Piano strategico Fondazione Life4HSP
2025

Piano strategico Fondazione Life4HSP 2025



Introduzione

La Paraplegia Spastica Ereditaria (HSP), conosciuta anche come paraparesi spastica ereditaria,
€ una rara malattia neurodegenerativa caratterizzata principalmente da rigidita progressiva e
debolezza degli arti inferiori. L'HSP comprende oltre 80 varianti genetiche, che insieme
determinano una vasta gamma di sintomi, da lievi disturbi motori a gravi complicazioni
neurologiche.

La prevalenza dell’HSP é stimata tra 1 e 9 casi ogni 100.000 persone, a seconda della regione e
della diversita genetica della popolazione. Sebbene rara, questa malattia colpisce decine di
migliaia di persone in tutto il mondo, con un impatto significativo sulla qualita della loro vita e su
quella delle loro famiglie. La rarita del’HSP rende la ricerca e la sensibilizzazione
particolarmente complesse, in quanto riceve spesso meno attenzione rispetto a patologie piu
comuni.

A causa della diversita genetica e della rarita dell’lHSP, € fondamentale una collaborazione a
livello europeo e internazionale. Solo unendo conoscenze, risorse e competenze, i ricercatori
possono compiere progressi significativi nello sviluppo di diagnosi e trattamenti per questa
malattia invalidante.

La fondazione Life4HSP & pienamente impegnata a promuovere questa collaborazione e a

sostenere la ricerca per fare la differenza per i pazienti affetti da HSP in tutto il mondo.

1. Missione

La missione della Fondazione Life4HSP & accelerare la ricerca scientifica sulla malattia
degenerativa HSP (Paraplegia Spastica Ereditaria) attraverso la raccolta fondi e le
collaborazioni. L'obiettivo € migliorare la diagnosi e le opzioni di trattamento per i pazienti affetti

da HSP. In inglese, abbiamo descritto questa missione come segue:

1. Delay neurodegeneration in HSP mutations
2. Translate research to cure.

3. Bring the cure to all patients.
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2. Visione

La fondazione mira a un futuro in cui siano disponibili trattamenti efficaci per i pazienti affetti da
HSP. Attraverso la collaborazione a livello europeo, Life4HSP unisce conoscenze, competenze e

risorse, rafforzando cosi in modo significativo la ricerca su questa rara malattia.
3. Obiettivi Strategici

Life4HSP definisce quattro obiettivi principali:

e Raccolta fondi: Generare risorse finanziarie attraverso campagne, donazioni e
collaborazioni con aziende e privati.

e Supporto alla ricerca: Sostenere finanziariamente istituti di ricerca come ospedali e
laboratori attivi a livello europeo.

e Sensibilizzazione: Aumentare la conoscenza del’HSP presso il grande pubblico e
incoraggiare I'impegno nella lotta contro questa malattia.

e Collaborazione: Costruire e rafforzare relazioni con medici europei, partner, donatori e

sSponsor.

4. Gruppi target

Life4HSP identifica tre principali gruppi target nella sua comunicazione:

1. Tutti i residenti nei Paesi Bassi e all'estero che cerchiamo di motivare, tramite Life4HSP,
a fare una donazione.

2. | pazienti e le loro famiglie, che beneficiano indirettamente di migliori diagnosi e opzioni
terapeutiche.

3. Istituti di ricerca e scienziati che ricevono finanziamenti per il loro lavoro sulla ricerca

correlata all’HSP.

5. Struttura organizzativa
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Il consiglio direttivo della fondazione & composto da:

e Wouter de Vries — Presidente

e Jan Pieter Bevelander — Tesoriere

e Alexander Cornelis Petrus Sijm — Marketing e comunicazione
e Edwin Kats — Membro generale del consiglio

e Antoinette Boleij — Organizzazione e comunicazione

I membri del consiglio uniscono le loro competenze per guidare efficacemente la fondazione e

raggiungerne gli obiettivi.

6. Finanziamento

La fondazione raccoglie fondi attraverso:

e Donazioni da parte di privati e aziende

e Sponsorizzazioni e collaborazioni con organizzazioni

e Campagne mirate ed eventi
e Costi operativi limitati, come le spese amministrative necessarie e le attivita di

marketing.

7. Comunicazione

Life4dHSP si concentra su:

e Campagne: Sviluppo di campagne di raccolta fondi mirate.
e Visibilita online: Uso attivo dei social media e di un sito web informativo.

e Eventi: Organizzazione di incontri per sensibilizzare e raccogliere fondi.
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8. Gestione e allocazione dei fondi

La fondazione gestisce le proprie risorse in modo attento e trasparente. Le entrate sono gestite
dal consiglio, con l'obiettivo di una distribuzione responsabile tra spese dirette per progetti di

ricerca, attivita e riserve per progetti futuri.
Allocazione dei fondi:

e Supporto finanziario alla ricerca sull’HSP.
e Organizzazione di attivita come I'educazione e il supporto tra pari.

e Campagne di sensibilizzazione e iniziative sull’HSP.

9. Politica di compenso

I membri del consiglio della Stichting Life4HSP non ricevono alcun compenso per il loro lavoro.

Hanno diritto solo al rimborso delle spese sostenute.

10. Obbligo di pubblicazione
Per rispettare I'obbligo di pubblicazione di un ANBI, la Stichting Life4HSP pubblica annualmente

sul proprio sito web le seguenti informazioni:

e |l piano strategico.
e Una panoramica delle attivita dell’anno passato.
e Larendicontazione finanziaria, inclusi i conti annuali.

e | nomi e le funzioni dei membri del consiglio.

Queste informazioni sono presentate in modo chiaro e accessibile per donatori e interessati.

11. Altre informazioni

Per trasparenza e identificazione, la fondazione pubblica anche i seguenti dati:

Piano strategico Fondazione Life4HSP 2025



e RSIN (codice fiscale): 867465438
e Numero di iscrizione alla Camera di Commercio: 96091517
e Numero di conto bancario: NL43 RABO 0101 9276 57

e Contatti: Wouter de Vries, info@life4hsp.com
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