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RELAZIONE DI MISSIONE

1. Informazioni generali sulls Fondazione Mutagens ETS

La Fondarione Mutagens ETS (per brevitd Mutagens) & stata costituita a Milano 111 febbraio 2020
nclla forma di Associazionc non ricomosciuta ¢ trasformata il 21 dicembre 2021, con delibera
all'unanimita della Assemblea Straordinaria dei Soci, in Fondarione Mutagens ETS. In sede di
registriaone dell’alto a cura del Notaio Monica De Paoli € stata richiesta 'iscrizione al RUNTS
(Registro Unico Nazionale Terzo Settore) e contestualmente I"accesso ai benefci del 5x1.000.

In data 31 gennaio 2022 Mutagens ha ricevuto formale comunicazione di avvenuta iscrizione al
RIJNTS nel rep. n. 906, alla sezione g) “Aliri enti del Terzo settore™, art. 46 comma 1 D lgs del 3
luglio 2017 n. 117. Con I'iscizione, ai sensi dell'art. 7 DML del 15 settembre 2020 n. 106, Mutagens
ha acquisito la qualifica di "ENTE DEL TERZ( SETTORE" e potra fruire dei benefici previsti dal
Codice e dalle disposizioni vigenti.

I partecipanti della Fondazione Mutagens sono soggetti affetti ¢ sani a rischio di malattia, portatori di
sindromi ereditarie, che predispongono ad un elevato rischio genetico di insorgenza di tumori e di
altre patologie. La Fondazione ha la finaliti di contribuire a migliorare la presa in carico clinica ¢ a
promuovere la ricerca medico-scientifica nell”ambilo delle sindromi eredo-familiari; in particolare la
missione di Mutagens é rivolta principalmente alle scguenti arce di attivila:

- Informazione, divulgazione scientilica, formazione sui temi della genetica, della genomica, delle
sindromi e dei tumori eredo-familiari, dei protocolli diagnosticl. terapeutici ¢ preventivi, della ncerca
innovativa volta al miglhoramento della presa in carico (medicina di precisione, medicina
personalizzata, immunoterapia, vaccini terapeutici ¢ preventivi anti-cancro);

- Advocacy e lobbying per offrire visibilita alla condizione e alle istanze delle persone portatrici di
sindromi eredo-familiari e incoraggiare iniziative volte a sostenere Iiter attuativo di leggl, norme.,
percorsi (PDTA Alto Rischio Ercdo-Familiare, inserimento nei LEA delle prestazioni previste dai
PDTA, rimborsabilitd su hase nazionale di test di profilazione molecolare. test geneticl ¢ farmac
innovativi) utili al progresso delle attivila di diagnost, di cura, di prevenzione rivolte ai soggetti
portatori di sindromi ereditarie, malati e sani a rischio di malattia;

- Ricerca medico-scientifica nel campo delle sindromi eredo-familiari, attraverso la collaborazione
con i pit qualificati partner scientifici nazionali e internazionali e il comnvolgimento attivo det soggeth
portatori di sindromu eredo-famihan: :

- Imizative ¢ serviz - da realizzare in partnership con professionisti e strutture qualificate - rivolti
a1 portatonn di sindromi ereditaric ¢ alle nspetive [amighe i diverse aree di isogm, quah:

Fondazione Mutagens ETS
Wia BF. Piermarini, 4 - 20040 Miano - Tel +389 330 201580
Macl: Forniarons@imutagans il Sile: e i legecs. it
o F . BPRESEOCASE - Bl M T Rar



orientamento € accesso al percorsi clinici, strumenti di digital health (MutagensApp). counsclling
sulla pianificazione consapevole della genitorialitd;

- Raccolla di fondi per sostenere le iniziative istituzionali della Fondamone (comumcarione,
informazione, divulgasone scientifica, advocacy con soggetti istituzionali nazionali e regionali,
relazioni tra i soci, aderenti ¢ donatori), 1 progetti di ricerca medico-scientifica. le miaative ¢ 1 servia
offerti alla popolazione target.

2. Dati sul Fondatore Promotore e sui Partecipanti

Il Fondatore Promotore (Salvatore Testa) ¢ 1 Soci/Partecipanti sono direitamente coinvolti nella
Governance della Fondazione, partecipando all” Assemblea dei Partecipanti, organo di indirizzo e di
controlle della Fondazione, oltre che con potere di nomina di alcuni membri del Consiglio di
Amministrazione. (ili attoali consiglieri di amministrazione sono il Fondatore Promotore (Salvatore
Testa, Presidente) e altri quatiro Partecipanti: Silvia Lucchimi (Vicepresidente), Olive Marchett
{Comsigliere), Dario Marchetti (Consigliere), Cristina Grugnetti (Consigliers). Tutti | Partecipanti (in
totale 34 al 23 maggio 2023) sono costanlemente mformati dal Consigho di Ammimistreaone
sul'sndamento delle diverse aftivitda, sia attraverso 1 canali “officiali” - Sito Istimzionale
www mulagens.ii, Profilo Pubblico Facebook, Gruppo Prnivato Facebook (nservalo esclusivamente a
sogpetti portatori di sindromi ereditarie), newsletler mensile - sia attraverso una “chat WhatsApp
Mutagens Partecipanti™ utilizzata per scambi informativi diretti ¢ aggiomamenti costanti sulle varie
attiviti. Inoltre, la maggior parte dei Parlccipanti frequenta attivamente sia il Gruppo Privato
Faccbook (discussioni su nolizie e lemi di interesse generale, circa 600 membr al 23 maggio 2023)
sia le tre “Chat WhatsApp di Sindrome™ (Mutagens HBOC-BRCA, Mutagens LYNCH, Mutagens
RARE. circa 150 membri in todale al 23 maggio 2023) in cui si portano avanti discussiom ¢ intaalive
mirate sulle specifiche sindromi.

3. Criteri applicati nella valutazione delle voci del hilancio

Nella predisposizione del bilancio 2022 gli amministratori, in accordo con 1"Organo di Controlle,
hanno rispettato i criteri previsti dalla normativa del Terzo Settore, anche grazie all"utilizzo di un
Sistema Gestionale (Terzo Settore in Cloud) appositamente predisposto per tale tpologia di Enli.
Innanzitutio, si fa rilevare che nel corso del 2022 si & dala esccugdone alla delibera del CdA del
2.04.2022, per la destinazione dell'avanzo di esercizio 2021 (€ 46.157,12):

e € 14281 84 a copertura della perdita/disavanzo 2020

s € 30.000,00 a costituzione del Fondo di Dotazione della Fondazaone

« € 1.875,28 a nscrva libera

Per quanto atticne agli elementi di ricavo nell’esercizio 2022 essi hanno raggunto la cilm & €
50.677.39, cosi distribuiti:

= quole associalive annuali: € 3.550,00 (persone fisiche sﬁn:i.-’pﬂrt{:cipuuti}

= crogazion liberali: € 11, 100,00 (persone fisiche non soci/partecipanti)
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= contribuli da soggetli privati: € 36.027 39 (aziende private)

Tra i contributiferogazioni liberali da aziende private ci sono: AstraZeneca (€ 15.000), GEK e
Thermofisher/Life Technologies (€ 10.000.00 ciascuna),

Tra le erogazioni liberali da soggetti privati s1 segnalano € 10,000 del Presidente Fondatore Salvatore
Testa (da versare), nei cui confronti si evidenzia un credito di pari importo al 31.12.2022.

Come risulta dai dati la maggior parte dei fondi raccolti arriva dalle ariende a titolo di erogazione
liberale. La raccolta dei contributi dalle persone fisiche (Soci/Partecipanti e Donatorl) ¢ svolta
direttamente e in modo tracciato e trasparenie dal Sito di Mutagens (anche attraverso "utilizzo di
societd di servizi specializzate in tale ambito), con un controllo assoluto di ogni singola transazione.
L accesso al 5x1.000, cul sard deslinata una quota dell’attivitd di comunicazione ¢ promezione 2
partire dall”esercizio 2023, dovrebbe consentire alla Fondazione di slabilizzare le proprie entrate con
una fonte di finanziamento istituzionale e continuativa.

Nel corso del 2022 sono stali soslenuli costifinvestimenti particolarmente  significativi  nel
raflforzamento delle attivitd di marketing, di promozione di pubblicitd, pnncipalmente sin canah on
line. l.a maggior parte di tali costi, producendo un benelicio su pil esercizi, sono stati capitalizzati
come oncri pluricnnali, per un importe complessivo di € 42.286.53 e per una quota di ammortamento
peril 2022 di € 8.457,31.

Un altro credito significativo, maturato nel corso del 2022, & nei confronti della Agenzia delle Entrate,
per |V A da recuperare, per un importo di €10.805_82.

La Fondasdone non ha dipendenti ¢ volontari iscritli nel registro dei volontari.

Solo nell’autunno del 2023 la Agenzia delle Entrate comunichera alla Fondarione Mutagens |'esito
della raceolta fondi 5x1000, a cui ha avuto accesso per la prima volta con le dichiaraziom dei reddita
2022, relativa ai redditi 2021.

Nel CdA del 2 aprile 2022 per la approvazione del Bilancio 2021 & siato deliberato per il Fondatore
Promotore e Presidente Salvatore Testa - che si occupa della maggior parte delle attivita strategiche,
organizzative, relazionali, scientifiche e operative della Fondazione, inclusa ["attivita amministrativa
- un compenso netto di € 1.000 mensili. Tali compensi (nel 2022 ne sono stati versati solo € 9.000)
sone subordinati alla disponibilita di fondi nelle casse della Fondazione.

Nello stesso CdA del 2 aprile 2002 & stato deliberato anche il compensoe per organo di controllo
(Margherita Fazio), nella misura di € 5.000 netl anmui.

4. Situarione della Fondazione e andamento delle atlivita

L*esercizio 2022, il terzo dalla nascita, & stato fondamentale per la realizzazione della missione ¢
delle attivita istimzionali della Fondarione. Eceo le iniziative attuate ¢ in corso principali:

» informazione/comunicazione/divulgarione scientifica (rafforzamento attivita esislenie)

¢ advocacy & lobbying (avvio di nuovi ambiti di azione con le istituziond sanitarie)

e promozione e supporto alla ecrea scientifica (rafforzamento relazioni con 1 partner)

s progetti ¢ serviz per i soggetti portatori (orientamento del pazienti alle strutture ospedaliere)

e raccolta di fondi per le altivith istituzionali e per i singoli progettl (plattaforma Wishruser)
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In particolare, gli sforei dell”antivita di advoeacy si sono focalizzati in tah due ambiti specifici:

» [ormalizzazione dei PDTA Alto Rischio per parienti con tumori ercditari;

+ proposta di percorso pilota di Prevenzione e Diagnosi Precoce per soggetti asintomatici nella
prospettiva di un inlervento nazionale di saniti pubblica, basato sul eoordinamento  dei
Dipartimenti di Prevenzione ¢ delle Reti Oneologiche Regionali.

Infatti, nel corso del 2022 il sistema di alleanze si & ampliato ulteriormente, in particolare nei conlronti

delle istituzioni sanitarie nazionali e regionali, per accrescere le capacita della Fondazione di incidere

dircilamente sui decision maker istitwzonali e politici.

Si sono avviali rapporti con le seguenti istituzioni: ONS (Osscrvatorio Nazionale Screening),

Dipartimenti di Prevenzione di alcune regioni (Toscana, Emilia-Romagna, Lombardia, Piemonte,

Veneta), AIRTUM-Registro Nazionale Tumeon, Ministero Sahne-Dirczione Prevenzione, Istituto

Superiore di Sanitd, AGENAS.

Salvatore Tesla Milano, 22 maggio 2023
Presidente
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