DOMANDE FREQUENTI  

Cos’è Telethon?

Telethon è un’organizzazione senza fini di lucro che ha come obiettivo il finanziamento della ricerca sulle distrofie muscolari e le altre malattie genetiche rare per cercare di trovarne una cura. Persegue il suo scopo attraverso un’attività continua che culmina, ogni anno nella prima metà di dicembre, nella maratona televisiva per la raccolta fondi realizzata in collaborazione con la Rai. Tra gli obiettivi di Telethon ci sono anche la sensibilizzazione degli italiani sui temi istituzionali e la trasparenza nella gestione dei fondi. Telethon in Italia è nato nel 1990 dopo che l’Associazione Francese contro le Miopatie (AFM) ha concesso l’utilizzo del marchio. 

Cosa fa Telethon?

Dietro a Telethon vi sono due strutture, il Comitato Telethon Fondazione Onlus e la Fondazione Telethon, che lavorano tutto l’anno per sostenere la lotta alle malattie genetiche: raccolgono fondi, individuano i progetti di ricerca più validi, finanziano l’attività dei migliori ricercatori italiani e gestiscono direttamente i propri istituti di ricerca. Il Comitato Telethon si occupa della promozione dell’evento televisivo annuale, della raccolta fondi e della loro assegnazione a progetti di ricerca rigorosamente valutati e approvati da una Commissione Medico Scientifica internazionale. La Fondazione si occupa della gestione degli istituti di ricerca interni fondati da Telethon (TIGEM, HSR-TIGET, DTI e TECNOTHON). La ricerca finanziata da Telethon ad oggi ha portato all’identificazione di numerosi geni-malattia come anche della loro funzione. 

Telethon riceve sovvenzioni statali?

Telethon, nell’ultimo anno, ha ricevuto 370.000 Euro da parte di enti locali (comuni e province), pari allo 0.8% delle donazioni complessive della raccolta pubblica di fondi. A partire dal 1998, gli istituti interni di ricerca Telethon ricevono per lo svolgimento delle proprie attività di ricerca importanti finanziamenti da parte di contributori italiani e internazionali che istituzionalmente si dedicano al finanziamento nel settore non profit di pubblica utilità. Tra i principali enti finanziatori figurano: la Commissione Europea, il Ministero dell’Università e Ricerca, alcune fondazioni di origine bancaria e gli enti americani National Institutes of Health e Muscolar Distrophy Association. I contributi di questo tipo, nel corso dell’ultimo esercizio, ammontano complessivamente a 4.877.431 Euro. 

Telethon lavora solo durante la maratona?

Telethon è un’organizzazione di cui la maratona televisiva costituisce il momento di maggiore visibilità e durante il quale la raccolta per combattere le malattie genetiche raggiunge il suo momento più alto. Perché tutto ciò sia possibile, le diverse strutture di Telethon lavorano per tutto l’anno, nei rispettivi ambiti di intervento. Nei mesi che precedono e seguono la maratona, vengono organizzati e realizzati eventi e manifestazioni di raccolta fondi, iniziative di carattere informativo e di sensibilizzazione sul problema delle malattie genetiche ed appuntamenti scientifico culturali sullo stato della ricerca. Una parte importante del lavoro di Telethon riguarda poi, naturalmente, la gestione dei fondi raccolti ed il finanziamento dei progetti di ricerca. 

Gli ospiti della maratona sono pagati?

Gli artisti intervengono a titolo gratuito. A tutti i personaggi famosi viene offerto dalla Rai il rimborso personale di viaggio, vitto e alloggio. Il costo del personale tecnico e del personale artistico di supporto (operatori di ripresa, elettricisti, truccatori, autori, orchestrali, vallette ecc.) rappresenta uno degli elementi caratteristici di ogni produzione televisiva e, come tale, viene sostenuto in quota parte dalla Rai e dal Comitato Telethon Fondazione Onlus. 

Dov’è Telethon?

Il Comitato Telethon Fondazione Onlus e la Fondazione Telethon hanno sede a Roma, in via Carlo Spinola 16. Qui lavorano l’Area di Comunicazione e Raccolta Fondi e l’Area Amministrativa, Finanziaria e Risorse Umane. L’Area Scientifica ha sede a Milano, in via Nino Bixio, 30. Ma Telethon vuole dire anche gli Istituti di ricerca, TIGEM, HSR-TIGET E TECNOTHON. Discorso a parte va fatto per il DTI (Dulbecco Telethon Institute) che è un istituto articolato in tanti laboratori sparsi sul territorio italiano e non ha sede fisica. 

Il TIGEM ha sede a Napoli in via Pietro Castellino 111. 

L'HSR-TIGET è a Milano in via Olgettina 58, presso l’Ospedale San Raffaele 

Il TECNOTHON a Sarcedo in provincia di Vicenza, in via Dell'Industria, 67. 

Quante persone lavorano a Telethon?

Il personale Telethon al 30 giugno 2010 (data di chiusura del bilancio) è composto di 393 unità di cui  276, pari al 70% del totale,  impegnate negli istituti di ricerca. Negli uffici di Telethon lavorano 117 persone di cui 103 dipendenti, 6 collaboratori e 8 professionisti. I dirigenti sono 3 di cui 2 donne ( il direttore generale e il direttore amministrativo). Complessivamente le donne sono 87 e gli uomini 30. 
Si può “fare volontariato” per Telethon?

Sono sempre di più, in Italia, coloro che vogliono organizzare manifestazioni ed eventi con e per Telethon. Tuttavia, nel rispetto della propria storia e di tutti coloro che credono nella sua serietà, Telethon ha il dovere di tutelare il proprio nome e la propria immagine da eventi non compatibili con la sua etica ed i suoi obiettivi. Per questo Il Comitato Telethon Fondazione Onlus ha redatto una carta istituzionale di riferimento che indica i parametri entro cui è possibile realizzare manifestazioni ed eventi in collaborazione o dedicati all'Ente. 

Un altro modo di fare volontariato per Telethon è di entrare nello staff dei “Coordinamenti Provinciali”, che hanno il compito di promuovere le iniziative di raccolta fondi a favore di Telethon e di sensibilizzare sul tema delle malattie genetiche in ambito provinciale. 

Per sapere se esiste un Coordinamento Telethon nella tua provincia vista il nostro sito alla pagina http://www.telethon.it/chi-siamo/fondazione/coordinamenti-provinciali
Che fine fanno i soldi donati?

Dal 90 ad oggi, Telethon ha stanziato 323.799.264  Euro per il finanziamento di 2.261 progetti di ricerca scientifica. Alla ricerca esterna sono andati oltre 205 milioni di euro (pari al 63% del finanziamento totale) per 2.038 progetti di ricerca: 

	Tipo di finanziamento
	N. progetti finanziati
	Finanziamento complessivo (Euro)

	Progetti di ricerca
	1706 
	187.640.452 

	Borse di studio
	246 
	10.066.882

	Servizi alla ricerca
	86
	7.852.994

	Totale
	2.038
	205.560.328 


Alla ricerca interna, per finanziare i quattro istituti, sono andati 118.2 milioni di Euro (37%) per 223 progetti:
	Istituti finanziati
	N. progetti finanziati
	Finanziamento complessivo (Euro)

	TIGEM
	85 
	45.134.181

	HSR-TIGET
	57 
	35.985.588

	DTI
	68 
	30.919.170

	Tecnothon
	13 
	6.199.996

	Totale
	223 
	118.238.935


Ma nella ricerca scientifica non basta spendere, occorre farlo bene. Per questo il Comitato Telethon Fondazione Onlus ha istituito una Commissione Medico Scientifica, composta da scienziati, in gran parte stranieri, che due volte l'anno valuta i progetti dei ricercatori e finanzia i più meritevoli. 

Di quali malattie si occupa Telethon?

Telethon finanzia la ricerca sulle malattie genetiche rare. Viene data priorità alle malattie neuromuscolari e a quelle monogeniche, causate cioè da alterazioni in un singolo gene. 

Che cos’è una malattia genetica?

Le malattie genetiche sono dovute a un errore nel Dna dell’individuo. Generalmente sono

anche ereditarie, ovvero possono essere trasmesse dai genitori ai figli. In qualche caso, invece,

l’errore nel patrimonio genetico non viene ereditato dai genitori, ma insorge in un certo

momento della vita dell’individuo. Possono colpire qualsiasi organo e manifestarsi a qualunque

età: la maggior parte ha un decorso grave o letale e ad oggi non ha una terapia efficace.
Che tipo di ricerca finanzia Telethon?

Telethon finanzia la migliore ricerca in Italia finalizzata alla cura delle malattie genetiche. L’elevata qualità scientifica della ricerca finanziata è garantita da un rigoroso processo di selezione ad opera di esperti internazionali. I risultati scientifici finora ottenuti grazie a questi investimenti sono riconosciuti a livello internazionale e confermano la bontà dei sistemi di selezione adottati. 

Perché un’istituzione come Telethon si occupa di malattie genetiche?

Perché le malattie genetiche, data la rarità con cui si manifestano nella popolazione,

sono trascurate dai grandi investimenti pubblici e privati, che finanziano soprattutto la ricerca

sulle patologie più diffuse. Per questo, riferendosi alle malattie genetiche si parla di malattie

“orfane” e spesso sono i malati stessi a dare voce allo loro malattia.
