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Mission, Vision e Valori ”’7/77578",,,,,

VISION

» Rendere fruibili come terapie i
risultati della ricerca eccellente
selezionata e sostenuta nel tempo

» Far avanzare la ricerca biomedica

verso la cura della distrofia
SAMUEL muscolare e delle altre malattie
genetiche




FONDAZIONE

Fondazione Telethon: il sistema ”’7/’/7,';’.'7“,,0,,

FONDAZIONE

m?//‘/'z",;ethon Direttore Generale

Risorse Umane e Amministrazione e
Organizzazione Finanza

Raccolta Fondi Ricerca Sviluppo della Ricerca

«La Fondazione Telethon & un ente senza scopo di lucro. Siamo nati nel 1990 per rispondere all'appello di pazienti
affetti da malattie rare. Oggi come allora, siamo organizzati per dare loro ascolto e risposte, ogni giorno dell'anno.»
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Gli studi in corso sono sempre piu vicini alla cura "’7/’/7{,‘;'*;9,,,0,,

LA DISTRIBUZIONE DEI FONDI SULLE DIVERSE FASI DELLA RICERCA DAL 1991 A OGGlI

2010: Partnership GSK

B studiclinici
B Ficercapreclinica
I Ricercadibase

A crescere in maniera
importante e stata la ricerca
clinica con un incremento
visibile gia nel 2010.

1991-1995 1996-2000 2001-2005 2006-2010 20M-2016
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Campagna #andarelontano




CALENDARIO DI COMUNICAZIONE E RACCOLTA FONDiI

Campgna

Campagna “Presente”
Back to school Maratona TV
#andarelontano Cuore
di cioccolato

#presente

® Giornata ® Festa ® Festa ® Partita
malattle rare del papa della mamma del cuore

® 5x1 000
#eccoperché

Campagna
“lo per lei”
Cuori
di biscotto
#ioperlei
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#andarelontano etethon

Campagna back to school a settembre 2017!
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https://www.youtube.com/watch?v=bGSdeZVUVl8
https://www.youtube.com/watch?v=bGSdeZVUVl8
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'importanza di #andarelontano Metethon

IL MOMENTO DEL RITORNO A SCUOLA, ogni anno, segna il percorso di crescita e consapevolezza verso il futuro dei bambini, che

ogni genitore desidera possa essere il migliore.

Tutti i genitori vogliono veder ANDARELONTANO i propri figli, ma per alcuni la strada e complessa, difficile, e richiede aiuto.

Perché i loro bambini sono affetti da patologie gravi e dimenticate, da malattie genetiche rare.

Fondazione Telethon lavora ogni giorno per essere al loro fianco, per sostenerli, affinché ogni bambino possa avere garantito il

suo percorso verso il futuro, possa ANDARELONTANO.
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La piattaforma di crowfunding etethon

. . . . INDIEGOGO  cExpiorev How It Works Product Marketplace Sign Up Log In
Apriremo una pagina su una delle piattaforme di

Closed

PARKINSON'S. WEREIN' THIS TOGETHER. Polly Draper Wants YOUt0 G.. @ #

Parkinson's. We're In This
Together.

World-Class Care Working Hand in Hand with
Cutting-Edge Research

crowfunding come atterraggio per l'utente che

Parkinson's Institute and Clinical Center Verified Nonprofit
Sunnyvale, United States
About

vuole donare e sostenere #andarelontano.

$554,061 USD raised by 472 backers

554% of $100.000 flexible goal

olly is Bill and Phyilis’ daughter and

La campagna, della durata di 45 giorni, ST PGS

= R
raccogliera fondi a favore di uno dei nostri o wome

posted by Parkinson's Institute and Clinical Center

$50

progetti.

Parkinson's Needs to Come Out of the Shadows

Q. Be the first to find emeraing and innovative products. Email address SUBSCRIBE
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Partecipando... Wﬁemon

..aiuterete a far ANDARELONTANO tutti i  LASTAMPA) sOCIETA o {v]f

bambini, con il contributo che vorrete, piccolo o cun oo , o Lagranen
Gli auguri di Telethon ai bambini che ritornano a I

scuola
grande: attraverso la piattaforma di donazione =g v o CEEA =

potrete contribuire personalmente o invitando i
vostri colleghi, i vostri amici e familiari a donare,
al fianco di tutti i sostenitori della Fondazione

Telethon che credono nella ricerca scientifica per

arrivare alla cura!
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Digital Wellness!




Siamo partiti convinti e consapevoli che...

THERE IS NO
“DIGITAL STRATEGY”

ANYMORE, JUST
STRATEGY IN A
DIGITAL WORLD.
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Gli Obiettivi “Metethon

* Sviluppare una cultura digital avanzata nell’area marketing,
funzionale alle esigenze di comunicazione e raccolta fondi della
Fondazione.

* Costruire e garantire un programma trasversale di formazione
digital a favore di tutte le persone della squadra Telethon.

14/07/2017 13



FONDAZIONE

L'ldentita del progetto r7/77ﬁ

elethon

Vogliamo impostare un percorso di education che abbia una sua identita ed un suo visual, in modo da

stimolare maggiormente |la partecipazione, il riconoscimento dei vantaggi che generera a ciascun
partecipante ed il senso di appartenenza verso 'organizzazione.

“Digital Wellness” ci piace perche “star bene” in chiave digitale significa lavorare meglio, e perché sia
aggancia al meglio anche ai concetti di programma continuativo e di miglioramento progressivo. |l

nome inoltre vuole rende piu “leggero” I'aspetto formativo, suggerendo una logica che non e top down,
ma in cui il partecipante e un protagonista.

“Digital Wellness” si pone anche I'importante obiettivo di individuare delle figure di riferimento
nell’organizzazione ("champions"), che fungano da trainer per il resto del team!

Fondazione Telethon
DIGITAL WELLNESS



Le Competenze su cui lavorare...

ADVERTISING

ENGAGEMENT
& DIGITAL PR

LISTENING

DIGITAL
STRATEGY

SOCIAL

s MEDIA

SOCIAL MEDIA
STRATEGY

CONTENT
STRATEGY

DIGITAL
GOVERNANCE

WEBSITE
DEVELOPMENT

ANALYTICS

FONDAZIONE

E’Wﬁethan

SEARCH:
SEO/SEM
EMAIL
MARKETING

MOBILE
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La struttura progettuale er

elethon

FASE 2) PROGRAMMA DI EDUCATION

Comitato scientifico

Interventi

mirati sui W orkshop/
gap piu bootcamp

Eventi Valutazione

g Momenti S .
dedicati al esperenziali periodica dei

digital progressi

Corsi Corsi a
in-house calendario

evidenti e/o informativi
prioritari

Piattaforma interna di networking & collaboration
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Una Academy, 3 obiettivi principali r*ﬁ/t*l

elethon

g

Telethon Academy

APPRENDERE & CONDIVIDERE PER INNOVARE

APPRENDERE
Education, programmi, percorsi

CONDIVIDERE
Missione, contenuti istituzionali

INNOVARE
Digital evolution, contaminazione interna, scambio con il mondo esterno



Telethon Academy Advisory Board

v Franco Amicucci (Fondatore Amicucci Formazione-Skilla)

v’ Paolo Cerino (Direttore CSR & Comunicazione Interna - Sace)

v’ Gabriele Gabrielli (Presidente Fondazione
Lavoroperlapersona - Adjunct Professor at LUISS e Professor
of Practice at LUISS Business School)

v'Mauro Lupi (Partner - Digital Break)

v’ Antonella Severino (Associate Partner - Human Value)

14/07/2017
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skillo

d of
amicucci formazione

SAcC
egruppo cdpe

Zem TFLUISS

e

DIGITAL
THE PARTHER TQ DRIVE CHAMNGE

humanvalue

HR SCLUTIONS
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Due percorsi sinergici e due squadre di lavoro ””///ﬁe,,w,,

-

Telethon Academy

APPRENDERE & CONDIVIDERE PER INNOVARE

N

p

Fondazione Telethon

% Fondazione Telethon
DIGITAL WELLNESS

<! FORMAZIONE DI MISSIONE



FONDAZIONE

Lo scambio con il mondo esterno... Metethon

Con quali concetti del mondo aziendale possono integrarsi
i 3 pilastri narrativi di Fondazione Telethon?...

UNAVITADI VERSO LA
BUID QUALITA CURA
g@, e Leggi ancora J. o P
FUORI DAL BUIO L'importanza QUALITA’ DELLA VITA In attesa CURA Lobiettivo finale della
della diagnosi & il primo passo per della cura ogni persona deve ricerca, scrivere la parola cura
combattere e sconfiggere la poter avere una qualita di vita il accanto al nome di ogni malattia
malattia piu alta possibile genetica rara
Diversita e Inclusione Equilibrio vita lavorativa/vita privata Execution e Risultati

14/07/2017 20
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2 team, 1 obiettivo comune! etethon

Due tavoli di lavoro continuativi sui macro temi Formazione di Missione e Intranet & Digital
Evolution, con il compito di elaborare scelte su strumenti da utilizzare, modalita di condivisione di
contenuti, azioni di ingaggio, attivita di education.

Le due squadre sono state coinvolte nel mese di maggio in 4 giornate di formazione con il metodo
Lego SeriousPlay che hanno permesso di:

- Consolidare i gruppi
- Individuare gli strumenti per lavorare
- Responsabilizzare ciascuno verso gli obiettivi condivisi

LEGO SERIOUSPLAY



FONDAZIONE

Le 2 Squadre © © A

elethon

@) Fondazione Telethon
FORMAZIONE DI MISSIONE

-

Fondazione Telethon
DIGITAL WELLNESS
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‘non so cosa faremo , gLego #Ins a; 1 g_g‘

# secisonoilego corro’
“dream team con tugia
il nostro entusiasgl

“Selfie! Spero non veg’q
A\ proiettato troppo in gifQMes

"“dream team cog
il-nostroeptusia
Y Nwz Y
Hiw s

“lego-"euriosita intiass® “Lego SI”

-

4i) - ;
“troppo curioéx

e ci saro g pernon esserci™s




Inter Nos
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il
elethon

INBER NOS
E Entriamo nel Persanale

Oggi & Lunedi 12 Ottobre 2015 - 5. Serafino

Visualizza tutto i
contenuto del sito

Elenchi

Siti

Documenti

= Privacy

= Area Istituzionale

= Procedure Interne
= Brand Book

= Sicurezza

= Agevolazioni Fiscali

D.Lgs 231 del 2001 &
Codice Etico

Service Desk - IT

Inoltra le tue
richieste di
assistenza
informatica

Servizi Generali - 56

Comunicazioni Cerca su Google -
Titolo Data Descrizione | | New
Matteo Renzi dta il video "Andare lontano” 22/09/2015 Rassegna stampa

Dallo studio sulle malattie rare un gene “scudo” contro infarto e ictus 15/07/2015 MNews dalla ricerca Consulta su...

I risultati del bando di ricerca 2015 15/07/2015 Mews dalla ricerca

1l cuore batte anche d'estate 02/07/2015 newsletter Telethon.it ?ﬁ

"Trovate la scenza migliore”™ 23/06/2015 Mews dalla ricerca EN E%va&

1-5 » “udl PERSONALE
1l calendario di Telethon
Titolo Luogo Data inizio Data fine B

Messun elemento disponibile per questa visualizzazione dell'elenco "Calendario Interna”, Per creare un nuovo elementa, fare dic su Nuowa®,

= HR WorkFlow - Presenze NEW

'7 Service desk
H dei

L] - -
. Servizi Generali

Rubrica

i q La rubrica di

. Telethon

Stampanti

| Installa una
e (| nuova
= 4 stampante

Lucgo Data Inizio Data Fine
Feed not available at this time

Bacheca
Rassegna Stampa g Titolo
==Clicca qui per visualizzare |a rassegna stampa di ogai HS;‘?E:EHE spesa rinvenuta nei pressi del bagno del

; . RITROVATO ACCEMDING CELESTE BIC
0ggi non ci sono
CERCASI CANTINA A ROMA
MNominativa Dal Al Mote

0 Benvenuta Chiara!

Messun elemento disponibile per questa visualizzazione dell'elenco "Oggi non d sono™, Per creare un nuova elemento, fare dic su Muova

elemento”, pacchetto camel blue

1-5 »
Newsletter
L'ultima newsletter di telethon.it

Link Utili

Google
Posteitaliane



Ogni Giorno
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m'
elethon
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eg ‘@ https://fondazionetelethon. sharepomtcom sites/ognigiomo/P £ ~ O H ® Home x| ‘ Tk to}
i Office 365 SharePoint Daniele Eleodori @
CONDIVIDI SEGUI
Tutto su di noi Cerca Jo) PR
Find Colleague Q

OGNI GIORNO

CONDIVIDERE PER COSTRUIRE

Documenti

B a
Privacy Agevolazioni fiscali
2

[11]

Area istituzionale Brand book
el

Procedure interne Sicurezza
2e° 2

Dalla ricerca sulle malattie
genetiche rare un'importante
scoperta in campo
oncologico

Orphan dr
Award

The winner is:
1.10 trovati ©

GSK vincitore del Premio Galeno 2017 per Strimvelis P
Al via i lavori della
GSK vincitore del Premio Galeno 2017 per Strimvelis

Commissione medico
scientifica

FONDAZIONE
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Il Mio Telethon elethon
a0 @ Creare 2 Archivio & Settings HR WORKFLOW

PRESENZE

Il Calendario Telethon

€ (% luglio 2017 @
LUNEDI MARTEDI  MERCOLEDI GIOVEDI ~ VENERDI ~ SABATO  DOMENICA k
2 27 28 29 30 1 2

VAISUWWW.TELETHON.IT



https://fondazionetelethon.sharepoint.com/sites/ognigiorno/Pages/default.aspx
https://fondazionetelethon.sharepoint.com/sites/ognigiorno/Pages/default.aspx
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ni Giorno... L]
Og Glorno // elethon
Integrazione
Office 365
Accesso ai contenuti _
Strumenti
‘ Telethon .
di lavoro

OGNI GIORNO

CONDIVIDERE PER COSTRUIRE

Instant Messaging e Project o
Management Multidevice
Servizi
in cloud



https://fondazionetelethon.sharepoint.com/sites/ognigiorno/Pages/default.aspx
https://fondazionetelethon.sharepoint.com/sites/ognigiorno/Pages/default.aspx

GRAZIE



