di ACC che si & svolto a Roma, presso 1'Aula Magna
del Rettorato dell'Universita "Sapienza", nei giorni 20-22 Novembre 2019,

I1 coordinamento organizzativo del convegno ¢& stato della direzione scientifica dell’Istituto
Regina Elena nella persona del Prof. Gennaro Ciliberto, coadiuvato dalla Dott.ssa Rita
Falcioni.

L'incontro, dal titolo "Nuove tecnologie e strategie per combattere il cancro", & stato un
forum per discutere questioni rilevanti che riguardano la diagnosi, la prognosi ¢ la cura dei
tumori. Un percorso dalla genomica alle cure cliniche per creare nuove opportunita e sfide
per la medicina di precisione.

Il Convegno si ¢ aperto con la relazione dei segretari dei “Working Groups” che hanno

presentato i risultati relativi alla progettualitd del triennio 2016-2018.
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La seconda parte del convegno ha coinvolto relatori italiani e internazionali di alto profilo
scientifico che hanno affrontato i seguenti argomenti: Sfide precliniche e cliniche della
immunoterapia nel cancro, ’Onco-genomica ed il suo link con la Progressione tumorale e
metastatizzazione, la Eterogeneitd dei tumori e il controllo della trascrizione del genoma
tumorale durante la progressione dei tumori.

Al Convegno hanno partecipato 432 iscritti e sono stati presentati pilt di 100 abstracts tra i
quali sono stati selezionati 4 short talk di 15 minuti scelti tra giovani ricercatori che hanno

applicato per la presentazione orale.

Inserimento ACC nel DPCM (da Guido Schwarz)

Alleanza Contro il Cancro ha completato, con successo, la procedura di inserimento
nell’elenco allegato al DPCM (Decreto della Presidenza del Consiglio dei Ministri) di cui
all'art. 1 - comma 353 - della legge 23 Dicembre 2005 n. 266, che contiene la lista di soggetti
titolati a percepire da terzi finanziamenti deducibili dall’imponibile, ai fini fiscali. La
procedura, individuata come unica percorribile dallo studio legale di ACC a normativa

vigente, ha richiesto I’interlocuzione con il Ministero della Salute.

UFFICIO STAMPA ACC (da Massimo Boni)

L’ufficio stampa ha presidiato i principali eventi / partecipazioni della Rete offrendo
comunicazione ai media generalisti e specializzati. I comunicati (24 contro i 17 dell’anno
precedente) sono consultabili nella sezione news del sito ACC. Proseguono paralielamente le
attivitd di p.r. con il consolidamento delle relazioni presso i principali media italiani. Si
annovera in questo senso una partecipazione del Prof. De Maria allo speciale della
trasmissione Petrolio — Rai Due e numerose uscite sui media nazionali. La rassegna stampa

completa 2019 & consultabile nell’apposita sezione del sito ACC.

Rapporti con la Rete (da Massimo Boni)

Sono proseguiti, sia tramite comunicati di “recall” trasmessi alla stampa italiana sia con la
realizzazione di filmati autoprodotti dalla Rete, gli speciali per aggiornare I’audience sulle
attivita svolte da ciascun WG. Per quanto concerne i comunicati ne sono stati realizzati 2
(Immunoterapia e Melanoma) mentre in video sono stati trattati i 2 nuovi WG Anatomia
Patologica e Biobanche e Oncoematologia. Tutto & consultabile sul canale Youtube di ACC.
Lo stesso speciale, come gli altri, & stato twittato, proposto su FB e/o trasformato in

comunicato stampa. In occasione dell’Annual Meeting di Novembre sono state prodotte 8
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clip. Nel 2020 saranno prodotti gli speciali video per Radiomica (nuovo), Colon e

Glioblastoma (nuovi segretariati) oltre all’AM di Bari.

Social (da Massimo Boni)

Per offrire informazione sulle attivitd di ACC a un pubblico sempre pill eterogeneo, & stata
creato nel 2019 il profilo FB della Rete che, a fine anno, contava circa 1.200 iscritti. I social
account della Rete (Twitter e Youtube) sono costantemente alimentati dalla Comunicazione
con video, notizie e rimbalzi su news proposte da ACC ai media (298 i Tweet / Retweet

contro i 177 dello scorso anno).

Sito internet (da Massimo Boni)
Nel 2019 la Comunicazione si & occupata dell’aggiornamento costante dei contenuti del sito
www.alleanzacontroilcancro.it nelle sezioni Eventi / News / Rassegna stampa e, ove
pertinente, di porzioni di contenuti scientifici e/o delle singole schede-WG (Anatomia
Patologica e Biobanche, Radiomica, Oncoematologia e schede-Istituto (San Matteo di Pavia).
E stato ultimato, su richiesta della Direzione Generale, il progetto di creazione delle aree
riservate ACC e Oeci. E stato inoltre affiancato ’ufficio tecnico dell’Istituto Superiore di
Sanita (Dr. Di Benedetto) alle operazioni di acquisizione, da parte dello stesso, della gestione
hosting e mailing della Rete dal precedente provider, Agenziazero, rimasta web agency di
riferimento. Dal 2019 la Comunicazione & incaricata anche dell’aggiornamento dell’area
riservata del sito e della sezione Bandi e Gare. Dettaglio tecnico di intervento sul sito:

- Modifica sezione ACC Genomics/Working group e inserimento nuovi membri

- Creazione sezione Comitati con relative sotto pagine

- Sviluppo area riservata ACC

- Sviluppo area riservata OECI

- Ulteriori modifiche sezione Working Group

- Implementazione nuova sezione Bandi e Avvisi

Annual Meeting (da Massimo Boni)

Nel 2019 la Comunicazione ha affiancato in maniera piil integrata le altre componenti della
Rete all’organizzazione dell’AM, fatto che per motivi di opportunita & stato inserito nel
regolamento predisposto dalla DG in collaborazione con la stessa Comunicazione ed
approvato a inizio 2020 dal Direttivo. Nel 2019, com’¢ tradizione, & stata realizzata una
pubblicazione sull’avanzamento dei lavori dei WG ed altri fatti associativi, distribuita a tutti i

convegnisti.
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Grafica (da Massimo Boni)

Realizzati alcuni prodotti di grafica on e off line: Nuovi sottopancia per interviste, Logo
outline, Concept Annual Meeting 2019, Web banner per Annual Meeting 2019, House organ
per Annual Meeting 2019, Roll banner 150x200 per interviste, Auguri di Natale.

PROGETTI NAZIONALI DI RICERCA

Progetto GerSom - “Studio di fattibilita per la diagnosi genomica congiunta di rischio
genetico e di sensibilitd ai nuovi farmaci nelle neoplasie del seno, ovaio e colon” (da
Silvia Careccia)

La diffusione del sequenziamento dei genomi sta rivoluzionando 1’oncologia, sia per quanto
riguarda la mappatura del rischio genetico (e quindi dei programmi di prevenzione dei
tumori), sia per quello che concerne il trattamento dei tumori.

I1 Progetto di Ricerca dal titolo: “Studio di fattibilita per la diagnosi genomica congiunta di
rischio genetico e di sensibilitd ai nuovi farmaci nelle neoplasie del seno, ovaio e colon”
(GerSom) che coinvolge 17 IRCCS della rete ACC, si pone come obbiettivo generale lo
studio della fattibilitd di un percorso diagnostico congiunto, al momento della diagnosi di
tumore, per I’identificazione contemporanea delle mutazioni somatiche (per la definizione
della migliore terapia) e delle varianti ereditarie (per la identificazione del rischio genetico di
tumore).

Questo comporta I’allestimento di:

- Un pannello di geni per analisi simultanea delle varianti ereditarie e delle mutazioni
somatiche, a costi contenuti (<400€) ed eseguibile in tempi brevi (<1 settimana)

- Un database di informazioni scientifiche che consenta la gestione clinica corretta delle
informazioni derivanti dall’analisi genetica (sia per la scelta dei trattamenti che per la
mappatura del rischio genetico).

Lo studio si concentrera su specifici tipi di tumore: tumori dell’ovaio, alcuni sottotipi di
tumore della mammella (triplo-negativi) e tumori del colon/retto, per i quali la definizione di
percorsi congiunti per la diagnosi di malattia e del rischio risulta pill urgente, e arruolera i

pazienti che si riferiscono agli IRCCS aderenti al progetto.

E necessario, di conseguenza, un coordinamento stabile tra i 17 IRCCS aderenti, allo scopo
di:

- Creare una rete nazionale di laboratori di riferimento per I’esecuzione del test genetico
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- Condividere linee guida per la interpretazione del significato clinico delle varianti
ereditarie e mutazioni somatiche identificate, per il trattamento dei pazienti arruolati
nello studio e per il disegno di percorsi di prevenzione per i familiari dei pazienti con
rischio genetico accertato.

Il 14 Ottobre 2019, ¢ stata firmata una convenzione tra il Ministero della Salute ¢ ACC per il
finanziamento del Progetto GerSom, di durata triennale, di cui alla legge n. 232/2016 articolo
1 comma 140 lettera c), con un importo pari a 6.400.000,00 euro. I1 fondo sara, tra le altre
cose, impiegato per I’acquisto dei beni strumentali richiesti dagli IRCCS, nonché per il
reclutamento del personale di supporto esterno agli IRCCS aderenti al Progetto di Ricerca.
ACC, in qualita di Soggetto attuatore del Progetto di Ricerca, provvedera al reclutamento del
personale e all’acquisto della strumentazione da destinare agli IRCCS.

Il 17 Dicembre 2019 il Ministero della Salute ha erogato la prima rata del progetto con un
importo pari a 500.000,00 euro.

La Fondazione Policlinico Universitario A.Gemelli, Centro Coordinatore del progetto, ha
preparato il protocollo clinico e i documenti necessari ai Comitati Etici (Consenso informato,
lettera del medico curante, ecc.). La gestione della sottomissione della documentazione
necessaria ai Comitati Etici dei 17 centri partecipanti, & stata affidata alla CRO High
Research S.r.lL.

ACC ha infine stilato una bozza di convenzione generale con i singoli IRCCS partecipanti al
progetto, attualmente in fase di revisione presso gli stessi.

© Assicurazione GerSom (da Manuela Baldelli)

Nel mese di Novembre 2019, ACC ha sottoscritto una polizza con la compagnia
LLOYD’S Insurance Company per lo “Studio di fattibilita per la diagnosi genomica
congiunta di rischio genetico e di sensibilitd ai nuovi farmaci nelle neoplasie del
seno, ovaio e colon”. Assicurazione: RC Sperimentazione. Numero centri

sperimentazione 17 — Copertura 36 mesi — Importo 24.800,00 euro.

Progetto CAR-T (da Silvia Careccia)

Una vera e propria rivoluzione nel campo dell’immunoterapia per la cura di patologie
ematologiche maligne e per tumori solidi & stato lo sviluppo di linfociti T modificati
geneticamente che esprimono un recettore antigenico chimerico (CAR) contro i target
tumorali.

Di fatti, i risultati ottenuti in pazienti affetti da neoplasie linfoidi B-cellulari hanno condotto
all’approvazione delle cellule CAR-T da parte della Food and Drug Administration (FDA) e

dell’Agenzia Europea del Farmaco (EMA). Tuttavia, nell’ambito di altre patologie maligne
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ematologiche (ad esempio la leucemia mieloide acuta, LMA) e dei tumori solidi, I’efficacia
dell’approccio & risultata limitata.

Per questo motivo, la legge 17 Dicembre 2018, n. 136 ¢ la legge 30 Dicembre 2018, n. 145
hanno disposto finanziamenti, pari a 10 milioni di euro ripartiti negli anni 2019 e 2020, in
favore degli IRCCS afferenti alla Rete Alleanza Contro il Cancro per le nuove tecnologie
CAR-T per la cura dei tumori. Il progetto si articola su 6 differenti Work Packages (WP),
ognuno con obiettivi ben definiti. Il coordinamento amministrativo & a carico di ACC, mentre
quello scientifico & a carico del Prof. Franco Locatelli, Direttore del Dipartimento di Onco-
Ematologia e Terapia Cellulare e Genica dell’Ospedale Pediatrico Bambino Gesii.

Gli IRCCS coinvolti in questo progetto sono: la Rete AMORe (CROB, INT Pascale,
Oncologico Bari), CRO di Aviano, CSS, Policlinico Gemelli, FPO Candiolo, Humanitas,
IEO, INT, 10V, IRE, IRST Meldola, OPBG e Ospedale San Raffaele. Oltre agli IRCCS
sopranominati, sono coinvolti nel progetto anche la societd MolMed, I’ospedale San Gerardo-
Fondazione Tettamanti di Monza e D’Istituto di Biostrutture e Bioimmagini del CNR di
Napoli.

La prima rata annuale & stata erogata dal Ministero della Salute ad ACC, con una quota pari a
5 milioni di euro, in data 19 Dicembre 2019. In qualita di coordinatore amministrativo, ACC,
in collaborazione con lo IOV, leader del WP6 “Aspetti legali e proprieta intellettuale”, ha
provveduto a stilare una convezione con i singoli IRCCS partecipanti. A seguito della firma

delle convenzioni, provvedera ad erogare il budget spettate a ciascun IRCCS.

Progetto Health Big Data (da Silvia Careccia)

Istituti virtuali di patologia della Rete italiana degli IRCCS: prevenire le malattie,
personalizzare le cure, migliorare la qualita della vita dei pazienti

La capacita di ottimizzare la prevenzione e la cura delle malattie attraverso 1’innovazione
scientifica e tecnologica & una delle sfide pili importanti che sta affrontando il nostro Paese.
L’obiettivo generale di questo programma & I’accelerazione della transizione verso la
Medicina di Precisione e Personalizzata nel Paese, mediante la creazione di una
organizzazione nazionale innovativa degli IRCCS (Meta-Istituti Virtuali) e lo sviluppo di
tecnologie digitali per la costruzione di modelli di salute e malattia (Human Avatar). Il
primo passo sara la creazione di una piattaforma comune ai vari IRCCS per la raccolta,
scambio ed analisi di dati clinici e scientifici (Health Big-data). Le sinergie clinico-
scientifiche e la creazione di una economia di scala fra gli IRCCS determineranno un

concreto avanzamento delle conoscenze sulla predizione, sulla prevenzione e sulle terapie
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personalizzate nelle aree di riferimento delle tre reti: il cancro, le malattie neurologiche e le
malattie cardiovascolari.

I1 19 Novembre 2019 ¢ stata firmata la convenzione tra il Ministero della Salute e Alleanza
Contro il Cancro, in qualitd di soggetto attuatore, per il Progetto congiunto delle Reti di
IRCCS - Alleanza contro il cancro, Neuroscienze e Neuroriabilitazione e Cardiologica. Il
progetto, di durata decennale, ¢ stato finanziato su Fondi 2018-2028 - L 205/2017 art. 1
comma 1072 per 55.000.000,00 euro (cinquantacinque milioni di euro). I1 19 Dicembre 2019
il Ministero della Salute ha erogato la prima rata del progetto pari a 5.100.000,00 euro.

RICERCA INTERNAZIONALE
Transcan-2 (da Mariangela Siler)

Alla chiusura della call TRANSCAN-2 JTC 2017, dal Segretariato della call e da ciascuna
istituzione coinvolta come funding organization sono stati elaborati report e trasmessi alla CE
tramite portale dedicato. ACC ha partecipato come funding organization al progetto
ERANET TRANSCAN-2 (coordinato dal Ministero della Salute) i cui lavori, diretti dal Prof.
Gennaro Ciliberto e dalla Dott.ssa Giulia Piaggio, si sono conclusi nel 2019. Inolire, ACC
come segretariato ha fornito i risultati del bando e vari dati statistici per la realizzazione del
numero (Maggio 2019) della Newsletter TRANSCAN-2 pubblicato.

I finanziamenti stabiliti per i progetti vincitori sono stati erogati da bando a partire da Aprile
2019,

Su concessione della CE ¢ stato dato al Consorzio TRANSCAN-2 proroga di un anno per
poter esercitare tutte le procedure stabilite e necessarie al monitoraggio dei progetti, in
quanto trattasi dell’ultima call lanciata nell’ambito del topic cancer del’ERANET.

Dopo successive riunioni a Bruxelles, e con I’intento di dare seguito in ambito europeo
all’azione TRANSCAN, lo stesso Consorzio (tra cui ACC) ha ripresentato la propria
candidatura per accedere nuovamente al programma (la deadline per la sottomissione della
proposta € Aprile 2020).

A tal fine si sono effettuate riunioni per discutere sulle procedure e sulla scrittura della
proposta TRANSCAN-3 con la formazione di un gruppo di scrittura tra i partner. In tal senso
la prima riunione Transcan-3 si & svolta a Bratislava il 27-28 Giugno 2019 con I’ingresso
anche di nuovi partner come Canada e Romania. In particolare, ACC nella persona della
Dott.ssa Piaggio, ha partecipato ai lavori svolti dal Network Steering Committee (NSC).
Durante i lavori di questo meeting si sono tratte le conclusioni del progetto TRANSCAN-2 e

messe le basi per la partecipazione alla call europea SCI-HCO-14-20 ERA-NET: Aligning
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national/regional translational cancer research programmes and activities con il progetto
TRANSCAN-3. Successivamente, il NSC si ¢ di nuovo riunito a Milano per proseguire i
lavori di stesura del progetto.

Inoltre, il 24 Ottobre 2019 ¢ stato organizzato il terzo Simposio TRANSCAN-2 come
stabilito e richiesto regolarmente dalla CE, durante il quale sono stati esposti i progetti passati
e i risultati raggiunti coinvolgendo tutti i coordinatori delle call precedenti, in particolare
l'anno incentrato era sulla call JTC2014. A questa riunione organizzativa ha partecipato la
Dott.ssa Piaggio come rappresentante di ACC. L’evento si ¢ svolto a Milano ed & stato
ospitato da FRRB di regione Lombardia, partner TRANSCAN-2. In tale occasione hanno
partecipato varie istituzioni del mondo Accademico e scientifico europeo.

Per concludere ACC nei prossimi anni sard nuovamente coinvolta nel’ERANET, nel
programma Transcan-3 che, come stabilito dalla CE avra durata di 5 anni e non pill 3 come il
precedente programma e sard previsto il lancio di una prima call per il 2021 (coufunded call,

con contributo di Finanziamento da parte della CE).

ITCC-P4: Innovative Theraphies for Children with Cancer Pediatric Preclinical Poc
Platform (da Silvia Careccia)

Dal 01/01/2017 ACC partecipa, come ente capofila unitamente ad altri tre istituti in essa
associati (rispettivamente lo IOR di Bologna, ’OPBG di Roma e I'INT di Milano, coinvolti
come parti terze), al Consortium Agreement IMI2 for ITCC PEDIATRIC PRECLINICAL
POC PLATFORM (ITCC- P4).

www.imi.europa.eu/projects-results/project-factsheets/itcc-p4

Il consorzio riunisce molte delle pi importanti istituzioni accademiche e di ricerca clinica
d'Europa, piccole e medie imprese (PMI) ben consolidate, membri delle imprese
biofarmaceutiche europee (EBE) ¢ membri della Federazione europea delle industrie e delle
associazioni farmaceutiche (EFPIA). Con attualmente 21 partner provenienti da 8 paesi, mira
a stabilire 400 nuovi modelli preclinici derivati da pazienti (PDX) di tumori solidi pediatrici
ad alto rischio, che saranno completamente caratterizzati (da un punto di vista molecolare,
immunologico, farmacologico) e clinicamente ben annotati. L’obiettivo del progetto &
costruire una piattaforma globale sostenibile per utilizzare questi modelli per accelerare lo
sviluppo di farmaci per bambini e adolescenti affetti dal cancro. In particolare, il ruolo nel
progetto degli IRCCS di ACC ha come obiettivo la produzione di PDX di sarcomi pediatrici.

Nel corso del 2019, ACC unitamente ai tre istituti associati (IOR, OPBG e INT) ha ottenuto
soddisfacenti risultati. Al 31 Dicembre 2019 sono stati prodotti con successo 26 xenotrapianti

su modello murino: 16 osteosarcomi, 6 sarcomi di Ewing e 4 rabdomiosarcomi. Di questi, 13
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PDX (9 da osteosarcomi, 2 da sarcoma di Ewing e 2 da rabdomiosarcoma) sono stati spediti
in Francia all’Istituto Curie per la caratterizzazione molecolare. Per ogni modello, sono anche
stati forniti DNA / RNA da materiale di paziente originale ¢ tessuti normali per consentire

confronti e analisi della linea germinale.

1 Million Genome (da Silvia Careccia)

Towards access to at least 1 million sequenced genomes in the European Union by 2022
I1 10 Aprile 2018, durante il Digital Day 2, & stata firmata l'iniziativa sulla condivisione dei
dati genomici nellUE che ¢ supportata da 20 Stati membri: Austria, Bulgaria, Croazia,
Repubblica Ceca, Cipro, Estonia, Finlandia, Grecia, Ungheria, Italia, Lettonia, Lituania,
Lussemburgo, Malta, Paesi Bassi, Portogallo, Slovenia, Spagna, Svezia e Regno Unito.
L'obiettivo di questa cooperazione & il raggiungimento di una coorte di almeno 1 milione di
genomi, collegati ai dati clinici e fenotipici, per avere una scala sufficiente di dati genomici al
fine di migliorare la prevenzione, la diagnosi e il trattamento delle malattie. Cid richiede la
necessita di stabilire meccanismi attraverso i quali accedere a database condivisi, contenenti
genomi sequenziati in tutta Europa, con un solido modello di governance e nel pieno rispetto
della normativa sulla privacy dei dati.

L'iniziativa si concentra in particolare sul cancro, sulle malattie rare e sulla prevenzione di
malattie comuni e complesse.

Nel 2019, Alleanza Contro il Cancro & entrata a far parte del progetto, ottenendo un ruolo di
leadership nel gruppo di lavoro sul Cancro. Nell’arco del anno il gruppo ha iniziato a
mappare € analizzare le iniziative genomiche a livello nazionale e regionale, nonché a livello
europeo. Sono stati infatti censiti i dati genomici gia disponibili nel nostro Paese € in alcuni
dei Paesi membri della dichiarazione coinvolti nel WG (Repubblica Ceca, Olanda, Regno
Unito, Lituania, Finlandia e Grecia). E’ stata inoltre stilata una roadmap per definire i quadri

di interoperabilita, le necessita e il valore della condivisione dei dati a livello europeo.

ACCORDI DI COLLABORAZIONE E CONTRATTI (da Manuela Baldelli)

Febbraio 2019

ACC stipula un contratto con ’ECO DELLA STAMPA che si occupa di produrre rassegne
stampa attraverso il monitoraggio dei media: stampa, televisione, radio, internet e social

network.

Marzo 2019
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Contratto TISEO - Alleanza Contro il Cancro autorizza ’Ospedale San Raffaele s.r.l. a
stipulare una convenzione di collaborazione con il centro di Parma “Azienda Ospedaliero-
Universitaria di Parma”, al fine di procedere con la sottoscrizione del contratto TISEQ tra

OSR e ’ospedale di Parma.

Settembre 2019
ACC partecipa all'azione cofinanziata PCP - Proposta numero 874467 e proposta Acronimo

OncoNGS firmato a Settembre dal Dr. De Paoli per ACC attraverso il portale ECAS.

Accordi di collaborazione con Cittadinanzattiva (da Luna Rotondi)

Alla luce dell’evoluzione scientifica e tecnologica degli ultimi anni, la medicina
personalizzata ha portato a recenti scoperte sulle caratteristiche molecolari dei tumori e sulle
relative terapie mirate, imponendo quindi riflessioni su questioni di carattere organizzativo,
regolatorio, etico ecc. Questi motivi hanno spinto ACC e Cittadidanzattiva, con il contributo
non condizionato di Roche, a sviluppare una nuova progettualitd sul tema, finalizzata alla
redazione di un “Manifesto sul diritto alla medicina personalizzata”. Tale manifesto ha come
obiettivo principale quello di diffondere quelle che sono le evidenze scientifiche in
oncologia, rendere accessibili le sperimentazioni cliniche innovative della medicina
personalizzata (i cosiddetti genomics-driven trials) al fine di fornire la terapia pi adatta ed
efficace ai pazienti e, infine, fornire ai cittadini una corretta informazione su quali siano i

diritti esigibili e i diritti attesi.

Accordo di collaborazione con INFN (da Aldo Coltraro)

Nel corso del 2019 sono stati presi accordi di collaborazione tra ACC e I’Istituto Nazionale
Fisica Nucleare (INFN), che prevede che INFN, attraverso la propria struttura INFN-CNAF
di Bologna, si impegni a fornire una piattaforma informatica per la gestione e I’analisi di big
data di tipo biomedico/genomico, in adesione al meccanismo di certificazione ISO/IEC-
27001: 2013, con campo di applicazione “Hosting di sistemi fisici e virtuali per la
conservazione e I’accesso a dati biomedici e gestione applicativi di analisi finalizzati alla
ricerca in campo biomedico/genomico”. L attivita prevista per INFN consistera nel supporto
alla configurazione e supporto alla gestione della Piattaforma informatica tipo IASS, che
consente I’utilizzo della stessa da parte di ACC e dei suoi Partner, nonché di un sistema di
autenticazione e autorizzazione e di Sync & Share e la prestazione di un servizio di
consulenza nella gestione sicura di un ambiente per il trattamento di dati biomedici. Cid

consentira di gestire e condividere efficacemente i big data per un primo, significativo
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completamento del Programma Nazionale di Oncologia Personalizzato. L’obiettivo & quello
di rendere in futuro tale infrastruttura accessibile a tutte le strutture del SSN.

Il CNAF si associa in questo compito al Politecnico di Milano che & parte integrante del
progetto della piattaforma informatica.

L’accordo sara siglato ad inizio 2020.

NOMINE 2019 (da Manuela Baldelli)

Il Comitato Esecutivo in data 28/05/2019 ha nominato la Prof.ssa Myriam Alcalay come
Assistente Esecutivo del Coordinatore Scientifico, che supporterd nelle sue funzioni, visto il
costante aumento delle attivita di ACC e I’evoluzione dei WG.

Tutte le restanti nomine sono rimaste invariate, compresa la composizione di membri del CD,

CE e collegio dei revisori.

PERSONALE ACC (da Manuela Baldelli)
112019 ACC vede un incremento del personale e un ampliamento di ruoli.
Nel CD 06/03/2019 si comunicano i rinnovi delle proroghe dei contratti di collaborazione in
scadenza e alla trasformazione di due contratti, in base alla normativa e alle esigenze di ACC.
Sul Progetto Transcan

- Gianluca Bossi: Proroga Collaborazione per un ulteriore anno con decorrenza

17/02/2019 al 16/02/2020
- Maddalena Barba: Proroga Collaborazione per un ulteriore anno con decorrenza

17/02/2019 al 16/02/2020

Trasformazione contratti:
- Maria Romero: Trasformazione da tempo determinato a tempo indeterminato a partire
dal 17/02/2019 avendo gia usufruito dei due anni a tempo determinato
- Mariangela Siler: Cessazione Borsa di studio su Progetto Transcan e assunzione a

tempo determinato con decotrenza 18/02/2019 e termine 17/02/2020

Nel CD 15-16 Luglio tenutosi presso Meldola, si richiede 1’acquisizione di altro personale
per il Progetto GerSom in quanto si dovrd produrre un modello di convenzione che
regolamenterd 1’acquisizione di attrezzature e 1’acquisizione del personale attraverso bandi
pubblici. Nel frattempo & stato fatto circolare un regolamento ed & stata creata un’area sul sito

ACC dedicata ai bandi.

11 CD approva I’acquisizione del seguente personale:
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- Acquisizione di un informatico per attivita di ACC presso I’ISS
- Acquisizione tramite contratto a tempo determinato di personale da formare per la
gestione dei finanziamenti pubblici in arrivo e da inserire nelle attivitd

dell’infrastruttura

In data 27/09/2019 i componenti del CE approvano ’urgente manovra per I’ assunzione di

altre 3 figure per la sede di ACC, da imputare sul bilancio proprio di ACC:

- Un project manager (in sostituzione di Mariangela Siler - in aspettativa)
- Un sostituto di Giulia Zuena in quanto non pil in forza con ACC
- Un Data Protection Officer (incarico professionale) per i data base in sviluppo (&

obbligatorio per legge)

Nel CD 03/12/19 ACC informa di avere assunto tramite pubblicazione di Bandj, il seguente

personale gia autorizzato nelle precedenti riunionis

- Contratto per amministrativo part time a partire dal 01/10/19

- Contratto di un informatico per interazioni con gli uffici informatici ISS a partire dal
12/08/2019

- Contratto Project manager a partire dal 12/11/2019 - Ratifica

- BANDO in valutazione - Responsabile della Protezione dei Dati ACC scad. bando
28/10/2019 (Bando chiuso) — Ratifica

- Proposta assunzione personale part-time per la segreteria del Presidente

I1 CD approva nella stessa sede 1’attivazione del bando per il DPO, obbligatorio.

Si comunica anche la prosecuzione dell’incarico per un ulteriore anno di Guido Schwarz,
quale consulente della Direzione generale e di Massimo Boni quale Responsabile Stampa
ACC.

Prosegue invece I’atto di non prosecuzione della procedura esecutiva nei confronti di Gina
Sotgiu con incarico di collaborazione sul Programma ERA-NET TRANSCAN-2 al
30/06/2019.

Il Direttore Generale

1
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D)

Associazione "Alleanza contro il cancro"
Viale Giorgio Ribotta n. 5 - 00144 Roma
Codice Fiscale n. 97262520584
Rendiconto Consuntivo al 31 Dicembre 2019
Stato patrimoniale
(importi in unita di euro)

Attivo

Immobilizzazioni
Immobilizzazioni immateriali
Software

Totale BI) - Immobilizzazioni immateriali

Immobilizzazioni materiali
Altri beni
Totale BII) - Immobilizzazioni materiali
Totale B) - Immobilizzazioni
Attivo circolante
Crediti
Crediti per trasferimenti da ricevere dallo Stato e da altri Enti Pubblici

esigibili oltre l'esercizio successivo

31 dicembre 2019

14.722
14.722

16.335

16.335
31.057

254.357

Totale crediti per trasferimenti da ricevere dallo Stato e da altri Enti Pub  254.357

Crediti per quote annuali da ricevere da Associati
Crediti per quote annuali da ricevere da Associati Fondatori
Crediti per quote annuali da ricevere da Associati Ordinari

- di cui Crediti per quote annuali ante 2019
Crediti per quote annuali da ricevere da Associati Aderenti

- di cui Crediti per quote annuali ante 2019

Totale crediti per quote annuali da ricevere da Associati

Verso altri

esigibili entro I'esercizio successivo

Totale crediti verso altri
Totale CII) - Crediti

Disponibilita’ liquide
Depositi bancari e postali
Totale CIV) - Disponibilita' liquide
Totale C) - Attivo circolante
Ratei e risconti
Ratei e risconti

Totale D) - Ratei e risconti

Totale attivo

Rendiconto Consuntivo al 31 dicembre 2019

5.300

5.300

5.300

2.668

2.668
262.325

13.741.293

13.741.293

14.003.618

23.195

23.195

14.057.870

31 dicembre 2018

16.391

16.391
16.391

128.266

128.266

8.800

8.800

1.000

9.800

2.214

2.214
140.280

3.093.717

3.093.117

3.233.997

3.250.388
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Passivo

A Patrimonio netto
I - Fondo di dotazione
II - Patrimonio vincolato
2) Fondi vincolati per decisione degli organi Istituzionali
3) Fondi vincolati destinati da Stato ed altri Enti Pubblici
III - Patrimonio libero
1) Risultato gestionale esercizio in corso
2) Riserve accantonate negli esercizi precedentd
Totale A) - Patrimonio netto
B) Fondi per rischi ed oneri
3) Altri
Totale B) - Fondi per rischi ed oneri

Fondo Trattamento di Fine Rapporto

D) Debiti
Debiti verso fornitor
- esigibili entro l'esercizio successivo
Totale debiti verso fornitori
Debiti tributari
- esigibili entro l'esercizio successivo
Totale debiti tributari
Debiti verso istituti di previdenza e di sicurezza sociale
- esigibili entro l'esetcizio successivo

Totale debit verso istituti di previdenza
e di sicurezza sociale
Altti debiti

- esigibili entro I'esercizio successivo
Totale altri debiti
Totale D) - Debiti

Totale passivo

- Progetti di ricerca in attesa di approvazione

Totale progetti di ticerca in attesa di approvazione

Totale Conti d'ordine

Rendiconto Consuntivo al 31 dicembre 2019

31 dicembre 2019

759.000
11.040.948
300.000
10.740.948
2.110.923
754.697
1.356.226
13.910.871

20.990

94.097
94.097

7.936
7.936

11.941

11.941

12.035
12.035
126.009
14.057.870

52.069

52.069

52,069

31 dicembre 2018

759.000
402.991
400.750
2241
1.356.227
112.482
1.243.745
2.518.218

14.541

681.709
681.709

6.750
6.750

9.157
9.157

20.013
20.013
717.629
3.250.388

95.223
95.223

95.223
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Rendi ) ionale a p i ed oneri per I'esercizio 2019

ONERI 2019 2018 PROVENTI 2019 2018
1) Oneri da attvita dpiche 1) Provend da attivitd tipiche

1.2) Servizi 128300 191.116 1.1) Quota utilizzat per teasferimenti da Stato e altd Enti Pubblici 128.300 191.116
1.5) Svalumzione/perdite su crediti per quote annuali da Associati 0 112,500 1.3) Quote associative annuali da Associati Fondatosi, Ordinari ed Aderenti 682.000 577.000
Totale oneri da attivitd tipiche 128.300 303.616 Totale praventi da attivitd tipiche 810.300 768.116
3) Oneri da attlvit accessorie 3) Proventi da attivith accessorie

3.2) Servizi 0 0 3.5) Altri proventi 571.232 33.021
3.6) Altri oneri 57.652 58.573 ‘Totale proventi da attvitd accessorle 51,232 33.021
Totale oneri da attivitd accesworie 57.652 58,573 4) Provent finanziar ¢ patrimoniali

5) Oneri di supporto generale 4.1) Da rapporti bancari 3516 3.634
5.2) Servizi 159.714 137.984 ‘Totale p i fi iari e patri ol 1.385.048 806.771
5.4) Pesonale 211.987 152,090

55) Ammortamenti 12.660 4.886

5.6) Altri oneri 48,867 27.567

Tatale enerl di supporto generale 433,228 322,527

Totale - Ouerl 619.180 684.716

Tmposte dell'esercizio min 9573

Avanzo (Disavanzo) dell'esercizio 754.697 112.482

Totale 1,385.048 806.771 Totale 1.385.048 806.771

1
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Nota integrativa al Rendiconto Consuntivo al 31 dicembre 2019

Finalita ed attivita svolta

L’Associazione Alleanza Contro il Cancro (nel proseguo definita anche come
“Associazione”, “Alleanza” oppure “ACC”) ¢ un ente senza scopo di lucro promosso dal
Ministero della Salute per la realizzazione di una rete di interconnessione tra gli Istituti di
Ricovero e Cura a Carattere Scientifico (IRCCS) di diritto pubblico e privato ad indirizzo
oncologico, al fine di elevare il livello della ricerca italiana, di consentire un pill adeguato
coordinamento e di permettere la contestuale ricaduta dei risultati nella pratica clinica volta al
raggiungimento di una migliore diagnosi, terapia e riabilitazione del paziente oncologico.
L’Associazione € costituita dagli IRCCS, nonché dalle associazioni di pazienti oncologici,
che partecipano quali associati fondatori, ordinari ed aderenti; possono altresi aderire
associati simpatizzanti. L’Associazione & dotata di un fondo di dotazione versato dagli
associati, quale contributo di ammissione, nella misura stabilita dallo Statuto ¢ dal Consiglio
Direttivo.

Si evidenzia che, Alleanza ha ottenuto in data 16 dicembre 2014 il riconoscimento come
persona giuridica privata, tramite iscrizione al numero 1040/2014 dell’apposito registro
tenuto presso la Prefettura di Roma, Ufficio territoriale del Governo, con contestuale
approvazione dello Statuto vigente, di cui all’atto notarile del 26 settembre 2014 (repertotio
80358 —raccolta 21125) a rogito del Dr. Paolo Castellini, notaio in Roma.

Al fini del regime tributario delle imposte dirette, I’ Associazione, non avendo scopo di lucro,
non ¢ soggetta ad imposte dirette ad eccezione delle somme erogate al personale dipendente o
assimilato, assoggettate ad IRAP nella misura stabilita dalla Regione Lazio, ove
risiedel’attivitd e la sede legale dell’Associazione. Ai fini delle imposte indirette, 1’Imposta
sul Valore Aggiunto (IVA) & considerata indetraibile per effetto della natura e dell’attivita

svolta dall’Associazione; pertanto, i valori degli acquisti e delle capitalizzazioni di ciascun

Rendiconto Consuntivo al 31 dicembre 2019 32



esercizio includono 'IVA indetraibile.
Forma e contenuto del rendiconto consuntivo

Il rendiconto consuntivo si compone dello stato patrimoniale al 31 dicembre 2019, del
rendiconto gestionale a proventi ed oneri per Pesercizio 2019 e della nota integrativa che
include, ai fini di una migliore informativa, anche il prospetto della variazione dei fondi
disponibili. Talune informazioni sull’attivitd svolta in tale esercizio sono illustrate nella
Relazione di Missione (Relazione del Direttore Generale).
11 rendiconto consuntivo per I’esercizio chiuso al 31 dicembre 2019 & redatto in conformita al
principio contabile n. 1 per gli Enti non Profit, elaborato dal tavolo tecnico tra
commercialisti, Agenzia per le Onlus (ora denominata Agenzia per il Terzo settore) e OIC
(Organismo Ttaliano di Contabilita), nonché in conformita alle “Linee guida e schemi per la
redazione del bilancio di esercizio degli Enti non Profit” approvato dal Consiglio
dell’Agenzia per il Terzo settore nel mese di febbraio 2009, oltre alle disposizioni
dell’ Autorita Vigilante e alle disposizioni dei singoli Enti Contribuenti.
11 principio contabile n. 1 per gli Enti non Profit, approvato nella sua versione finale a maggio
2011, ha trovato applicazione a partire dall’esercizio chiuso al 31 dicembre 2011. In
conformitd a tale principio il presente rendiconto & stato elaborato in conformita alle
assunzioni della continuita associativa ¢ della competenza economica.
La presente nota integrativa presenta in comparazione con i valori di fine esercizio anche i
valori in essere alla fine del precedente esercizio ed ¢ stata redatta in unita di euro.

Criteri di valutazione e principi contabili adottati
I principali criteri di valutazione e principi contabili adottati per la redazione del rendiconto
consuntivo sono esposti nel seguito.
Immobilizzazioni immateriali — Sono iscritte al costo storico di acquisto, comprensivo degli

eventuali oneri accessori di diretta imputazione, e sono esposte al netto degli ammortamenti
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effettuati nel corso dell’esercizio. L’aliquota di ammortamento applicata per il software

acquistato ¢ pari al 33,33%.

Immobilizzazioni materiali — Iscritte al costo d’acquisto, comprensivo degli eventuali oneri
accessori di diretta imputazione, sono esposte al netto degli ammortamenti accumulati. Le
immobilizzazioni materiali vengono sistematicamente ammortizzate, in relazione alla residua
possibilita di utilizzo dei beni, secondo le seguenti aliquote di ammortamento, ridotte del
50% nel primo anno di entrata in funzione del bene:

e macchine d’ufficio: 20%

e mobili: 12%

e attrezzature: 20%

I beni il cui costo ¢ inferiore ad € 516,46 sono interamente ammortizzati nell’esercizio di
sostenimento.

Le spese di manutenzione di natura straordinaria vengono capitalizzate e ammortizzate
sistematicamente, mentre quelle di natura ordinaria sono rilevate tra gli oneri del periodo.
Crediti — I crediti sono valutati al valore nominale, ridotto per la stima di eventuali
inesigibilitd, mediante apposito Fondo svalutazione

Disponibilita liquide — Le disponibilita liquide sono esposte al valore nominale.

Ratei e risconti attivi e passivi - I ratei accolgono quote di proventi e costi determinati
secondo il criterio dell'effettiva competenza temporale dell'esercizio ed in applicazione del
principio di correlazione dei costi e dei ricavi, mentre i risconti accolgono quote di proventi e

costi comuni a pili esercizi secondo il principio della competenza temporale.

Fondo di dotazione - Iscritto al valore nominale, rappresenta il valore dei contributi di
ammissione degli associati fondatori, ordinari ed aderenti. Non sono presenti associati
simpatizzanti.

Patrimonio vincolato — La voce “Fondi vincolati dallo Stato ad Altri Enti Pubblici” accoglie
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il valore nominale delle somme ricevute dallo Stato ed Altri Enti Pubblici e Privati con
vincolo di impiego in progetti specifici avviati ed in corso di realizzazione, al netto degli
utilizzi intervenuti.

La voce “Fondi Vincolati per Decisione degli Organi Istituzionali” accoglie il valore
nominale delle somme del Patrimonio Libero vincolate per impieghi in progetti specifici, al
netto degli utilizzi intervenuti, su decisione degli Organi Istituzionali.

Patrimonio libero — E’ costituito dagli avanzi e dai disavanzi di gestione, determinati dallo
sbilancio tra i proventi e gli oneri di ciascun esercizio. I proventi sono dati dalle quote
annuali versate dagli Associati e da eventuali altri introiti non strettamente riconducibili a
specifici progetti di ricerca, mentre gli oneri di gestione sono riferiti all’attivita istituzionale
dell’ Associazione.

L’utilizzo degli avanzi di gestione e la copertura dei disavanzi di gestione, su proposta del
Consiglio Direttivo, & deliberata dall’Assemblea dell’ Associazione.

Il Consiglio Direttivo, in sede di redazione del bilancio preventivo, deve tenere conto
dell’avanzo o del disavanzo di gestione determinato in via provvisoria per 1’esercizio che
chiude al 31 dicembre di ogni anno. Il suddetto avanzo o disavanzo di gestione provvisorio &
rettificato, ai fini della determinazione del bilancio preventivo, in sede di approvazione del
rendiconto consuntivo dell’esercizio precedente al bilancio preventivo di riferimento.

Debiti

I debiti sono iscritti al valore nominale, ritenuto rappresentativo del valore di estinzione.

Nei debiti verso fornitori viene rilevato anche il valore delle fatture da ricevere per servizi
resi e non ancora fatturati alla fine dell’esercizio.

Conti d’ordine

I conti d’ordine sono esposti al valore nominale.

Oneri

Gli oneri per servizi derivanti da attivita tipiche e gli oneri di supporto generale sono iscritti
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nel rispetto della prudenza e della competenza temporale ed economica.
Proventi da attivita tipiche
I proventi da attivita tipiche relativi alla “Quota utilizzata per trasferimenti da parte dello
Stato ed Altri Enti Pubblici” sono costituiti dalla quota dei trasferimenti da parte dello Stato
ed altri Enti Pubblici che vengono rilevati in funzione dello stato di avanzamento delle
attivita svolte e quindi degli oneri di competenza maturati alla fine di ogni esercizio su ogni
relativo progetto di ricerca.
I trasferimenti dello Stato ed altri Entri Pubblici alla data della delibera di assegnazione dei
trasferimenti da parte dell’Ente erogante, sono iscritti nei conti d’ordine. Nel momento in cui
lo Stato o I’Ente pubblico eroga le somme a titolo di anticipazione o a titolo definitivo
dell’intero importo, le stesse sono iscritte dapprima nelle voci “ Fondi Vincolati destinati
dalle Stato ed altri Enti Pubblici” del Patrimonio Vincolato, per essere successivamente
epilogati tra i proventi d’esercizio nella misura in cui i relativi oneri per la realizzazione del
progetto sono imputati al rendiconto medesimo.
Proventi per quote associative annuali da Associati Fondatori, Ordinari ed Aderenti
Sono costituiti dalle quote associative annuali dovute dagli Associati, in base a quanto
annualmente deliberato dal Consiglio Direttivo e stabilito nel Bilancio di Previsione, e sono
contabilizzate per competenza.
Proventi finanziari
I proventi finanziari, relativi agli interessi bancari maturati sulle disponibilita bancarie, sono
contabilizzati per competenza, al lordo delle ritenute subite.
Imposte dell’esercizio - Sono determinate sulla base di una realistica previsione dell’IRAP
dovuta sulle retribuzioni spettanti al personale dipendente e sui redditi ad esse assimilati, ai
sensi della normativa vigente.

Composizione delle voci dello stato patrimoniale

Nei paragrafi che seguono vengono forniti i dettagli e 1a composizione delle voci patrimoniali
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e ’evidenziazione degli scostamenti rilevanti rispetto all’esercizio precedente.

B) Immobilizzazioni

I) Immobilizzazioni immateriali — La posta ammonta ad euro 14.722 e si riferisce
all’acquisizione avvenuta nel corso dell’anno di un software progettato e sviluppato per la
gestione dei Working Group oltre che alla creazione di nuove sezioni sul sito
dell’Associazione. Di seguito sono riportate rispettivamente, le analisi delle variazioni del

“Costo originario” (tabella 1), del “Fondo ammortamento™ (tabella 2) e dei “Valori netti”

(tabella 3).
Tabella 1
COSTO ORIGINARIO
IMMOBILIZZAZIONI
IMMATERIALI Valori al Increment Valori al
31.12.2018 | dell'esercizio | 31.12.2019
Software 0 22,082 22.082
TOTALE 0 22.082 22.082
Tabella 2
FONDO AMMORTAMENTO
IMMOBILIZZAZIONI i i
Amm.t4 , Amm.t
IMMATERIALI accumuladi al del?': l::'tilzi accumulad
31.12.2018 G210 | a131.12.2019
Software 0 7.360 7.360
TOTALE 0 7.360 7.360
Tabella 3
VALORI NETTI
IMMOBILIZZAZIONI 31.12.2018 31.12.2019
IMMATERIALI
Costo Fondo Valori Costo Fondo Valori
originario | Amm.to netti | originario | Amm.to netti
Software 0 0 0 22.082 7.360 14.722
TOTALE 0 0 0 22.082 7.360 14.722
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II) Immobilizzazioni materiali — La posta ammonta ad euro 16.335 con una variazione netta
in diminuzione di euro 56 rispetto al 31 dicembre 2018. L’incremento dell’esercizio si
riferisce all’acquisto di due stampanti strumentali alle attivita di ufficio e di mobili quali
scrivanie, cassettiere e sedie.

Nelle pagine che seguono sono riportate, rispettivamente, le analisi delle variazioni del

“Costo originario” (tabella 4), del “Fondo ammortamento” (tabella 5) e dei “Valori netti”

(tabella 6).
Tabella 4
COSTO ORIGINARIO
IMMOBILIZZAZIONI MATERIALI Valori al Incrementi Valori al
31.12.2018 dell'esercizio 31.12.2019
Mobili 2.161 3.770 5931
: ] .

Macchn:ne d ufflicm (Pr(.)getto 19.488 0 19.488
Formazione mista on-line)

Macchine d'ufficio (Programma 4

"Promozione della collaborazione 1.800 0 1.800
internazionale")

Macchine d'ufficio (Altre) 22.992 1.475 24.467
Attrezzature 2.886 0 2.886
TOTALE 49.327 5.245 54.572
Tabella 5

FONDO AMMORTAMENTO
IMMOBILIZZAZIONI Amm.d Amm Amm.ti
MATERIALI accumulati al dell oy accumulati al
31.12.2018 eTesercizio | 31.12.2019

Mobili 2161 377 2.538
Macchine d'ufficio (Progetto 19.488 0 19.488
Formazione mista on-line)

Macchine d'ufficio (Programma 4

"Promozione della collaborazione 1.800 0 1.800
internazionale')

Macchine d'ufficio (Altre) 8.916 4.410 13.326
Attrezzature 571 514 1.085
TOTALE 32.936 5.301 38.237
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Tabella 6

VALORI NETTI
IMMOBILIZZAZIONI 31.12.2018 31.12.2019
MATERIALI
Costo Fondo Valori Costo Fondo Valori

originario | Amm.to nett originario | Amm.to netti

Mobili 2.161 2.161 0 5.931 2.538 3.393
o .

Macchine d'ufficio (Progerto 19.488|  19.488 0 19.488|  19.488 0
Formazione mista on-line)
Macchine d'ufficio (Programma
4 "Promozione della 1.800 1.800 0 1.800 1.800 0
collaborazione internazionale")
Macchine d'ufficio (Altre) 22,992 8.916 14.076 24.467 13.326 11.141
Attrezzature 2.886 571 2.315 2.886 1.085 1.801
TOTALE 49.327 32.936 16.391 54.572 38.237 16.335

C) Attivo circolante

IT) Crediti

Crediti per trasferimenti da ricevere dallo Stato e da altri Enti Pubblici

Come dettagliatamente indicato nella Tabella riportata nei commenti della Nota Integrativa

alla voce “Fondi vincolati destinati da Stato ed Altri Enti Pubblici, la voce & pari ad euro

254.357, ed & composta:

e per euro 30.000 dall’ammontare del credito vantato nei confronti dell’Istituto Superiore di

Sanita relativamente al work package 6, nell’ambito del Programma di ricerca 1 “Per la

riduzione delle disparita nell’accesso dei pazienti ai mezzi diagnostici e alle terapie” della

ricerca oncologica a carattere straordinatia (ultimato nell’esercizio 2011). In relazione ai

tempi tecnici necessari per la verifica delle spese rendicontate, si ritiene che il credito

possa essere incassato oltre i prossimi dodici mesi;
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e per euro 224,357 dall’ammontare del credito vantato nei confronti della Commissione
Europea tramite il Ministero della Salute (sulla base della convenzione stipulata tra
DGRIC e ACC in data 10/02/2016), in riferimento alla nuova call di Transcan 2, per
anticipazioni effettuate da Alleanza su tale progetto alla data di chiusura del presente
rendiconto. In considerazione che la chiusura del Progetto Transcan 2 & stata posticipata
dal 30 giugno 2019 al 31 dicembre 2020 ed in relazione ai tempi tecnici necessari per la
verifica delle spese rendicontate, si ritiene che i crediti possano essere incassati oltre i
prossimi dodici mesi.

Crediti per quote annuali da ricevere dagli Associati

Il credito per quote annuali da ricevere da Associati Ordinari si compone del credito verso

Fondazione San Raffaele del Monte Tabor di euro 5.300 e del credito verso I’istituto

Provincia Italiana della Congregazione dei Figli dell’lmmacolata Concezione Compagnia

(IDT) di euro 175.000, interamente svalutato negli scorsi esercizi.

In particolare, si evidenzia come tutti gli Associati Fondatori e gli Associati Aderenti

hanno provveduto al versamento della quota associativa da essi dovuta alla data del

Rendiconto mentre, tra gli Associati Ordinari, Alleanza & in attesa di incassare euro 5.300

dalla Fondazione San Raffaele del Monte Tabor, nell’ambito della procedura di Concordato

Preventivo cui la Fondazione & stata sottoposta, quale ammontare residuo del credito

ammesso alla procedura di insinuazione al passivo relativo alle annualita dal 2008 al 2011.

In riferimento all’Istituto Provincia Italiana della Congregazione dei Figli dell’Immacolata

Concezione (IDI), in Amministrazione Straordinaria con Decreto del Ministero dello

Sviluppo Economico del 29 marzo 2013, I’Associazione ha presentato istanza per

I’ammissione al passivo dei crediti vantati verso tale Istituto per quote associative dovute dal

2008 al 2014, per un totale pari ad euro 175.000. Su tali crediti I’ Associazione, negli scorsi

esercizi, ha iscritto un fondo valutazione di pari importo.

Crediti verso altri (Euro 2.668) - Interamente esigibili entro I’esercizio successivo, ad
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eccezione dei crediti per depositi cauzionali versati di euro 1.000,
immobilizzazioni finanziarie, cosi dettagliati:
Descrizione .“X?:;.‘Zel)zl‘; Variazione .’X?ll(z).rZeO:;

Crediti verso altri:

Anficipi a fornitori 1.200 427 1.627

Credito INAIL 14 21 41

Crediti per depositi cauzionali versati 1.000 0 1.000

Crediti verso altrl 0 0 0

Totale altri crediti 2.214 454 2.668

considerati

IV) Disponibilita liquide - La voce evidenzia le disponibilitd temporanee verso le

banche, debitamente riconciliate alla data di bilancio (euro 13.741.293).

DISPONIBILITA' LIQUIDE ;;“;;‘;031‘; ;’112‘;0‘1‘; Differenze
Banca di Credito Cooperativo di Roma ¢/c n. 3339 13.241.295 3.093.717 10.147.578
Banca di Credito Cooperativo di Roma ¢/c n. 5196 (Progetto GerSom) 499.998 0 499.998
TOTALE 13.741.293 3.093.717 | 10.647.576

Tale voce ha subito un incremento di euro 10.647.576, rispetto al precedente esercizio, per

effetto:

e somme ricevute per il Progetto GerSom (euro 499.998) e depositate presso il Banco di

Credito Cooperativo;

e somme incassate di fondi vincolati - ricevuti sul conto corrente preesistente -

rispettivamente per i progetti Cart T (euro 5 milioni) e 3 Reti (euro 5.100 mila);

questi ultimi sono stati trasferiti su un conto corrente dedicato (fondi 3 Reti) ed agli

Istituti partecipanti al progetto Car T, nei primi mesi del 2020.

e ulteriori avanzi di euro 47.578.

Rendiconto Consuntivo al 31 dicembre 2019

41




D) Ratei e risconti

Tabella
Valore al Valore al .
RATEI E RISCONTI ATTIVI 31.12.2019 31.12.2018 Differenze
Risconti 23.195 23.195
Totale ratei e risconti attivi 23.195 23.195

Tale voce ha subito un incremento pari ad euro 23.195, rispetto al precedente esercizio, per

effetto della sottoscrizione di una polizza assicurativa di durata triennale con la compagnia

assicurativa LLOYD’S Insurance Company relativa al progetto GerSom.
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PASSIVO (Stato patrimoniale)

A) Patrimonio netto

Pari ad euro 13.910.871, la movimentazione del patrimonio netto nell’esercizio 2019 &

riportata nella seguente tabella.

Destinazione Incremento / Utilizzo
Valore al del risultato (decremento) fondo Risultato Valore al
Descrizione 31.12.2018 d'esercizio fondo vincolato | vincolato dellPesercizio 31.12.2019
I - Fondo di dotazione 759.000 0 0 0 0 759.000
II - Patrimonio vincolato
- Fondi vincolati per
decisione Organi
Istituzionali:
- Transcan 2 300.000 0 0 0 300.000
ACC Genomics 100.750 0 (100.750) 0 0 0
- Biobanca (ACC) e RPPA
(ISS) 0 0 100.750 | (100.750) 0 0
Totale 400.750 0 0] (100.750) 0 300.000
- Fondi vincolati destinati da
Stato ed altri Enti Pubblici
- Progetto TRAIN 933 0 0 0 0 933
Progetto ITCC Pediatric
Preclinical POC Platform 1.308 0 5.916 (2.209) 0 5.015
(ITCC-P4) -i1MI 2 - ACC
- Progetto GERSOM 0 0 500.000 0 0 500.000
-CarT 0 0 5.000.000 0 0 5.000.000
- 3 Reti 0 0 5.100.000 0 0 5.100.000
- IRCSS San Raffaele 0 0 135.000 0 0 135.000
Totale 2.241 0 10.740.916 (2.209) 0 10.740.948
Totale Patrimonio Vincolato 402.991 0 10.740.916 |  (102.959) 0 11.040.948
III - Patrimonio libero
Risultato gestionale
dell'esercizio in corso 112.482 -112.482 0 0 754.697 754.697
Risultati gestionale degli
esercizi precedenti 1.243.745 112.482 0 0 0 1.356.226
Totale patrimonio libero 1.356.227 0 0 0 754.697 | 2.110.923
Totale Patrimonio Netto 2.518.218 0 10.740.916 (102.959) 754.697 13.910.871
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Fondo di dotazione

11 fondo di dotazione, costituito dai contributi di ammissione versati alla data di chiusura del
presente esercizio dagli associati fondatori, ordinari ed aderenti, risulta essere pari ad euro
759.000.

Tale voce non ha subito incrementi rispetto alla data di chiusura del precedente esercizio.

Patrimonio vincolato

Pari ad euro 11.040.948, il Patrimonio vincolato alla data di chiusura del presente rendiconto
¢ cosi composto.

Fondi vincolati per decisione degli Organi Istituzionali

I fondi vincolati per decisione degli Organi competenti in seno ad Alleanza sono cosi

costituiti.
2019 2018 Differenza
Transcan 2 0 300.000 (300.000)
Transcan 3 300.000 0 300.000
ACC Genomics 0 100.750 (100.750)
300.000 400.750 (100.750)

L’importo di euro 300.000 al 31 dicembre 2018 si riferiva totalmente al contributo destinato
da ACC al progetto Transcan 2. In sede di riunione del Consiglio Direttivo tenutosi
rispettivamente in data 24 novembre 2015 e 11 aprile 2016, 1’Associazione ha deliberato
Pallocazione di risorse per euro 250.000 tramite utilizzo delle riserve accantonate negli
esercizi precedenti.

In data 5 dicembre 2017, inoltre, considerato il ruolo di segretariato scientifico che Alleanza
¢ chiamata a svolgere nella nuova call JTC 2017, I’Associazione ha deliberato in sede di

Consiglio Direttivo lo stanziamento di ulteriori euro 50.000, tramite utilizzo degli avanzi di
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gestione accumulati negli esercizi dal 2002 al 2008, gia destinati in sede di Assemblea degli
Associati del 13 maggio 2009, per finanziare ’attivitd di ricerca dell’Associazione,
classificati in un’apposita voce degli 4ltri Debiti. In relazione alla circostanza che il Progetto
Transcan 2 & sostanzialmente terminato, per quanto concerne le attivitd di ACC, e non sono
state spese le somme a suo tempo accantonate, in sede di Consiglio Direttivo del 17 gennaio
2020, I’ Associazione ha deliberato di destinare il contributo di euro 300.00 non utilizzato per
Transcan 2 alla prosecuzione del progetto Transcan, alla fase 3.

L’importo di euro 100.750, accantonato al 31 dicembre 2018 si riferiva all’impegno di spesa
inizialmente assunto da ACC in riferimento al Progetto ACC — Genomics. In sede di riunione
del Consiglio Direttivo del 8 giugno 2017, risultando tali fondi ancora non utilizzati ed
essendo poi resi disponibili per tale progetto ulteriori finanziamenti da parte del Ministero,
1’ Associazione ha deliberato di destinare I’intero importo allo sviluppo rispettivamente della
Biobanca di Alleanza e della piattaforma Reverse-Phase Protein Arrays (RPPA) presso
’Istituto Superiore di Sanita ed il relativo trasferimento di tale somma ¢ intervenuto in data

14 marzo 2019.

Fondi vincolati destinati da Stato ed altri Enti Pubblici

Nel prospetto che segue sono riepilogati tutti i progetti di ricerca per i quali & stata ottenuta
un’apposita Delibera da parte dell’Ente competente unitamente alle relative somme ricevute,
da ricevere ed all’importo delle quote dei trasferimenti epilogate tra i proventi dei vari
esercizi. L importo delle anticipazioni ricevute su progetti, al netto degli importi epilogati tra

i proventi dei vari esercizi, ammonta ad euro 10.740.948 e risulta cosi composto:
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Anticipazioni per
trasferimenti
deliberati da Stato
e da altri Enti
Pubblici e Privati

Valore
deliberato

Trasferimenti
ricevuti Anni
precedenti

Trasferimenti
ricevuti Anno
in corso

Totale
trasferimenti
ricevuti

Totale
trasferimenti
da ricevere

Utilizzo
trasferimenti
Anni
precedenti

Utilizzo
trasferimenti
Anno in
cOrso

c/Anticipazioni
saldo al
31.12.2019

Totale
utilizzi

Ulteriore
utilizzo
iscritto tra i
"'Crediti per
trasferimenti
da ricevere"

1. Finanziamento
per programma 1
""Per la riduzione
disparita accesso
mezzi diagnostici e
terapie''

300.000

270.000

270.000

30.000

300,000

300.000 0

30,000

2 - Progetto
TRAIN

35,955

19.250

(=1

19.250

(=1

18.317

18.317 933

3 - Progetto
TRANSCAN 2
3.1 -dicui
Sfinanziato dall'UE
tramite Ministero
della Salute
3.2-dicui
Sfinanziato dall'UL
tramite Ministero
della

salute (Convenzione
DGRIC - ACC del
10/02/2016)
3.3-dicui
finanziato da ACC

333.000

280.000

300.000

283,050

50.000

<

283.050

50.000

333.050

49,950

230.000

279.950

283,050

148.267

431.317

126.091

126.091

283.050 0

274.358 0

557.408

224.357

224.357

Progetio ITCC
Pediatric
Preclinical POC
Platjorm
(ITCC-P4) - IMI 2-
-ACC

27.025

14.175

5916

20,091

6.934

12.867

2,209

15.076 5.015

Progetto GerSom

6.400.000

500.000

500.000

5.900,000

0 500.000

Progetto Car T

10.000,000

(=3

5.000.000

5.000,000

5.000.000

<

5.000.000

Progetto Health
Big Data (3 Reti)

55.000.000

(=3

5.100.000

5.100.000

49.900.000

=]

5.100.000

Finanziamento
Banca D’Italia

135,000

135.000

135.000

=1

135.000

Totale

72.810.980

636.475

10.740.916

11,377.391

61.116.884

762,501

128,300

890.801 10.740.948

254.357

L’illustrazione dello sviluppo di ogni singolo progetto sopra indicato ¢ la seguente.
v" Progetto per la riduzione disparitd accesso mezzi diagnostici e terapie - euro 0.
Il Programma, deliberato per euro 300.00, & stato incassato per euro 270.000, con un residuo
credito da incassare di euro 30.000. ACC ha completato con i suoi fondi il Progetto,

anticipando euro 30.000, che sono riflessi al 31 dicembre 2019 nella voce “Crediti per

trasferimenti da ricevere dallo Stato ¢ da altri Enti Pubblici”; si rimanda ai relativi commenti

della Nota Integrativa.

Rendiconto Consuntivo al 31 dicembre 2019

46




v’ Progetto TRAIN Training Through Research Application Italian Initiative - euro 933.
Inserito nell’ambito del programma “People” del VII° Programma Quadro (7PQ),
tale progetto & stato inizialmente destinato al finanziamento di programmi di
formazione tramite la ricerca a sostegno della mobilita transnazionale in varie fasi
della carriera dei ricercatori. L’operato della Commissione Europea, intervenuta con
un’azione di selezione per individuare i programmi con migliori caratteristiche di
apertura a tutta la comunitd scientifica internazionale senza limitazione riguardo al
paese d’origine e di destinazione dei ricercatori, & stato rivolto a garantire condizioni
di lavoro adeguate nel rispetto della Carta dei Ricercatori e del Codice di Condotta.
Coordinato dall’Istituto Superiore di Sanita, il Consorzio TRAIN ha visto coinvolto
I’Istituto Nazionale per la Ricerca sul Cancro di Genova presso il quale ha avuto sede
il Focal Point International Affairs.

Sospeso nel corso dell’esercizio 2013, il valore delle anticipazioni ricevute e non
utilizzate al 31 dicembre 2019 ammonta ad euro 933. Nel corso dell’esercizio 2020,
verrd approfondito il trattamento e le operazioni necessarie per la chiusura definitiva
contabile del progetto.

v’ Progetto TRANSCAN 2 - euro 0.

I1 Progetto TRANSCAN 2 ¢ stato deliberato e finanziato dalla UE tramite il Ministero
della Salute, con una prima tranche di euro 333.000 ed una seconda tranche di euro
280.000 (Convenzione DGRIC — ACC del 10/02/2016).

A fronte di tale Progetto, sono stati incassati nei passati esercizi, rispettivamente euro
283.050 ed euro 50.000, cosi residuando da incassare euro 49.950 sulla prima tranche
ed euro 230.000 sulla seconda tranche.

Nel corso dei passati esercizi e nel corso dell’esercizio 2019 sono stati spesi euro
283.050 a fronte della prima tranche ed euro 274.358 a fronte della seconda tranche,

per un totale quindi di euro 557.408.
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Avendo quindi speso un importo di euro 224.357 maggiore dei fondi ricevuti, con
disponibilita di ACC, il suddetto maggior valore speso e stato iscritto al 31 dicembre
2019 alla voce “Crediti per trasferimenti da ricevere dallo Stato e da Altri Enti

Pubblici”; si rimanda ai relativi commenti della Nota Integrativa.

v’ Progetto ITCC Pediatric Preclinical POC Platform (ITCC - P4 )- IMI 2 - euro 5.015
L’Innovative Medicines Initiative (IMI) rappresenta una vasta partnership pubblico
privata (PPP) tra ’Unione Europea (rappresentata dalla Commissione Europea) e
I’industria farmaceutica europea (espressa da EFPIA, la Federazione Europea
dell’Industria e delle Associazioni Farmaceutiche). Tale partnership (IMI), che opera
nell’ambito delle scienze della vita con 1’obiettivo di migliorare la salute accelerando
lo sviluppo della medicina innovativa e I’accesso a questa da parte dei pazienti,
soprattutto laddove sussistono carenze mediche o sociali, ha la finalita di favorire la
collaborazione tra gli attori chiave della ricerca nell’ambito della salute: istituti di
ricerca, universitd, industrie farmaceutiche, piccole e medie imprese (SMEs),
organizzazioni di pazienti e regolatori di medicinali.

In particolare, 1’obiettivo del programma Innovative Medicines Initiative 2 (IMI-2) -
call 7 & quello di sviluppare Patient Derived Xenograft (PDX) pediatrici per lo
sviluppo di farmaci specifici.

Alla data di redazione del presente Rendiconto Consuntivo, nell’ambito del
Consortium Agreement IMI2 for ITCC PEDIATRIC PRECLINICAL POC
PLATFORM (ITCC-P4) — in cui Alleanza risulta essere coinvolta come ente capofila
unitamente ad altri tre istituti in essa associati, rispettivamente lo IOR di Bologna,
I’OPBG di Roma e I’INT di Milano, coinvolti questi ultimi come third parties —
I’ammontare dei trasferimenti che Alleanza prevedibilmente ricevera dalla

Commissione Europea sard pari ad euro 100.000 per costi del personale in esso
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impiegato, oltre rimborsi per spese di viaggio (euro 7.020) e per costi indiretti (euro
26.755) per un ammontare totale pari ad euro 133.776 per l’intera durata
quinquennale del progetto, fino al 31 dicembre 2021. Sulla base della bozza
dell’Estimated Budget for the Action, allegato al Consortium Agreement di cui
sopra, tali risorse saranno cosi ripartite tra i soggetti partecipanti: Alleanza euro
27.025, lo IOR di Bologna euro 53.375, ’OPBG di Roma euro 26.688, 'INT di
Milano euro 26.688. Questi ultimi Istituti, inoltre, matureranno un contributo di euro
4,000 + euro 1.000 come costi indiretti, per ogni PDX prodotto e trasmesso al centro
coordinatore secondo le modalita previste nel Grant Agreement.

In particolare, nel corso dell’esercizio Alleanza ha ricevuto il finanziamento delle
spese rendicontate nel precedente esercizio per un ammontare complessivo pari ad
euro 95.223, di cui euro 5.916 di propria spettanza. Tale progetto ha comportato, un
impegno di spesa in capo ad ACC che per ’anno 2019 & stato pari ad euro 2.209.
Tali oneri risultano iscritti nella voce “1) Oneri da attivita tipiche — 1.2) Servizi” del
rendiconto gestionale, cui si rimanda per la sua analisi.

Alla data di chiusura del presente esercizio, ’ammontare dei trasferimenti ricevuti
(euro 20.091, di cui euro 7.224 nel corso del 2017 — euro 6.951 nel 2018 ed euro
5.916 nel 2019) al netto degli utilizzi effettuati (euro 15.076, di cui euro 6.951 nel
2017 — euro 5.916 nel 2018 ed euro 2.209 nel 2019), determina I’ammontare delle
anticipazioni, pari ad euro 5.015.

v’ Progetto Studio di Fattibilita GerSom per la diagnosi genomica congiunta di rischio
genetico e di sensibilita ai nuovi farmaci nelle neoplasie del seno, ovaio e colon - euro
500.000

Il progetto GerSom coinvolge 17 IRCCS della rete Alleanza contro il Cancro

(soggetto attuatore) e si pone come obbiettivo generale lo studio della fattibilita di un
percorso diagnostico congiunto, al momento della diagnosi di tumore, per

I’identificazione contemporanea delle mutazioni somatiche (per la definizione della
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migliore terapia) e delle varianti ereditarie (per la identificazione del rischio genetico
di tumore). Ad ottobre 2019 & stata stipulata un’apposita convenzione tra il
Ministero della Salute — Direzione generale della ricerca e dell’innovazione in sanita
e la rete ACC al fine di disciplinare le modalita di impiego del finanziamento pari ad
euro 6.400 mila a valere sui fondi delle “somme da destinare al finanziamento di
progetti di ricerca i campo sanitario” di cui all’articolo 1, comma 140 — lettera c)
della legge di bilancio n. 232 dell’11 dicembre 2016. Tale progetto, scritto con
lintento di creare un pannello di genomica a basso costo che possa entrare nella
routine clinica, sara validato in pazienti ad alto rischio di sviluppare tumori e coprira
la maggioranza dei tumori stessi - circa 33. Intenzione del Ministero della Salute ¢ di
sviluppare tale progetto con fondi trasmessi direttamente alla Rete, con una strategia
che costituird un cambiamento ed un salto di qualitid in quanto interlocutori non
saranno i singoli IRCCS ma direttamente ACC che centralizzera gli acquisti ed il
reclutamento del personale attraverso specifici bandi.

Di durata triennale (2020-2022), tale progetto ¢ totalmente finanziato dal Ministero
della Salute che, in data 17 dicembre 2019, ha erogato il primo contributo - a titolo di
acconto - per un importo pari ad euro 500 mila, da destinare all’acquisto di
attrezzature necessarie all’avvio del progetto stesso.

v’ Progetto di ricerca su cellule CAR-T per patologie ematologiche maligne e per tumori
solidi — euro 5 milioni

Tale progetto prevede lo sviluppo di una progettualitd coordinata dal network Alleanza
Contro il Cancro (ACC) e mirata a incrementare I’'uso dell’immunoterapia basata
sull’impiego delle cellule CAR T in pazienti affetti da neoplasie ematologiche e in tumori
solidi. I risultati ottenuti in pazienti affetti da neoplasie linfoidi B-cellulari hanno condotto
all’approvazione delle cellule CAR-T da parte della Food and Drug Administration (FDA) e
dell’Agenzia Europea del Farmaco (EMA). Tuttavia, nell’ambito di altre patologie maligne

ematologiche e dei tumori solidi, I’efficacia dell’approccio & risultata limitata.
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Per questo motivo, la legge 17 Dicembre 2018, n. 136 e la legge 30 Dicembre 2018, n. 145

hanno disposto finanziamenti, pari a 10 milioni di euro ripartiti negli anni 2019 e 2020, in

favore degli IRCCS afferenti alla Rete Alleanza Contro il Cancro per le nuove tecnologie

CAR-T per la cura dei tumori. Il progetto si articola su 6 differenti Work Packages (WP),

ognuno con obiettivi ben definiti, di cui risultano responsabili i seguenti IRCSS,

rispettivamente ’OPBG di Roma, I’OSR di Milano, Gemelli di Roma, I’'IOV di Padova,

I’IRST di Meldola e I’Istituto di Candiolo, mentre il coordinamento amministrativo & affidato

ad ACC.

Totalmente finanziato dal Ministero della Salute, che in data 19 dicembre 2019 ha erogato la

prima rata del contributo (euro 5 milioni), da trasferire ai singoli IRCSS partecipanti sulla

base di una Convenzione da stipulare tra tutti i soggetti coinvolti.

v’ Progetto Health Big Data (3 Reti): Istituti virtuali di patologia della rete italiana degli
IRCCS: prevenire le malattie, personalizzare le cure, migliorare la qualita di vita dei
pazienti — euro 5.100.000

Obbiettivo specifico di questo progetto & la creazione di una piattaforma comune ai vari

IRCCS per la raccolta, scambio ed analisi di dati clinici e scientifici (Health Big-Data). La

durata del programma & prevista in 10 anni.

La complessitd del progetto di ricerca, la lunga durata prevista e la prevedibile continua

innovazione tecnologica nel settore informatico impongono la necessita di flessibilita nelle

soluzioni tecniche a favore dell’efficienza del progetto e dell’ottimizzazione dell’uso delle
risorse finanziarie disponibili. Per tali motivi & stato elaborato un budget dettagliato del solo
primo triennio.
Il piano economico ¢ stato suddiviso tra 4 stazioni appaltanti:
1. Stazione appaltante di Coordinamento delle Reti, affidata alla rete Oncologica
Alleanza Contro il Cancro

2. Rete Oncologica Alleanza Contro il Cancro
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3. Rete Neuroscienze e Neuroriabilitazione

4. Rete Cardiologica
Tale suddivisione & funzionale al progetto scientifico che prevede: i) la realizzazione di una
piattaforma informatica centralizzata per le attivitd comuni alle varie Reti e di una struttura
centralizzata di coordinamento scientifico e amministrativo-contabile affidate alla stazione
appaltante di Coordinamento (Rete Oncologica Alleanza Contro il Cancro); ii) realizzazione
di piattaforme locali interoperabili e di infrastrutture informatiche specifiche per le attivita di
ciascuna rete affidate alle singole reti (Oncologica, Neuroscienze e Neuroriabilitazione e
Cardiologica).
Le sinergie clinico-scientifiche e la creazione di una economia di scala fra gli IRCCS
determineranno un concreto avanzamento delle conoscenze sulla predizione, sulla
prevenzione e sulle terapie personalizzate nelle aree di riferimento delle tre reti: il cancro, le
malattie neurologiche e le malattie cardiovascolari.
In data 19 novembre 2019 ¢& stata firmata la convenzione tra il Ministero della Salute e
Alleanza Contro il Cancro, in qualita di soggetto attuatore, per il Progetto congiunto delle
Reti di IRCCS - Alleanza contro il cancro, Neuroscienze e Neuroriabilitazione e
Cardiologica. Il progetto, di durata decennale, & stato finanziato su Fondi 2018-2028 — Legge
n. 205/2017 - art. 1, comma 1072 - per euro 55 milioni.
In data 19 dicembre 2019 il Ministero della Salute ha erogato la prima rata di finanziamento
(euro 5.100.000), che verra trasferito da Alleanza ai singoli IRCSS partecipanti sulla base di

una Convenzione da stipulare tra tutti i soggetti coinvolti.

v' Finanziamenti da Banca d’Italia per progetti di ricerca — euro 135.000

Nel corso dell’esercizio Alleanza & risultata assegnataria di un finanziamento, pari ad euro
135 mila, nell’ambito del Bando promosso dalla Banca d’Italia, volto al cofinanziamento di

progetti di ricerca. ACC ha successivamente assegnato tale contributo all’IRCCS Ospedale
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San Raffaele (OSR), coordinatore del progetto sull’onco-chip LUNG 2019.

Patrimonio libero

Pari ad euro 2.110.923, esso & costituito dal risultato gestionale dell’esercizio in corso (euro
754.697), nonché dal risultato di gestione degli esercizi precedenti (euro 1.356.226), che non
sono stati oggetto di destinazione, in sede di delibera da parte degli organi competenti di
ACC.

Trattamento di fine rapporto

Pari ad euro 20.990, tale voce & relativa alle indennitd di fine rapporto a favore dei 6
dipendenti in forza alla data di bilancio. L’ammontare finale risulta pienamente capiente in
relazione agli obblighi contrattuali ¢ di legge in materia.

L’organico aziendale al 31 dicembre 2019 ¢ costituito da 6 dipendenti, assunti come
impiegati, di cui 1 part-time.

D) Debiti — Pari ad euro 126.009, il dettaglio di tale voce & riportato nella tabella seguente:

Tabella 12
Descrizione VoD Variazione Feloe
31.12.2018 31.12.2019

Debiti vs fornitori:
Per fatture ricevute 63.111 (38.009) 25.102
Per fatture da ricevere 618.598 (549.603) 68.995
Totale debiti vs fornitori 681.709 (587.612) 94.097
Debiti tributari
Ritenute d'acconto verso lavorator autonomi 874 278 1.152
Ritenute d'acconto verso collaboratori e dipendenti 3.505 1.681 5.186
Debito per IRAP 2.361 (763) 1.598
Debiti per imposta sostitutiva rivalutazione TFR 10 (10 0
Totale debiti tributari 6.750 1.186 7.936
Debiti verso istituti previdenziali
Debiti verso istituti previdenziali e assistenziali 9.157 2.784 11.941
Totale debiti verso istituti previdenziali 9.157 2,784 .94
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Altri debiti:

Debiti verso ente bilaterale 40 11 51

Debiti per contributi vari 23 498 521

Collaboratori e dipendent c/tettibuzioni 10.791 (10.791) 0

Altrd debiti 0 11.304 11.304

De.st.:ir\)a%ione Avanzi di gestione 2002-2008 pro 9.159 (9.000) 159

attivita ricerca ACC

Totale altri debit: 20.013 (7.978) 12.035
Totale debiti 717.629 (591.620) 126.009

La voce “debiti verso fornitori per fatture ricevute”, pari ad euro 25.102, & costituita dal
debito per servizi di tenuta della contabilitd (euro 10.614), per 1’elaborazione delle buste
paghe (euro 4.257), per servizi telematici (euro 2.586), per spese editoriali e giornalistiche
(euro 6.100), per spese di trasferta (euro 616), oltre che dal debito per servizi di consulenza e
aggiornamento software (929).

I “debiti verso fornitori per fatture da ricevere” sono cosi costituiti, in comparazione con i

valori del precedente esercizio.

2019 2018 Differenza

Spese legali 0 2.918 (2.918)
Convegno Nazionale ACC 0 31.235 (31.235)
Rete Nazionale Tumori Rari 0 569.195 (569.195)
Progetto Transcan 2 30.500 15.250 15.250
Collegio Revisori dei Conti 38.445 0 38.445
Fornitori 50 0 50
68.995 618.598 (549.603)

In merito alla diminuzione di quanto accantonato alla fine del precedente esercizio per il
Progetto Rete Nazionale Tumori Rari, si ricorda che ACC in qualitd di coordinatrice del
Progetto aveva chiesto ed ottenuto da parte del Ministero della Salute un contributo di euro

1.800.000 sulla base di una convenzione stipulata il 20 aprile 2004. Tale contributo & stato

Rendiconto Consuntivo al 31 dicembre 2019 54



regolarmente erogato e 1’ultima trance ¢ stata ricevuta successivamente a luglio 2010, a causa
di alcune difficolta di ordine burocratico. Peraltro, in data 15 luglio 2010 il Progetto & stato
completamente realizzato, come risulta da apposito verbale. Il progetto prevedeva che ACC
fungesse da collettore del contributo che poi avrebbe dovuto ripartire tra gli enti che avevano
attuato il progetto ovvero I’Istituto Nazionale dei Tumori di Milano e I’Ospedale San Martino
(IST) di Genova. In relazione alla mancata richiesta di ristoro delle spese di competenza dei
due suddetti Enti ed alla mancanza di una convenzione scritta sui compiti ed oneri da
ripartire, in data 16 luglio 2019 (primo giorno utile dopo la data di collaudo, da considerarsi
data di resa delle prestazioni) ¢ intervenuta la prescrizione decennale per la richiesta di ristoro
delle spese. Pertanto, ACC ha accreditato I’importo di euro 569.195 al conto economico
dell’esercizio 2019 e precisamente al conto “Proventi da attivita accessorie — Altri Proventi”.

La voce “debiti tributari”, pari ad euro 7.936, & essenzialmente riconducibile al debito verso
Perario per ritenute d’acconto operate sui compensi corrisposti dall’Associazione nel mese di
dicembre ai dipendenti e collaboratori (euro 5.186), ai lavoratori autonomi (euro 1.152) oltre
che al debito IRAP (euro 1.598) iscritto in bilancio quale differenza tra 1’imposta dovuta
(euro 11.171) e gli acconti versati nell’esercizio (euro 9.573).

Il decremento della voce “altri debiti”, pari ad euro 7.958, ¢ essenzialmente dovuta alla
diminuzione degli avanzi di gestione accumulati dal 2002 al 2008, destinati da Alleanza in
favore dell’attivita di ricerca, per effetto del trasferimento (euro 9.000) effettuato da ACC in
favore dell’AIMAC. A riguardo evidenziamo che - in data 12 luglio 2018 — I’ Associazione
ha stipulato con ’AIMAC un Accordo Quadro per I'Attivita di Collaborazione Scientifica
con ’obbiettivo di promuovere ’esecuzione di una serie di attivita finalizzate alla produzione
e disseminazione di strumenti informativi per i malati e le loro famiglie, oltre alla

promozione di indagini conoscitive in punti di accoglienza e di informazione in oncologia.
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Conti d’ordine

Tale voce risulta cosi composta alla data di chiusura dell’esercizio:

Progetti di ricerca in attesa di approvazione

Pari ad euro 52.069, tale voce & costituita dagli importi rendicontati alla Commissione
Europea da Alleanza - in qualitd di ente capofila — nell’ambito del progetto IMI 2. In
particolare, tale voce rappresenta il totale degli oneri sostenuti nell’esercizio e rendicontati da
ciascun Istituto partecipante al progetto come third parties, rispettivamente (i) lo IOR di
Bologna per euro 46.490, (ii) ’OPBG di Roma per euro 3.370, oltre a quelli sostenuti da
ACC per euro 2.209 per i quali - alla data di chiusura dell’esercizio - Alleanza ¢ in attesa di
ricevere il trasferimento dei fondi a seguito dell’approvazione da parte dello stesso. Il totale
dei fondi ricevuti da Alleanza saranno successivamente trasferiti a ciascun Istituto secondo
quanto rendicontato e concordato nel Protocollo d’Intesa per lo Svolgimento del Progetto,

siglato tra le parti coinvolte.

Analisi e composizione del rendiconto gestionale

ONERI E PROVENTI

Oneri da attivita tipiche

Gli “Oneri da attivita tipiche — 1.2) servizi”, pari ad euro 128.300 sono costituiti:

e dalle spese sostenute nell’ambito del progetto ERA-NET on Translational Cancer
Research — TRANSCAN 2, per un ammontare complessivo pari ad euro 126.091, di cui
euro 71.460 per compensi spettanti al personale dipendente impiegato su tale progetto -
entrambi comprensivi degli oneri contributivi ed assistenziali previsti per legge - euro
36.000 per compensi ai collaboratori, euro 2.564 per borse di studio, euro 15.250 per
collaborazioni volte al supporto delle attivita internazionali, euro 427 per rimborsi spese,
oltre che euro 390 per spese diverse;

e dalle spese sostenute nell’ambito del progetto ITCC PEDIATRIC PRECLINICAL POC
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PLATFORM (ITCC-P4) — call 7 del programma Innovative Medicines Initiative 2 (IMI-2),
per un ammontare complessivo pari ad euro 2.209, per compensi spettanti al personale
dipendente utilizzato su tale progetto.
Gli “Oneri da attivita tipiche — 1.5) Svalutazione / perdite su crediti per quote annuali
da Associati”, pari a zero alla data di chiusura del presente rendiconto, hanno subito un
decremento di euro 112.500.
Oneri da attivita accessorie
La voce “Altri oneri” (euro 57.652) si riferisce ad oneri diversi sostenuti nell’ambito dei
Working Group (euro 9.588), a spese di trasferta e riunioni finalizzate allo sviluppo del
rapporto di collaborazione con I’Universita Statunitense M.D. Anderson (euro 196), per spese
di trasferta ¢ missioni diverse (euro 26.072) ed alle spese propedeutiche all’avvio del progetto
GerSom (euro 21.796).
Oneri di supporto generale
La voce “servizi” (euro 159.714) si riferisce essenzialmente agli emolumenti verso il
collegio dei revisori (euro 38.445 comprensivi degli oneri fiscali e contributivi) — ai costi per
servizi amministrativi e fiscali (euro 37.000), per servizi telematici (euro 3.498) e per
I’elaborazione delle buste paga (euro 12.548), per spese legali (euro 2.918), spese per
consulenze in comunicazione (euro 47.367) e per consulenze tecniche (14.922), oltre che per
spese varie e per meeting realizzati nell’esercizio (euro 2.513).
La voce “personale” (euro 211.987) si riferisce all’indennita prevista a favore del Direttore
Generale sulla base della delibera di nomina, avvenuta in sede di Comitato Direttivo del 16
marzo 2018 (euro 58.500), alle retribuzioni spettanti al personale dipendente - comprensivi
dei contributi previdenziali ed assistenziali previsti per legge - impiegato nello svolgimento
di compiti di coordinamento, logistici ed amministrativi (euro 117.216), oltre ai compensi
corrisposti a collaboratori per euro 36.271.

La voce “ammortamenti” si riferisce alla quota di ammortamento di competenza
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dell'esercizio per software, mobili, macchine d'ufficio ed attrezzature diverse. Tale voce, pari
ad euro 12.660, ha subito un incremento di euro 7.774 rispetto all’esercizio precedente.

La voce “Altri oneri” (euro 48.867) si riferisce essenzialmente alle spese per cancelleria e
stampati (euro 5.095), alla tassa di concessione governativa (euro 516) e ad altre imposte
deducibili (euro 147), oltre che a rimborsi spese (euro 12.203), manutenzioni diverse (euro
3.050), assicurazioni varie (euro 1.528), spese di gestione (euro 26.107) e sopravvenienze
passive ordinarie rilevate nell'esercizio (euro 221)

Imposte dell’esercizio — Pari ad euro 11.171, trattasi dell’accantonamento per I’imposta sul
reddito delle attivitd produttive (IRAP) iscritto in bilancio al 31 dicembre 2019, calcolato
sulla base del reddito imponibile dell’esercizio. Tale voce ha subito una variazione in

aumento di euro 1.598 rispetto al precedente esercizio.

I proventi per attivita tipiche, pari ad euro 128.300 sono relativi:

e per euro 126.091 alla quota di competenza dell’esercizio 2019 del finanziamento ricevuto
per il progetto “ERA-NET on Translational Cancer Research — TRANSCAN 2”;
e per euro 2.209 alla quota di competenza dell’esercizio 2019 del finanziamento ricevuto

nell’ambito del progetto IMI 2.

Quote associative annuali degli Associati Fondatori, Ordinari ed Aderenti
Pari ad euro 682.000, la voce comprende le quote associative di competenza dell’esercizio
2019 costituite da:
v' associati fondatori per euro 150.000;
v’ associati ordinari per euro 525.000;
v’ associati aderenti per euro 7.000.
Tale voce ha subito nell’esercizio un incremento di euro 105 mila per effetto dell’aumento

nel numero degli associati ordinari in Alleanza quali (i) Ospedale Saverio De Bellis —
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LR C.C.S. di Castellana Grotte (Bari) (ii) Fordazione Istituto Neurologico Casimiro Mondino
—LR.C.C.S. di Pavia (iii) Fondazione Policlinico Universitario Agostino Gemelli —

LR C.C.S. di Roma oltre per il rientro (iv) della Fondazione Policlinico San Matteo —
IR C.CS. di Pavia.

Tra i nuovi associati aderenti si segnala ’ingresso del Centro Nazionale di Adroterapia

Oncologica (CNAO).

Proventi da attivitd accessorie

Pari ad euro 571.232, tale voce si riferisce essenzialmente a sopravvenienze attive relative
alla prescrizione dei costi per fatture da ricevere del Progetto Rete Nazionale dei Tumori Rari
di euro 569.195 e, per la differenza, ad altre sopravvenienze dovute al normale

aggiornamento di stime compiute in precedenti esercizi.

Proventi finanziari e patrimoniali

I proventi finanziari, pari ad euro 3.516, sono rappresentati dagli interessi attivi maturati
nell’esercizio sui conti corrente bancari intestati all’Associazione. Tale voce ha subito un

decremento di euro 2.118 rispetto all’esercizio precedente.

Altre informazioni

Al 31 dicembre 2019 I’ Associazione si avvale, per I’espletamento delle sue attivita gestionali,
dell’opera rispettivamente di sei dipendenti e di tre collaboratori a progetto.

I poteri di gestione e di organizzazione dell’Associazione, non espressamente riservati da
statuto agli altri organi, sono esercitati dal Direttore Generale, dott. Paolo De Paoli.
Compensi ai componenti del Consiglio Direttivo e del Collegio dei Revisori — Nessun
emolumento ¢ stato deliberato per i membri del Consiglio Direttivo. I compensi spettanti al
Collegio dei Revisori per ’esercizio 2019 ammontano ad euro 30.000, oltre oneri fiscali,

contributivi e rimborsi spese, per un totale di euro 38.445.
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Eventi successivi al 31 dicembre 2019

Riforma del Terzo Settore

Nella Gazzetta Ufficiale n.102 del 18 aprile 2020 & stato pubblicato il Decreto del Ministero
del Lavoro e delle Politiche sociali del 5 marzo 2020, con cui sono stati aggiornati i prospetti
ed i principi per la redazione dei bilanci del Terzo Settore. La pubblicazione da il via
alPattuazione delle direttive stabilite in precedenti normative che fino ad ora sono state solo
programmatiche, prive di concreta realizzazione mancando, dal lontano luglio 2017, i
fondamentali per rendere operativo il Decreto Legislativo n. 117 del 2017.

La nuova normativa si applichera a partire dalla redazione del bilancio relativo al primo
esercizio finanziario successivo a quello in corso alla data della pubblicazione, vale a dire
dall’esercizio 2021.

Coronavirus “COVID-19"

In riferimento all’epidemia del Coronavirus “Covid-19”, che in questi mesi sta minacciando
seriamente la salute pubblica, il governo italiano ha imposto severe misure di isolamento su
tutto il territorio nazionale, in seguito alla brusca accelerazione nel numero dei contagi,
limitando la circolazione e gli eventi che favoriscono ’aggregazione delle persone. Per tali
ragioni anche prima dell’entrata in vigore dei provvedimenti restrittivi, per tutto il personale
dell’ Associazione sono state adottate misure precauzionali crescenti, ulteriori ¢ volontarie
rispetto a quelle previste dalla legge, al fine di garantire la migliore tutela.

In tale contesto, non si rilevano ad oggi impatti da considerare ai fini della predisposizione
del presente Rendiconto.

Oltre tale scenario, dopo la chiusura del periodo e sino all’approvazione del presente

Rendiconto, non sono intervenuti fatti di rilievo da segnalare in tale sede.

Il presente rendiconto rappresenta in modo veritiero e corretto la situazione
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patrimoniale/finanziaria, nonché il risultato di gestione dell’esercizio chiuso al 31 dicembre

2019 che corrisponde alle scritture contabili.

Il Direttore Generale
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ASSOCIAZIONE "ALLEANZA CONTRO IL CANCRO"
Variazione dei fondi disponibili al 31 dicembre 2019
Importi espressi in unita di euro

31122019 31122018
A - Fondo cassa inizio periodo 3.093.717 2.648.653
B - Entrate
contributi di ammissione 0 80.000
quote associative 686.500 779.500
proventi da raccolta fondi 11.203.805 149.514
proventi finanziari 3.479 4.149
altri proventi 136.500 0
totale entrate 12.030.284 1.013.163
C - Uscite
oneri da attivita istituzionali 858.379 116.118
oneri di supporto gestionale 524.329 451.981
totale uscite 1.382.708 568.099
D - Risultato della gestione di cassa (B-C) 10.647.576 445.064
E - Fondo cassa al 31 dicembre 2019
(A+D) 13.741.293 3.093.717
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