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“Il coraggio e la perseveranza possiedono un talismano magico di 

fronte al quale le difficoltà scompaiono e gli ostacoli svaniscono nel 

nulla”

Ad ogni operatore dei Centri NeMO che ha saputo essere quel 

talismano magico al fianco della comunità dei pazienti. 

A ciascuno di loro va il nostro grazie.

- John Quincy Adams



NOTA METODOLOGICA
Il nostro Bilancio Sociale nasce con l’obiettivo di raccontare la storia, i valori, la missione 
e i risultati sociali ed economici del progetto NeMO, inteso come la somma delle attivi-
tà sviluppate da Fondazione Serena Onlus nelle sedi di Milano, Arenzano, Roma e nelle 
nuove sedi di Brescia e Napoli.
 
Il periodo di riferimento per la stesura dei Bilancio della Fondazione è compreso tra il 1 
gennaio 2020 e il 31 dicembre 2020 e quello attuale rappresenta la quinta edizione del 
documento. Ogni variazione a tale perimetro e arco temporale è opportunamente segna-
lata all’interno del testo: in particolare si fa riferimento alle future aperture.

La stesura di questo documento fa riferimento al Decreto Ministeriale del 4 luglio 2019 
“Adozione delle Linee guida per la redazione del bilancio sociale degli enti del Terzo 
settore” (GU n. 186 del 9-8-2019), con l’obiettivo di orientarci verso lo sviluppo di un per-
corso virtuoso, al fine di rendicontare in modo sempre più completo il nostro operato. 
Il documento contiene un primo esercizio di rappresentazione dell’impatto del nostro 
modello di presa in carico, declinato come “il valore generato dal progetto NeMO”, ed 
espresso dall’intera attività dei Centri Clinici NeMO nel rispetto dei criteri di trasparenza e 
credibilità. Attraverso il Bilancio Sociale, infatti, i Centri NeMO intendono far conoscere la 
propria attività a tutti i loro stakeholder, condividendo con essi la cultura alla base del loro 
operato. La misurazione del valore generato è basata su dati interni già parte del nostro 
processo di valutazione e rappresenta un primo passo verso il percorso di miglioramento 
continuo, in linea con quanto richiesto dalla riforma del Terzo Settore. 

Nello specifico, il Bilancio rendiconta la rilevazione sistematica della qualità della presa in 
carico, così come viene percepita dai pazienti e dai loro familiari. Tale misurazione è resa 
possibile grazie allo strumento di customer satisfaction, studiato ed implementato da 
parte dell’équipe di NeMO dal 2016. Lo strumento, compilato in forma anonima e volto ad 
indagare l’esperienza soggettiva di ciascuna persona che accede ai servizi di cura, parte 
da quello proposto dalla Regione o dalla struttura ospedaliera di riferimento per ogni 
sede del Centro, con la successiva implementazione di item specifici legati all’esperienza 
di NeMO. Nello strumento, costruito con il coinvolgimento dei pazienti, è possibile identi-
ficare alcune macro-aree significative che guidano l’interpretazione dei risultati: il rispetto 
dell’individuo e delle sue scelte, la percezione di ogni paziente di essere “al centro della 
cura”, l’accoglienza verso il nucleo familiare. In parallelo è indagata la percezione dell’ef-
ficacia degli aspetti clinici, mantenendo il punto di vista del destinatario del percorso di 
cura. L’analisi si conclude con un affondo sulla valutazione della rete che i Centri NeMO 
costruiscono con i servizi di riferimento sul territorio. 



Nel 2020 sono stati somministrati questionari validi al 45% dei pazienti che hanno avuto 
accesso ai servizi di cura e raccolti grazie alla preziosa collaborazione dell’équipe infer-
mieristica, amministrativa e psicologica di ogni Centro. Quest’ultima è stata anche parte 
attiva nella creazione dello strumento. I dati presentati sono stati raccolti su una scala 
LIKERT 1-7 e riconvertiti su una scala 1-10 per una più semplice interpretazione. 

Il documento di Bilancio si articola in 4 aree principali:

identità, per fornire un quadro dei Centri NeMO e della loro Fondazione, presentando-
ne la missione, i valori, la struttura e la governance, con la definizione delle categorie di 
stakeholder;

responsabilità sociale, per rappresentare le attività e i servizi di cura, con un particolare 
approfondimento al periodo vissuto di emergenza sanitaria;

responsabilità economica, per rendicontare il valore generato e la ricaduta sugli stake-
holder;

responsabilità etica, con la presentazione del codice etico e le regole di condotta e di 
ispirazione dei Centri NeMO.

I nostri Soci
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Ricorderemo per sempre il 2020 come l’anno che ha costretto l’uomo a fare i conti con la 
propria fragilità e con la paura di non farcela. L’emergenza sanitaria ha cambiato di fatto il 
nostro essere società, facendo emergere, forse per la prima volta nella storia, l’esperienza 
concreta del limite umano e l’importanza di quel legame che ci rende interdipendenti gli 
uni con gli altri. Abbiamo scoperto il valore della solidarietà nel suo significato etimologi-
co più profondo, perché come ciascuna parte di un solido (solidus) è retta e tenuta salda 
da tutte le altre, la solidarietà dà origine a quella compattezza sociale, grazie alla quale 
nessuno si ritrova da solo. Abbiamo scoperto che la nostra forza sta nella coesione, nella 
mutua assistenza, nella consapevolezza di essere parte di un noi. E mai come in que-
sto ultimo anno i Centri NeMO sono stati espressione di quell’essere parte di un destino 
comune e per il quale una comunità tutta si è mobilitata perché nessuno fosse lasciato 
indietro. 

Insieme abbiamo intrapreso un viaggio, spinti dalla volontà di non farci fermare dalla 
paura, con la consapevolezza e la responsabilità di voler continuare a dare le risposte 
di cui siamo capaci o a cercare quelle che ancora non conosciamo. Nel 2020 abbiamo 
continuato a dare concretezza alla speranza: con l’apertura delle nuove sedi di Napoli e 
Brescia non ci siamo fermati nel dare sviluppo alla nostra missione. La presenza di NeMO 
sul territorio significa una riduzione dei tempi di attesa, un’opportunità di accesso ai nuovi 
trattamenti di cura, la possibilità di migliorare l’intervento nelle situazioni di acuzie e la 
consapevolezza di avere un punto di riferimento a cui rivolgersi per ogni bisogno quotidi-
ano imposto dalla malattia. Abbiamo fatto festa per salutare i nuovi centri, pur mantenen-
doci distanti e protetti, perché abbiamo voluto celebrare quell’alleanza con le istituzioni, 
la comunità scientifica ed il territorio, di cui NeMO è figlio. E la presenza oggi di una rete 
nazionale di oltre 300 professionisti, esperti nella cura delle patologie neuromuscolari, è il 
primo valore generato da questa alleanza, anche quando le condizioni si rendono difficili, 
come è avvenuto nell’ultimo anno. 

Il virus ci ha toccati da vicino, è entrato nei nostri reparti e ha segnato le nostre vite. NeMO 
non ha smesso mai di offrire continuità alla cura, ma ha dovuto riorganizzare servizi e, 
seppur soffrendo l’isolamento, è rimasto una casa accogliente. Non è stato facile ridefini-
re la quotidianità consolidata in questi anni, eppure abbiamo assicurato 600 ambulatori 
psicologici a distanza; 3.734 monitoraggi online e ben 943 interventi del servizio di nurse 
coaching. Tutto questo è stato possibile grazie alla perseveranza, professionalità e abne-
gazione dei nostri operatori che, nonostante tutto, hanno continuato ad esserci, trovando 
spesso soluzioni nuove e creative per garantire la risposta ai pazienti. A ciascuno di loro 
è dedicato questo Bilancio Sociale.

ABBIAMO SCELTO DI NON 
FARCI FERMARE DALLA PAURA



Alberto Fontana
Presidente Centri

Clinici NeMO

Questo mio grazie è l’espressione di una comunità di persone che è rimasta compatta, 
solidale e che ha voluto mobilitarsi con la campagna #distantimavicini: un concreto gesto 
d’amore e di fiducia per proteggerci. Con loro, vi sono i tanti amici di NeMO, ambasciatori 
del nostro messaggio e il cui sostegno per noi è un dono prezioso. I numeri raccontano 
la forza straordinaria di questa avventura e, ne sono un esempio, i 495 donatori, le oltre 
30.000 mascherine distribuite e le 961 persone e famiglie prese in carico dai centri di 
ascolto delle associazioni in soli tre mesi. Una rete i cui nodi interconnessi hanno permes-
so di raccontare il nostro vissuto e ribadito l’urgenza di cura per le nostre patologie. 

Per questo abbiamo continuato anche a fare ricerca. Un team strutturato di giovani ricer-
catori, coordinato dai nostri medici, si sta specializzando sempre più nella conduzione 
degli studi clinici e farmacologici sulle malattie neuromuscolari. Un modello, il nostro, che 
si consolida sempre più nel tempo e che ci ha visti attivi nell’ultimo anno con 54 progetti 
che hanno coinvolto ben 1.521 pazienti. Anche così lavoriamo nel contribuire a dare rispo-
ste concrete alla speranza di futuro e l’avvio del trattamento con terapia genica sulla SMA 
ne è la testimonianza. 

Il racconto di questo Bilancio 2020, dunque, è la storia del viaggio iniziato dodici anni fa. 
Custodisce nelle sue pagine il valore generato da coloro che lo hanno vissuto e dei tanti 
che hanno permesso di portarci sin qui con responsabilità, entusiasmo e amore. A tutti va 
il mio grazie per aver accolto l’invito ad essere parte di questo progetto, sapendo di poter 
fare la differenza oltre la paura.



L’emergenza sanitaria ci ha messo a dura prova 

come medici e come uomini, ma la consapevolezza di dover 

proteggere la fragilità dei nostri pazienti ha fatto emergere più che 

PDL�FL´�FKH�VLJQLŚFD�HVVHUH�SURIHVVLRQLVWL�D�1H02��

È l’essere parte di una squadra e sapere di poter contare l’uno 

VXOOĸDOWUR�FKH�KD�VDSXWR�IDUH�OD�GLIIHUHQ]D�

- Fabrizio Rao, medico pneumologo



1.1 La nostra carta d’identità

1.2 I nostri obiettivi statutari

LA NOSTRA IDENTITÀ

Capitolo 1

FONDAZIONE SERENA ONLUS
P.zza Ospedale Maggiore 3 - 20162, MILANO 
C.F/P.IVA: 05042160969
Forma giuridica ai sensi del codice del settore: Fondazione di partecipazione, disciplinata 
del D.P.R. 10.02.2000, n°361, dagli articoli 14 e seguenti del Codice Civile.

Sedi operative
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Il nostro obiettivo (art.3 Statuto) è quello di SHUVHJXLUH�HVFOXVLYDPHQWH�řQDOLW¢�GL�VROLGD-
rietà sociale, svolgendo la nostra attività nei settori dell’assistenza sociale e socio-sani-
WDULD��GHOOĸDVVLVWHQ]D�VDQLWDULD�H�GHOOD�ULFHUFD�VFLHQWLřFD� Scopo della Fondazione è cura-
re le persone disabili, poiché affette da patologie neuromuscolari e promuovere la ricerca 
VFLHQWLŚFD�VXOOH�SDWRORJLH�QHXURPXVFRODUL�VLD�GLUHWWDPHQWH��VLD�DŜGDQGROD�D�XQLYHUVLW¢��
enti di ricerca ed altre fondazioni. 

A supporto dell’obiettivo per il quale la Fondazione ha preso vita, siamo impegnati nel-
OD�UHDOL]]D]LRQH�GL�DWWLYLW¢�DG�HVVR�GLUHWWDPHQWH�FRQQHVVH��FKH�SHUPHWWRQR�DO�SURJHWWR�
NeMO di essere generativo e di svilupparsi per dare risposte mirate al bisogno di cura 
GHOOD�FRPXQLW¢�GHOOH�SHUVRQH�QHXURPXVFRODUL��,Q�SDUWLFRODUH��VLDPR�LPSHJQDWL�QHO�

La distribuzione nel network dei Centri Clinico NeMO è orientata a coprire il bisogno di 
cura della comunità di tutto il territorio nazionale��DO�QRUG��OH�VHGL�LQ�/RPEDUGLD�H�/LJXULD�
ULVSRQGR�DOOH�QHFHVVLW¢�GHL�SD]LHQWL�SURYHQLHQWL�GDO�QRUG��QRUG�RYHVW�H�QRUG�HVW�GHO�3DHVH��
Le sedi della Lombardia coprono ad oggi anche le esigenze di cura di una parte delle fa-
PLJOLH�SURYHQLHQWL�GDOOH�5HJLRQL�GHO�FHQWUR��FHQWUR�QRUG��1HO�/D]LR��LO�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�
5RPD�FRSUH�LO�ELVRJQR�DQFKH�GHL�SD]LHQWL�GHL�WHUULWRUL�OLPLWURŚ��D�FXL�VL�XQLVFH�OD�VHGH�GL�
1H02�1DSROL�SHU�ULVSRQGHUH�DOOH�QHFHVVLW¢�GL�FXUD�GHOOH�IDPLJOLH�GHOOD�&DPSDQLD�H�6XG�
del Paese. 

Centro Clinico NeMO Milano� �� F�R�$667�*UDQGH�2VSHGDOH�0HWURSROLWDQR�1LJXDUGD��
p.zza Ospedale Maggiore 3 - 20162, Milano
Centro Clinico NeMO Arenzano� �� F�R�2VSHGDOH�/D�&ROOHWWD��YLD�*LDSSRQH��� �� �������
$UHQ]DQR��*(��
Centro Clinico NeMO Brescia� �� F�R� )RQGD]LRQH� 5LFKLHGHL�� YLD� 3DROR� 5LFKLHGHL� ��� ��
�������*XVVDJR��%6�
Centro Clinico NeMO Roma���F�R�)RQGD]LRQH�3ROLFOLQLFR�8QLYHUVLWDULR�$��*HPHOOL��/DU-
JR�$��*HPHOOL������������520$�
Centro Clinico NeMO Napoli� �� F�R� $]LHQGD� 2VSHGDOLHUD� 6SHFLDOLVWLFD� GHL� &ROOL� ���
2VSHGDOH�0RQDOGL��9LD�/HRQDUGR�%LDQFKL����������1DSROL

portare un effettivo contributo alla divulgazione della conoscenza dei problemi posti 
GD�TXHVWH�PDODWWLH��D�OLYHOOR�GL�RSLQLRQH�SXEEOLFD��DXWRULW¢�HG�RSHUDWRUL�VRFLDOL�H�VDQLWDUL�

FRRUGLQDUH��SURPXRYHUH�H�VYLOXSSDUH�DWWLYLW¢�GL�(QWL�DYHQWL�VFRSR�XJXDOH��DŜQH��DQDOR-
go e comunque connesso al proprio, fornendo agli stessi ogni tipo di assistenza tecnica, 
FXOWXUDOH��H�RYH�ULWHQXWR�RSSRUWXQR��HFRQRPLFD�



curare la pubblicazione e l’edizione dei periodici, libri e produzioni audio e video che 
DEELDQR�DWWLQHQ]D�FRQ�OĸDWWLYLW¢�H�OH�ŚQDOLW¢�LVWLWX]LRQDOL�GHOOD�)RQGD]LRQH��QRQFK«�SURY-
YHGHUH��GLUHWWDPHQWH�R�LQGLUHWWDPHQWH��DOOD�ORUR�GLIIXVLRQH�

attivare viaggi di studi ed incontri culturali in Italia ed all’estero per promuovere e soste-
QHUH�OĸDWWLYLW¢�LVWLWX]LRQDOH�GHOOD�)RQGD]LRQH�

LVWLWXLUH� SUHPL�� GLVWLQ]LRQL� RQRULŚFKH� HG� DOWUL� SXEEOLFL� ULFRQRVFLPHQWL� SHU� SHUVRQDOLW¢�
pubbliche e private che abbiano contribuito, con la loro opera, a perseguire gli scopi 
GHOOD�)RQGD]LRQH�H�R�VL�VLDQR�GLVWLQWL� LQ�PDWHULH�QHOOH�TXDOL� OD�)RQGD]LRQH�PHGHVLPD�
opera.

promuovere la raccolta fondi per il sostegno e la realizzazione delle iniziative di cui e, 
in genere, dei propri scopi istituzionali, nonché organizzare manifestazioni artistiche di 
FXL�VRSUD�H��LQ�JHQHUH�ULFUHDWLYH�

preparare, organizzare e promuovere direttamente o indirettamente ogni iniziativa cul-
turale, promozionale ed educativa, compresa la formazione di personale medico, para-
medico e infermieristico.

1HOOĸDQQR������QRQ�VRQR�VWDWH�LQYHFH�SHUVHJXLWH�OH�řQDOLW¢�VWDWXWDULH�GL�

/D�QDWXUD�JLXULGLFD�VWHVVD�GHOOD�)RQGD]LRQH�HVSULPH�OD�YRORQW¢�GL�FRVWUXLUH�UHWL�H�UHOD]LRQL�
per attivare le condizioni ideali che realizzino il suo scopo statutario. Il progetto del Cen-
tro Clinico NeMO, infatti, non solo è espressione delle sinergie delle maggiori associazioni 
nazionali dei pazienti con malattie neuromuscolari, ma sui territori nei quali si è sviluppato 
LO�QHWZRUN�GHL�&HQWUL�1H02��VL�FUHDQR�UHWL�GL�FROODERUD]LRQH�FRQ�DVVRFLD]LRQL�HG�(QWL�ORFDOL�
GHO�WHU]R�VHWWRUH��7DOL�VLQHUJLH�FRQFRUURQR�LQ�SDUWLFRODUH�DOOD�UHDOL]]D]LRQH�GL�TXHOOH�DWWLYLW¢�
secondarie (di cui art. 4 dello Statuto) che danno attuazione alla missione e ai valori sui 
quali si fonda il progetto NeMO.
Fondazione Serena, inoltre, è ente partecipante di Fondazione Paladini Onlus; è part-
ner di Fondazione Cluster TAV - Tecnologia per gli Ambienti di Vita. 
In questi anni la Fondazione ha sviluppato un modello di intervento fondato sulla relazione 
IUD�L�SRUWDWRUL�GL�LQWHUHVVH��7XWWR�FL´�SHUFK«�L�SD]LHQWL�SRVVDQR�FRQWDUH�VX�XQĸDVVLVWHQ]D�
VDQLWDULD�H�XQD�ULFHUFD�GL�TXDOLW¢��SHUFK«�L�GRQDWRUL�DEELDQR�OD�FHUWH]]D�VXOOD�GHVWLQD]LRQH�
e l’utilizzo del loro contributo alla missione del Centro NeMO e gli operatori si sentano 
VRVWHQXWL�H�DSSUH]]DWL�SHU� OD�VSHFLŚFLW¢�GHOOH� ORUR�FRPSHWHQ]H�H�SHU� OD�TXDOLW¢�GHO� ORUR�
impegno.
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1.3 La nostra missione

Il Centro Clinico NeMO nasce nel 2008 con la missione di realizzare nel sistema sanitario 
nazionale un network di riferimento per la diagnosi, la cura e l’assistenza alle malattie 
QHXURPXVFRODUL�� FRPH� OD� 6FOHURVL� /DWHUDOH� $PLRWURřFD� �6/$��� Oĸ$WURřD� 0XVFRODUH�
6SLQDOH� �60$��H� OH�'LVWURřH�0XVFRODUL�� DWWUDYHUVR� OD�SURJHWWD]LRQH�� OĸRUJDQL]]D]LRQH�
e la gestione di servizi clinici di eccellenza, sviluppati sulla centralità del bisogno del 
paziente e della sua famiglia.

Il Centro NeMO nasce dalla lungimiranza delle maggiori associazioni nazionali dei 
pazienti con patologie neuromuscolari - primi portatori di interesse - in sinergia con 
le istituzioni sanitarie locali che, insieme, hanno compreso l’importanza di unire risorse 
e obiettivi, per dare vita ad un progetto di cura, che mettesse al centro i bisogni della 
persona e della sua famiglia. 

A NeMO tutto ruota intorno alla persona, grazie ad un modello mirato di presa in carico 
multidisciplinare, che integra competenze multiprofessionali e interdisciplinari per offrire 
XQD�SUHVD�LQ�FDULFR�VHQ]D�GLVFRQWLQXLW¢��UHDOL]]DQGR�SURJUDPPL�GL�ULDELOLWD]LRQH�DG�DOWD�
VSHFLDOL]]D]LRQH�H�PLUDWL�DOOH�QHFHVVLW¢�GL�FLDVFXQ�SD]LHQWH��

A NeMO lavoriamo come un unico team, appassionato e responsabile, per offrire a tutte 
OH�SHUVRQH�FRQ�PDODWWLH�QHXURPXVFRODUL�H�DOOH�ORUR�IDPLJOLH�OĸRSSRUWXQLW¢�GL�XQD�SUHVD�LQ�
FDULFR�FRPSOHWD��HŜFDFH�H�SDUWHFLSDWD�GHO�ELVRJQR�GL�FXUD�H�DVVLVWHQ]D��FRQ�XQD�ULVSRVWD�
SURIHVVLRQDOH�GL�TXDOLW¢�HFFHOOHQWH��DFFHVVLELOH�H�SURVVLPD�DO�SURSULR�DPELHQWH�GL�YLWD�H�GL�
relazione

Presa in carico 
di tutte le età

Sostegno al paziente,
alla famiglia e al caregiver

Ricerca clinica Formazione

XQ�DSSURFFLR�PXOWLGLVFLSOLQDUH�LQ�FXL�WXWWH�OH�VSHFLDOLW¢�FOLQLFKH�QHFHVVDULH�DO�SHUFRUVR�GL�
FXUD�VRQR�GLVSRQLELOL�DO�OHWWR�GHO�SD]LHQWH�

una presa in carico della persona con malattia neuromuscolare in tutte le fasi della pa-
WRORJLD�

XQĸRUJDQL]]D]LRQH�GHL�SHUFRUVL�GL�FXUD�VXOOD�EDVH�GHOOĸHW¢�

una condivisione costante con il paziente e la famiglia di tutte le informazioni e le pros-
SHWWLYH�GL�WUDWWDPHQWR�H�GL�FXUD�

una piena integrazione dei percorsi clinici per cui il Centro fornisce piani di cura perso-
QDOL]]DWL��SURJUDPPDWL�DWWUDYHUVR�WXWWL�L�OLYHOOL�GL�DVVLVWHQ]D�

XQR�VYLOXSSR�GL�SURJUDPPL�GL�ULFHUFD�VFLHQWLŚFD�VX�TXHVWH�SDWRORJLH�

XQ�LQYHVWLPHQWR�PLUDWR�QHOOĸDWWLYLW¢�IRUPDWLYD�SHU�L�JLRYDQL�SURIHVVLRQLVWL�

Diagnosi Programmi riabilitativi
individuali

Presa in carico
multidisciplinare

Ricerca Follow-up

La presa in carico a NeMO accompagna la persona in tutto il percorso di vita e in ogni 
IDVH�GHOOD�PDODWWLD��JUD]LH�DOOH����GLIIHUHQWL�VSHFLDOLW¢�FOLQLFKH�SUHVHQWL�QHL�&HQWUL��GDOOD�GLD-
gnosi, all’attivazione dei percorsi di cura e riabilitazione, ai controlli e follow-up periodici. 

I Centri Clinici Nemo sono strutturati come reparti ospedalieri con camere per la degenza 
RUGLQDULD�H�DG�DOWD�FRPSOHVVLW¢��DUHH�SHGLDWULFKH��SDOHVWUH��DUHH�FRPXQL�H�LQ�DOFXQH�VHGL�
DQFKH�JLDUGLQL�WHUUD]]L�DWWUH]]DWL�
Il periodo medio di degenza al Centro NeMO è di circa 15-20 giorni, ma i controlli pe-
riodici e le terapie portano il paziente a tornare più volte a NeMO durante l’anno. 

Le famiglie vivono la vita di reparto anche come occasione di incontro e condivisione, ol-
tre che con i professionisti anche con altre famiglie che vivono l’esperienza di una malattia 
UDUD�H�FRPSOHVVD��(FFR�SHUFK«�1H02�ª�XQ�OXRJR�LQ�FXL��FRPH�D�FDVD��FL�VL�VHQWH�DFFROWL�GD�
chi conosce la malattia in tutte le sue sfumature.

NEMO È AL FIANCO DEI PAZIENTI ATTRAVERSO:

GLI STEP DELLA PRESA IN CARICO:

NEMO È CASA PERCHÉ:
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1.4 I nostri valori

PROSSIMITÀ
Il nostro lavoro ha come unico centro di interesse la persona con malattia 
QHXURPXVFRODUH�H�L�VXRL�ELVRJQL��7XWWR�UXRWD�LQWRUQR�DO�SD]LHQWH�H�DOOD�VXD�
famiglia, riducendo al minimo costi, ritardi e disagi di accesso alla cura. 
Siamo vicini alle persone sui territori e NeMO si conferma un progetto 
replicabile e trasferibile.

PARTECIPAZIONE
Sostenuti dal credito di una stima reciproca, condividiamo quotidiana-
mente idee e azioni. Operiamo nel pieno rispetto delle regole e comuni-
chiamo le nostre esperienze in una prospettiva aperta al confronto con 
tutti.

RESPONSABILITÀ
&RQVDSHYROL�GHO�QRVWUR�FRQWULEXWR�D�XQD�VDQLW¢�VRVWHQLELOH�H�GL�TXDOLW¢��
VLDPR� FRVWDQWHPHQWH� DWWHQWL� DOOD� FRUUHWWD� ŚQDOL]]D]LRQH� GHOOH� ULVRUVH��
FRQ�XQD�FRUUHVSRQVDELOLW¢�GL�WXWWL�L�FRPSRQHQWL�GHO�WHDP�DO�ULVXOWDWR�GHO�
servizio offerto.

PROFESSIONALITÀ
Il patrimonio di competenze ed esperienza è la nostra principale risorsa e 
ciascuno di noi ne assicura una componente. Investiamo nella formazione 
e nella ricerca clinica per offrire ai nostri pazienti le migliori soluzioni di 
cura e assistenza. 

EFFICACIA
Il nostro impegno professionale ha come scopo il benessere delle per-
sone che si rivolgono ai nostri servizi. Per questo riesaminiamo i risultati 
ottenuti in una tensione al miglioramento continuo, condivisa a tutti i 
livelli dell’organizzazione.
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1.5 La nostra storia

2004

2005

���',&(0%5(�
Lancio del progetto del Centro Clinico NeMO 
GXUDQWH�OD�0DUDWRQD�7HOHYLVLYD�7HOHWKRQ

���2772%5(�
Costituzione di Fondazione Serena

2006

2005

���*,8*12�
5LFRQRVFLPHQWR�GHOOD�SHUVRQDOLW¢�JLXULGLFD�GL�)RQGD]LRQH�6HUHQD�FRQ�
iscrizione nel registro della Prefettura di Milano 

���129(0%5(�
Inaugurazione del Centro Clinico NeMO di Milano presso l’Azienda 
2VSHGDOLHUD�1LJXDUGD�&¢�*UDQGD�GL�0LODQR

2008

2009

���*(11$,2�
,QL]LR�GHOOH�DWWLYLW¢�GL�FXUD�GHO�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�GL�0LODQR
���129(0%5(�
Fondazione Serena ottiene il riconoscimento speciale da parte di Regione 
/RPEDUGLD�TXDOH�SURJHWWR�GL�HFFHOOHQ]D�SHU�OD�VDQLW¢�ORPEDUGD

��',&(0%5(�
Apertura del Centro Clinico NeMO di Arenzano all’interno del presidio 
Ospedaliero “La Colletta” 

2011

2012

��',&(0%5(�
Fondazione Serena è premiata dal Comune di Milano con l’attestato di Civica 
%HQHPHUHQ]D�GHOOĸ$PEURJLQR�Gĸ2UR 

���0$**,2�
Inaugurazione dell’ampliamento di nuovi spazi per gli ambulatori al Centro 
Clinico NeMO di Milano

2013

2015

���129(0%5(�
,O�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�GL�0LODQR�RWWLHQH�OD�FHUWLŚFD]LRQH�GL�TXDOLW¢

���6(77(0%5(�
Inaugurazione del Centro Clinico NeMO Roma presso il Policlinico 
8QLYHUVLWDULR�$JRVWLQR�*HPHOOL�GL�5RPD
���129(0%5(�
L’ospedale Niguarda concede nuovi spazi per l’ampliamento del Centro 
Clinico NeMO di Milano

2016
��0$**,2�
Al Centro Clinico NeMO di Milano iniziano i lavori di ristrutturazione del 
“NeMO Clinical Research Center” (CRC)
��2772%5(�
Presso Il Centro Clinico NeMO di Milano vengono presentati i risultati della 
ULFHUFD�%RFFRQL�FRQ�LO�FRLQYROJLPHQWR�GHOOH�,VWLWX]LRQL�H�GHOOH�8QLYHUVLW¢

2017

���)(%%5$,2�
,O�SURI�5��+��%URZQ��FKH�FRQ�LO�VXR�JUXSSR�GL�ULFHUFD�KD�VFRSHUWR�LO�SULPR�
gene responsabile della SLA familiare (gene SOD1), visita il Centro Clinico 
NeMO Roma
��$35,/(�
Inaugurazione del Nemo Clinical Research Center “Nanni Anselmi” presso 
LO�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�GL�0LODQR��RSHUDWLYR�GDO���VHWWHPEUH�����
���0$**,2�
6HWWH�DVVRFLD]LRQL�H�OD�5HJLRQH�0DUFKH�ŚUPDQR�XQ�SURWRFROOR�UHJLRQDOH�
di intesa sulla presa in carico globale delle persone con malattie 
neuromuscolari
���*,8*12�
Inaugurazione “Area Respiro”, ambulatorio multidisciplinare al Centro 
Clinico NeMO Roma
��/8*/,2�
Il presidente della Regione Lombardia, Roberto Maroni, in visita al Centro 
Clinico NeMO di Milano 
��2772%5(�
,O�IDUPDFR�6SLQUD]D�GLYHQWD�DFFHVVLELOH�D�WXWWL�SD]LHQWL�LQ�,WDOLD�FRQ�$WURŚD�
Muscolare Spinale

2018

���)(%%5$,2�
Fondazione Vialli e Mauro per la Ricerca e lo Sport Onlus è tra i Soci di 
Fondazione Serena Onlus
��0$5=2�
Avvio del primo Master di II livello in “Diagnosi, Cura e Ricerca nelle 
PDODWWLH�QHXURPXVFRODUL��DVSHWWL�PXVFRODUL�H�PXOWLVLVWHPLFLĻ��SURPRVVR�GD�
8QLYHUVLW¢�GHJOL�6WXGL�GL�0LODQR��SUHVVR�LO�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�GL�0LODQR
���129(0%5(�
,O�0LQLVWUR�GHOOD�)DPLJOLD�H�GHOOH�GLVDELOLW¢��/RUHQ]R�)RQWDQD��LQ�YLVLWD�DO�
Centro Clinico NeMO Roma
��',&(0%5(�
Il Presidente del Centro Clinico NeMO, Alberto Fontana, riceve 
l’Ambrogino d’Oro

2019
���)(%%5$,2�
Conferenza stampa di avvio del progetto Centro Clinico NeMO Napoli
���0$**,2�
,O�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�GL�0LODQR�ª�WUD�JOL�(QWL�D�FXL�YLHQH�FRQIHULWD�OD�
Menzione al Premio Rosa Camuna di Regione Lombardia
���*,8*12�
,O�3UHVLGHQWH�GHO�&RQVLJOLR��*LXVHSSH�&RQWH��ID�YLVLWD�DO�&HQWUR�&OLQLFR�
NeMO Roma
���6(77(0%5(�
Conferenza stampa di avvio del progetto Centro Clinico NeMO Ancona
���6(77(0%5(�
Inaugurazione del NeMO Institute of Neuromuscular of Research (NINeR), 
presso il Centro Clinico NeMO Roma, area pediatrica
���6(77(0%5(�
&RQIHUHQ]D�VWDPSD�GL�DYYLR�GHO�SURJHWWR�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�7UHQWR
���2772%5(�
Conferenza stampa di avvio del progetto Centro Clinico NeMO Napoli
���129(0%5(�
Visita della delegazione giapponese al Centro Clinico NeMO Roma
���',&(0%5(�
$QQXQFLR�GHOOĸDŜGDPHQWR�GHOOĸLQFDULFR�GD�SDUWH�GL�$76�%UHVFLD�D�
)RQGD]LRQH�6HUHQD�SHU�OĸDYYLR�GHO�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�%UHVFLD
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2020
���*(11$,2�
/D�)DQIDUD�GHOOD�%ULJDWD�$OSLQD�ĺ7DXULQHQVHĻ��GHOOĸ(VHUFLWR�,WDOLDQR��
ambasciatori di AISLA Onlus, visita il Centro Clinico NeMO di Milano
���0$5=2�
/DQFLR�GHOOD�FDPSDJQD��',67$17,0$9,&,1,�GD�SDUWH�GHOOH�$VVRFLD]LRQL�
dei pazienti a sostegno dei Centri Clinici NeMO, a causa della pandemia 
da Covid-19
��/8*/,2�
Celebrazione di chiusura dei lavori del Centro Clinico NeMO Napoli
���6(77(0%5(�
2SHQ�'D\�GL�LQDXJXUD]LRQH�GHO�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�%UHVFLD
��2772%5(�
,QL]LR�GHOOH�DWWLYLW¢�GL�FXUD�GHO�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�%UHVFLD 
��129(0%5(�
,QL]LR�GHOOH�DWWLYLW¢�GL�FXUD�GHO�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�1DSROL
��',&(0%5(�
Il Centro Clinico NeMO Arenzano compie 10 anni
���',&(0%5(�
Avvio della terapia genica per la SMA al Centro Clinico NeMO di Milano 

1.6 Il nostro modello organizzativo

Il Centro NeMO rappresenta un modello di sanità virtuoso, unico nel suo genere, 
fondato sulla partnership tra il pubblico e il privato sociale, per offrire risposte di cura 
nell’ambito e per conto del Servizio Sanitario Nazionale (SSN), pertanto senza oneri a 
carico del paziente. Dal punto di vista organizzativo, NeMO rappresenta un’esperienza 
SHFXOLDUH�GL� LQL]LDWLYD�SULYDWD�QHOOD� VDQLW¢�SXEEOLFD��SHUFK«� la titolarità del progetto è 
GHOOH�$VVRFLD]LRQL�GHL�SD]LHQWL�FKH�QH�UDSSUHVHQWDQR�L�GHVWLQDWDUL��ownership��
Il ruolo delle Associazioni non si limita al supporto e alla promozione dei Centri Clinici 
di riferimento sui loro territori (key opinion leaders nazionali e locali), ma comporta una 
YHUD�H�SURSULD�DVVXQ]LRQH�GL�UHVSRQVDELOLW¢��GD�SDUWH�GHOOH�VWHVVH��QHOOR�VYLOXSSR�H�QHOOD�
gestione del modello clinico-assistenziale, inserendosi nel contesto operativo e regolatorio 
dell’offerta locale (accountability). 
NeMO rappresenta un esempio di sussidiarietà orizzontale dove le istanze di chi è 
vicino al bisogno dei pazienti generano valore per l’intero sistema, in una prospettiva di 
corresponsabilità rispetto alle istituzioni, nella composizione dell’offerta complessiva di 
servizi.
4XHVWH�VFHOWH��DFFDQWR�DOOD�QHFHVVLW¢�GL�ULPDQHUH�IRFDOL]]DWL�VXOOD�SURSULD�FRPSHWHQ]D��VRQR�
alla base di un modello di crescita legato alle partnership con ospedali pubblici, di grandi 
dimensioni, con caratteristiche idonee a fornire le infrastrutture e i servizi necessari 
all’operatività di ogni Centro Clinico NeMO. Pertanto, il partenariato rappresenta una 
formula innovativa e sostenibile che permette di rispettare in toto la mission del Centro, 
in quanto attuato all’interno di strutture e sistemi di governance consolidati. 

LA FONDAZIONE

Fondazione Serena Onlus è costituita da Fondazione Telethon, Unione Italiana Lotta 
DOOD�'LVWURřD�0XVFRODUH� �8,/'0���$VVRFLD]LRQH� ,WDOLDQD�6FOHURVL�/DWHUDOH�$PLRWURřFD�
�$,6/$���$VVRFLD]LRQH�)DPLJOLH�6PD��$VVRFLD]LRQH�1RQ�3URřW�6ODQFLDPRFL�H�)RQGD]LRQH�
Vialli e Mauro per la Ricerca e lo Sport Onlus. 
Fondazione Serena Onlus ha dato vita sul territorio nazionale alle sedi dei Centri Clinici 
1H02�GL�0LODQR��5RPD��$UHQ]DQR��*HQRYD���1DSROL��%UHVFLD�H�7UHQWR��TXHVWĸXOWLPD�QHO�
�������Di prossima apertura la sede di Ancona. 

Le regole che la Fondazione ha reso esplicite sono rappresentabili nei principi di 
TRASPARENZA e AUTONOMIA.

remunerazione delle prestazioni erogate

destinazione delle risorse a disposizione

obiettivi perseguiti

criteri di sviluppo degli studi di ricerca 
clinica

sottomissione di ogni progetto di sper-
imentazione, con la sistematica super-
YLVLRQH� GHO� &RPLWDWR� 6FLHQWLŚFR� H� QHO�
rispetto delle norme vigenti.

TRASPARENZA
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,�PHPEUL�GHOOD�)RQGD]LRQH�VRQR��

I Soci Partecipanti contribuiscono alla vita della Fondazione e alla realizzazione dei suoi 
VFRSL� DWWUDYHUVR� VLJQLŚFDWLYL� FRQWULEXWL� LQ�GHQDUR�H�R� LO� FRQIHULPHQWR�GL� DWWLYLW¢�� DQFKH�
SURIHVVLRQDOL��GL�SDUWLFRODUH�ULOLHYR�H�IXQ]LRQDOL�DO�SHUVHJXLPHQWR�GHL�ŚQL�GHOOD�)RQGD]LRQH�
o mediante l’attribuzione di beni materiali o immateriali. La nomina a Socio Partecipante 
è deliberata dal Collegio della Fondazione con il voto di almeno due terzi dei propri 
membri.

da pressioni politiche o commerciali 
che condizionino strategie operative, 

scelte, obiettivi e funzioni

da promesse di soluzioni terapeu-
WLFKH�QRQ�VFLHQWLŚFDPHQWH�YDOLGDWH��QHO�
ULVSHWWR� GL� TXDOLW¢�� ULJRUH�� SD]LHQ]D� H�
confronto previsto dalla ricerca scien-

WLŚFD�GL�HFFHOOHQ]D�

AUTONOMIA

*OL�RUJDQL�GHOOD�)RQGD]LRQH�VRQR�
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i Soci Fondatori���)RQGD]LRQH�7HOHWKRQ�H�8,/'0

i Soci Partecipanti - AISLA Onlus, Associazione Famiglie SMA Onlus, SLAnciamoci As-
VRFLD]LRQH�1RQ�SURŚW��)RQGD]LRQH�9LDOOL�H�0DXUR�SHU�OD�5LFHUFD�H�OR�6SRUW�2QOXV�

il Collegio della Fondazione - composto da tre membri, ovvero da un rappresentante 
nominato da ciascuno dei due fondatori e dal Presidente della Fondazione, dura in cari-
FD�FLQTXH�DQQL�GDOOĸDFFHWWD]LRQH��FRQ�SRVVLELOLW¢�GL�HVVHUH�UHLQFDULFDWR��,O�&ROOHJLR��ROWUH�D�
QRPLQDUH�FRQ�YRWR�XQDQLPH�LO�3UHVLGHQWH�GHOOD�)RQGD]LRQH��IRUPXOD�H�GHŚQLVFH�OH�OLQHH�
JXLGD�GHOOĸDWWLYLW¢�H�GHOOD�JHVWLRQH�GHOOD�)RQGD]LRQH�H�QH�YDOXWD�L�ULVXOWDWL��GHOLEHUD�FLUFD�
OĸDWWULEX]LRQH�GHOOD�TXDOLW¢�H�OĸHVFOXVLRQH�GHL�SDUWHFLSDQWL��DSSURYD�LO�ELODQFLR��QRPLQD�LO�
&ROOHJLR�GHL�5HYLVRUL�OHJDOL��GHOLEHUD�OH�PRGLŚFKH�VWDWXWDULH��GHOLEHUD�OR�VFLRJOLPHQWR�H�
OĸHVWLQ]LRQH�GHOOD�)RQGD]LRQH�H�OD�GHYROX]LRQH�GHO�SDWULPRQLR��QRPLQD�Oĸ$PPLQLVWUDWRUH�
XQLFR� LQ�VRVWLWX]LRQH�GHO�&RQVLJOLR�GL�$PPLQLVWUD]LRQH�� UDWLŚFD� OD�QRPLQD�GL�XQ�&RQ-
sigliere nominato dal Collegio dei Partecipanti.

il Collegio dei partecipanti���VL�ULXQLVFH�DOPHQR�XQD�YROWD�OĸDQQR�H�SX´�IRUPXODUH�SDUHUL�
H�SURSRVWH�QRQ�YLQFRODQWL�VXOOH�DWWLYLW¢�H�VXL�SURJUDPPL�GHOOD�)RQGD]LRQH��9LHQH�FRQ-
vocato dal Presidente e alle riunioni del Collegio dei Partecipanti possono partecipare i 
membri del Collegio della Fondazione.

il Presidente della Fondazione - designato dai Fondatori, il Presidente ha la legale 
rappresentanza della Fondazione. Convoca e presiede il Collegio della Fondazione, il 
Collegio dei Partecipanti e cura l’esecuzione degli atti deliberati. Il Presidente agisce 
H� UHVLVWH� DYDQWL� D�TXDOVLDVL� DXWRULW¢� DPPLQLVWUDWLYD�R�JLXULVGL]LRQDOH�� FRQ� LO� SRWHUH�GL�
nominare procuratori, determinandone le attribuzioni. Il Presidente ha anche il potere 
di rilasciare procura per il compimento di singoli atti. 

il Collegio di Amministrazione - composto da cinque Consiglieri più il Presidente della 
Fondazione, il Consiglio dura in carico cinque anni. I membri del Consiglio sono nomi-
QDWL�GDO�&ROOHJLR�GHOOD�)RQGD]LRQH�VHFRQGR�TXHVWH�PRGDOLW¢����GD�FLDVFXQR�GHL�ULVSHWWLYL�
Fondatori e 1 dal Collegio dei partecipanti. Il Consiglio di Amministrazione ha tutti i po-
teri per l’amministrazione ordinaria e straordinaria della Fondazione. Inoltre, provvede 
a nominare il Vice presidente della Fondazione tra i propri componenti e determinare 
OĸLQGHQQLW¢�GHO�&ROOHJLR�GHL�5HYLVRUL�OHJDOL��3UHGLVSRQH�LO�ELODQFLR�SUHYHQWLYR�H�FRQVXQWL-
vo, da sottoporre all’approvazione del Collegio della Fondazione, e ne determina la 
destinazione degli eventuali avanzi di gestione. 
,O�&RQVLJOLR��LQROWUH��GHOLEHUD�LQ�UHOD]LRQH�DOOĸDFFHWWD]LRQH�GL�HUHGLW¢��OHJDWL�H�GRQD]LRQL��
QRQFK«�DOOĸDFTXLVWR�H�DOOĸDOLHQD]LRQH�GL�EHQL�LPPRELOL��,O�&RQVLJOLR�SX´�GHOHJDUH�DL�FRP-
SRQHQWL�R�D�VRJJHWWL�HVWHUQL�LO�FRPSLPHQWR�GL�VSHFLŚFKH�DWWLYLW¢��SX´�LQŚQH�FRQIHULUH�
OD�GHOHJD�GL�IXQ]LRQL�VSHFLŚFKH�D�XQR�R�SL»�DPPLQLVWUDWRUL��LQ�TXHVWL�FDVL�L�FRPSRQHQWL�
H�R�L�VRJJHWWL�GHOHJDWL�KDQQR�OD�UDSSUHVHQWDQ]D�GHOOD�)RQGD]LRQH�QHL�OLPLWL�GHL�SRWHUL�
ad essi conferiti.

il Collegio dei Revisori Legali - composto da tre membri effettivi, di cui uno con funzi-
oni di Presidente e due supplenti nominati dal Collegio della Fondazione, il Collegio dei 
Revisori vigila sulla gestione della Fondazione, in particolare sull’osservanza della legge 
e dello Statuto, sul rispetto dei principi di corretta amministrazione e sull’adeguatezza 
dell’assetto organizzativo, amministrativo e contabile. Il Collegio rimane in carica tre 
anni e i suoi membri possono essere riconfermati.

Tutte le cariche sociali sono gratuite, ad eccezione del Collegio dei revisori.
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LA COMPOSIZIONE DELLA GOVERNANCE IN CARICA DAL 27 FEBBRAIO 2019

PRESIDENTE

COLLEGIO DELLA FONDAZIONE

Alberto Fontana

Marco Rasconi
Omero Toso

COLLEGIO DEI PARTECIPANTI
Luca Binetti

*LXVHSSH�Camera
Massimo Mauro

CONSIGLIO DI AMMINISTRAZIONE
Alberto Fontana (Presidente)

Francesca Pasinelli (Vice Presidente)
Carlo Fiori

Massimo Mauro
Arnoldo Fabrizio Marco Mosca Mondadori

Luca Maria Munari

COLLEGIO DEI REVISORI
Aldo Occhetta (Presidente)

Rossano De Luca
Paolo Diana

ORGANISMO DI VIGILANZA
(QULFR�Cimpanelli
Massimiliano Lissi

Rinnovato il 27 febbraio 2019, per i prossimi tre anni, l’Organismo di Vigilanza 
GHOOD�)RQGD]LRQH�KD�LO�FRPSLWR�GL�YHULŚFDUH�H�UHJRODPHQWDUH�OĸHŜFDFLD�GHO�PRGHOOR�
sulla base del D.Lgs 231/01

Alberto Fontana

Arnoldo Mondadori

Carlo Fiori

Francesca PasinelliLuca Maria Munari

Massimo Mauro



2928

FONDAZIONE TELETHON

)RQGD]LRQH� 7HOHWKRQ� ª� XQD� GHOOH� SULQFLSDOL� FKDULW\� ELRPHGLFKH�
italiane, nata nel 1990 per iniziativa di un gruppo di pazienti affetti 
GD�'LVWURŚD�0XVFRODUH��/D�VXD�PLVVLRQH�ª�GL�DUULYDUH�DOOD�FXUD�GHOOH�
PDODWWLH� JHQHWLFKH� UDUH� DWWUDYHUVR� XQD� ULFHUFD� VFLHQWLŚFD�GL� HF-
cellenza, selezionata secondo le migliori prassi condivise a livello 
internazionale. Attraverso la collaborazione con le Istituzioni sani-
tarie pubbliche e le industrie farmaceutiche, i risultati della ricerca 
sono stati tradotti in terapie accessibili al paziente contribuendo 
ad un complessivo avanzamento della ricerca.

AISLA - ASSOCIAZIONE ITALIANA SCLEROSI LATERALE 
AMIOTROFICA ONLUS

$,6/$�2QOXV�QDVFH�QHO������FRQ�OĸRELHWWLYR�GL�IDYRULUH�OĸLQIRUPD]L-
one sulla malattia e stimolare le strutture competenti a una presa 
LQ�FDULFR�DGHJXDWD�H�TXDOLŚFDWD�GHL�PDODWL��2JJL�ª�LO�VRJJHWWR�QD-
zionale di riferimento per la tutela, l’assistenza e la cura dei malati 
di SLA, conta 64 rappresentanze territoriali in 19 regioni italiane 
H�������VRFL��*UD]LH�DO�ODYRUR�GL�����YRORQWDUL��OĸDVVRFLD]LRQH�RIIUH�
un supporto concreto a pazienti e familiari, attraverso una pre-
senza capillare sul territorio, in sinergia con gli organismi nazionali 
e internazionali e con le istituzioni sanitarie. Il lavoro di AISLA si 
FRQFHQWUD� LQ�TXDWWUR�DPELWL�GL�DWWLYLW¢�� LQIRUPD]LRQH��DVVLVWHQ]D��
ricerca e formazione.

UILDM - UNIONE ITALIANA LOTTA ALLA DISTROFIA
MUSCOLARE

/ĸ8QLRQH� ,WDOLDQD� /RWWD� DOOD� 'LVWURŚD� 0XVFRODUH� ª� OĸDVVRFLD]LRQH�
QD]LRQDOH�GL�ULIHULPHQWR�SHU�OH�SHUVRQH�FRQ�GLVWURŚH�R�DOWUH�PDODW-
tie neuromuscolari. Nasce nel 1961 con l’obiettivo di promuovere 
OĸLQFOXVLRQH�VRFLDOH�GHOOH�SHUVRQH�FRQ�GLVDELOLW¢��DWWUDYHUVR�OĸDEEDW-
WLPHQWR�GL�RJQL�WLSR�GL�EDUULHUD��H�VRVWHQHUH�OD�ULFHUFD�VFLHQWLŚFD�
H�OĸLQIRUPD]LRQH�VXOOH�GLVWURŚH�H�OH�DOWUH�PDODWWLH�QHXURPXVFRODUL��
Ha una presenza capillare sul territorio grazie a 66 Sezioni locali, 
3.000 volontari e 10.000 soci, che sono punto di riferimento per 
FLUFD��������SHUVRQH��8,/'0�VYROJH�XQ�LPSRUWDQWH�ODYRUR�LQ�DP-
bito sociale e di assistenza medico-riabilitativa ad ampio raggio, 
gestendo anche centri ambulatoriali di riabilitazione, prevenzione 
e ricerca, in stretta collaborazione con le strutture universitarie e 
socio-sanitarie.

I NOSTRI SOCI

ASSOCIAZIONE FAMIGLIE SMA GENITORI PER LA RICERCA 
SULL’ATROFIA MUSCOLARE SPINALE ONLUS

Famiglie SMA è un’associazione composta dai genitori di bambini 
H�GDJOL� DGXOWL� DIIHWWL�GD�DWURŚD�PXVFRODUH� VSLQDOH��&RVWLWXLWD�QHO�
2001 e attiva in tutta Italia, è al momento la principale associa-
zione di riferimento per chi si occupa di SMA. È una rete di ap-
poggio e d’informazione costante per tutti i pazienti e chi sta loro 
YLFLQR��VRUUHJJHQGROL�SVLFRORJLFDPHQWH��H�XQ�SXQWR�GL�ULIHULPHQWR�
SHU�OH�QRYLW¢�PHGLFKH�H�QRUPDWLYH��6L�EDWWH�SHU�VRVWHQHUH�OD�ULFHU-
FD�VFLHQWLŚFD�H�SHU�RWWHQHUH�SURYYHGLPHQWL�OHJLVODWLYL�D�IDYRUH�GHL�
malati.

SLANCIAMOCI ASSOCIAZIONE NON PROFIT

6ODQFLDPRFL�ª�XQĸ$VVRFLD]LRQH�QRQ�SURŚW�FRVWLWXLWD�QHO������GD�FLW-
WDGLQH�H�FLWWDGLQL�DO�ŚQH�GL�DLXWDUH�H�VRVWHQHUH��DWWUDYHUVR�OD�PX-
VLFD�H�OD�FXOWXUD�URFN��L�FHQWUL�VFLHQWLŚFL�GL�HFFHOOHQ]D�QD]LRQDOL�H�
internazionali che si occupano di ricerca e cura delle malattie neu-
URPXVFRODUL��LQ�SDUWLFRODUH�GL�6FOHURVL�/DWHUDOH�$PLRWURŚFD��6/$���
/ĸ$VVRFLD]LRQH�6ODQFLDPRFL�ª�DO�ŚDQFR�GHO�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�
in particolare nel sostenere i progetti di ricerca sulla SLA, mirati 
a comprendere il ruolo dei fattori genetici all’interno di questa 
patologia.

FONDAZIONE VIALLI E MAURO PER LA RICERCA 
E LO SPORT ONLUS

La Fondazione Vialli e Mauro per la Ricerca e lo Sport Onlus dal 
����� KD� FRPH� RELHWWLYR� LO� ŚQDQ]LDPHQWR� GHOOD� ULFHUFD� PHGLFR�
VFLHQWLŚFD�VXO�&DQFUR�H�VXOOD�6FOHURVL�/DWHUDOH�$PLRWURŚFD��6/$���
$OOD� EDVH�GHOOH� DWWLYLW¢� GHOOD� )RQGD]LRQH� FL� VRQR� OĸDPRUH�SHU� OD�
vita, la voglia di agire concretamente e di essere sempre traspa-
UHQWL�� *UD]LH� DOOD� JHQHURVLW¢� GL� D]LHQGH� SDUWQHU� H� GL� SULYDWL� FKH�
l’hanno supportata in occasione degli eventi e delle diverse attivi-
W¢�SURPRVVH�ª�VWDWR�SRVVLELOH�SHU�OD�)RQGD]LRQH�PDQWHQHUH�VDOGD�
OD�VLQHUJLD�FRQ� UHDOW¢�FKH� UDSSUHVHQWDQR� OĸHFFHOOHQ]D�QHO�FDPSR�
GHOOD�ULFHUFD�VFLHQWLŚFD�
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1.7 I nostri Stakeholder
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GLI STAKEHOLDER ESTERNI

GLI STAKEHOLDER DI MISSIONE

GLI STAKEHOLDER ESTERNI
coloro che vivono l’organizzazione attraverso una relazione non 
FRQWLQXDWLYD� HG� LQ� XQD� SRVL]LRQH� HVWHUQD� PD�� QRQRVWDQWH� FL´��
contribuiscono al raggiungimento degli obiettivi di missione.

Con il termine stakeholder��RVVLD�SRUWDWRUL�GL�LQWHUHVVH��YHQJRQR�LGHQWLŚFDWL�JOL�LQGLYLGXL�
R�L�JUXSSL�FKH�LQ�PRGR�GLUHWWR�R�LQGLUHWWR�LQśXHQ]DQR�OĸRUJDQL]]D]LRQH�H�OH�VXH�DWWLYLW¢��R�
QH�VRQR�GD�HVVD�LQśXHQ]DWL��6RQR�L�FRVLGGHWWL�interlocutori sociali, grazie ai quali l’organiz-
]D]LRQH�GHŚQLVFH�H�UHDOL]]D�OD�SURSULD�PLVVLRQH��
L’analisi degli stakeholder dei Centri NeMO ci ha portato all’individuazione di tre cate-
gorie di soggetti, sulla base del loro coinvolgimento rispetto al percorso di realizzazione 
GHOOD�QRVWUD�PLVVLRQH�

PAZIENTI CON MALATTIE NEUROMUSCOLARI E NEURODEGENERATIVE

È�OD�FRPXQLW¢�GHOOH�SHUVRQH�GL�ULIHULPHQWR�GHL�&HQWUL�1H02�H�SHU�OD�TXDOH�VL�UHD-
lizza la nostra missione. Le persone che vivono con una patologia come la SMA, le 
'LVWURŚH�0XVFRODUL�H�OD�6/$�QRQ�VROR�VRQR�OH�SULPH�EHQHŚFLDULH�H�FRORUR�FKH�GDQQR�
ragione del nostro modello di cura, ma è grazie all’impegno e al coinvolgimento di 
TXHVWD�FRPXQLW¢�FKH�VL�UHDOL]]D�LO�SURJHWWR�1H02�VXL�WHUULWRUL��

FAMIGLIE DEI PAZIENTI

LD�VSHFLŚFLW¢�GHO�QRVWUR�PRGHOOR�GL�FXUD�SRQH�OD�SHUVRQD�DO�FHQWUR�GHO�SURJHWWR�
riabilitativo personalizzato e la famiglia rappresenta il luogo stesso in cui si realizza 
tale progetto. Ogni scelta di cura parte dall’alleanza tra il medico, il paziente e la 
sua famiglia. 

coloro che sono parte dei Centri NeMO e primi portatori di in-
WHUHVVH��*OL�VWDNHKROGHU�SULPDUL�UDSSUHVHQWDQR�SHU�1H02�L�SULPL�
EHQHŚFLDUL�GHOOD�PLVVLRQH�R�FRORUR�JUD]LH�DL�TXDOL� OD�PLVVLRQH�VL�
realizza.

GLI STAKEHOLDER PRIORITARI
coloro che, pur essendo esterni, hanno una relazione permanente 
con i Centri NeMO e ricoprono un ruolo fondamentale nella rea-
lizzazione della nostra missione.

GLI STAKEHOLDER DI MISSIONE

ASSOCIAZIONI DEI PAZIENTI E SOCI

È�JUD]LH�DOOD� OXQJLPLUDQ]D�H�DOOĸLPSHJQR�GL�8,/'0��)RQGD]LRQH�7HOHWKRQ��$,6/$��
Famiglie SMA, Fondazione Vialli e Mauro per la Ricerca e lo Sport e SLAnciamoci, 
Soci di Fondazione Serena Onlus, che il progetto NeMO si realizza, dando così una 
ULVSRVWD�FRQFUHWD�H�VSHFLŚFD�DO�ELVRJQR�GL�FXUD�GL�XQD�FRPXQLW¢�FRQ�SDWRORJLH�UDUH�
H�DG�DOWD�FRPSOHVVLW¢�DVVLVWHQ]LDOH�

CONSIGLIO DI AMMINISTRAZIONE

La presenza del CdA di Fondazione Serena Onlus ha un ruolo essenziale nel dare 
DWWXD]LRQH�DL�YDORUL�GL�PLVVLRQH�GHL�&HQWUL�&OLQLFL�1H02��GHŚQHQGR�OD�VWUDWHJLD�H�JOL�
obiettivi di sviluppo a medio e lungo termine del progetto stesso. Il CdA è organo 
IRQGDQWH�GHOOĸ(QWH�H�JDUDQWH�DOWUHV®�GHJOL�RELHWWLYL�VWDWXWDUL�GHOOR�VWHVVR�

EQUIPE OPERATORI

SRQR�L�SURIHVVLRQLVWL�FKH�RSHUDQR�QHL�&HQWUL�1H02��DO�ŚDQFR�GHL�SD]LHQWL��FKH�GDQ-
no concretezza al modello di cura. In ogni sede NeMO è presente un team multidi-
VFLSOLQDUH��VHOH]LRQDWR�QRQ�VROR�SHU�OĸDOWD�FRPSHWHQ]D�FOLQLFD�H�VFLHQWLŚFD�LQ�PHULWR�
alle patologie neuromuscolari, ma per la motivazione e lo spirito di adesione e 
coinvolgimento ai valori e alla missione del progetto.

MASS-MEDIA

PXU�QRQ�HVVHQGR�FRLQYROWL�QHOOH�DWWLYLW¢�GHL�&HQWUL�1H02��OD�UHOD]LRQH�FRQ�L�PHGLD�
ULVXOWD�HVVHUH�IRQGDPHQWDOH�H�VWUDWHJLFD�SHU�OD�GLIIXVLRQH�GHOOĸLGHQWLW¢��GHOOD�FRQR-
scenza, dei valori e degli obiettivi del progetto NeMO. 

DONATORI ALTRI

Coloro che pur non avendo una relazione di sostegno continuativa, sono interlocu-
tori presenti o prospettici dei Centri NeMO, rappresentano un obiettivo strategico 
per la realizzazione di progetti e azioni di coinvolgimento e sensibilizzazione.



COMUNITÀ TERRITORIALI DI RIFERIMENTO

I�WHUULWRUL�QHL�TXDOL�VRQR�SUHVHQWL�L�&HQWUL�1H02�VRQR�OH�FRPXQLW¢�FKH�DFFROJRQR�LO�
nostro progetto e con le quali si costruisce una relazione di valore.

NETWORK INTERNAZIONALE ASSOCIAZIONI DI PAZIENTI

Le reti internazionali delle associazioni dei pazienti, pur non essendo interlocutori 
diretti, sono riferimento per le linee guida sugli standard internazionali di cura, per 
il trasferimento dei risultati di ricerca e per la sensibilizzazione sulle patologie.

FORNITORI
I nostri fornitori rappresentano interlocutori importanti nella misura in cui con-
tribuiscono alla realizzazione della nostra missione, attraverso la fornitura di beni 
e servizi.

CENTRI CLINICI SPECIALIZZATI

LD�FROODERUD]LRQH�FRQ�L�FHQWUL�FOLQLFL�VXO�WHUULWRULR�QD]LRQDOH�ª�IRQGDPHQWDOH�DO�ŚQH�
GL�JDUDQWLUH�OD�PLJOLRUH�SUHVD�LQ�FDULFR�GHOOD�FRPXQLW¢�GHL�SD]LHQWL�

PRESIDI OSPEDALIERI IN CONVENZIONE

La partnership con i presidi ospedalieri pubblici nei quali sono i presenti i Centri 
NeMO è condizione fondamantale per la realizzazione del nostro modello di cura.

DONATORI STABILI 

La presenza di persone, enti e imprese che sostengono i progetti di cura e le at-
WLYLW¢�GL�ULFHUFD�LQ�PRGR�VWDELOH�ª�SUH]LRVD�QHO�GDUH�FRQWLQXLW¢�DO�SURJHWWR�1H02�

UNIVERSITÀ ED ENTI DI RICERCA 

LD�FROODERUD]LRQH�FRQ�8QLYHUVLW¢�HG�(QWL�GL�ULFHUFD�FRQVHQWH�GL�GDUH�FRQWLQXLW¢�DOOR�
VYLOXSSR�GHO�NQRZ�KRZ�VFLHQWLŚFR�QHOOĸDPELWR�GHOOH�SDWRORJLH�QHXURPXVFRODUL�

SERVIZI TERRITORIALI SANITARI E SOCIO-ASSISTENZIALI

LD�FRQWLQXLW¢�GHOOD�SUHVD�LQ�FDULFR�SUHYLVWD�GDO�PRGHOOR�GL�FXUD�GHO�&HQWUR�1H02�
FRQVLGHUD�HVVHQ]LDOH�OD�UHOD]LRQH�FRQ�L�VHUYL]L�WHUULWRULDOL�LQ�DPELWR�VDQLWDULR��DO�ŚQH�
di garantire la migliore assistenza per i pazienti e le loro famiglie.
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GIOVANI IN FORMAZIONE

I giovani professionisti e la loro formazione sono parte della missione dei Centri 
NeMO e l’investimento che viene messo in campo per trasferire la conoscenza sulle 
patologie e l’esperienza del modello di cura di NeMO, rappresenta una garanzia di 
FRQWLQXLW¢�GHO�SURJHWWR�VWHVVR�

GLI STAKEHOLDER PRIORITARI

ISTITUZIONI

È grazie alla collaborazione virtuosa con le Istituzioni dei territori in cui i Centri 
NeMO hanno sede che la nostra missione si concretizza. La sinergia con le Regioni 
GL�ULIHULPHQWR�FRQIHUPD�OĸXQLFLW¢�GHO�QRVWUR�PRGHOOR�RUJDQL]]DWLYR�LQ�DPELWR�VDQL-
tario, fondato sulla partnership pubblico-privato sociale. 

NETWORK SCIENTIFICO NAZIONALE E INTERNAZIONALE

Il Centro NeMO è riconosciuto parte dei maggiori network di ricerca sulle pato-
logie neuromuscolari. La collaborazione con i gruppi di ricerca è di fondamentale 
LPSRUWDQ]D�SHU�JDUDQWLUH�DOOD�FRPXQLW¢�GHL�SD]LHQWL�L�QXRYL�WUDWWDPHQWL�GL�FXUD�



COMPANY

Le aziende farmaceutiche sono interlocutrici di riferimento dei Centri NeMO 
nell’ambito delle sperimentazioni cliniche, con una particolare attenzione agli studi 
legati ai nuovi trattamenti di cura per le patologie.

ENTI E ASSOCIAZIONI VOLONTARIE

La presenza di enti a associazioni, che a titolo volontario prestano in modo conti-
QXDWLYR�LO�ORUR�LPSHJQR�H�LO�ORUR�WDOHQWR�SHU�PLJOLRUDUH�OD�TXDOLW¢�GHO�WHPSR�OLEHUR�H�
della vita in reparto nei Centri NeMO, rappresenta un valore aggiunto fondamenta-
OH�SHU�OD�TXDOLW¢�GHOOĸHVSHULHQ]D�GHO�ULFRYHUR��

SCUOLE

La presa in carico dei bambini e dei ragazzi con malattia neuromuscolare richie-
de la collaborazione con le scuole di riferimento per trasferire le informazioni e il 
VXSSRUWR�GDO�SXQWR�GL�YLVWD�FOLQLFR�H�IXQ]LRQDOH��DO�ŚQH�GL�JDUDQWLUH�XQD�FRUUHWWD�
inclusione scolastica dei bambini e dei ragazzi.

FONDAZIONI

*OL�HQWL�SULYDWL�FKH�HURJDQR�IRQGL�D�VRVWHJQR�GL�SURJHWWL�H�DWWLYLW¢�ULOHYDQWL�SHU�LO�
EHQHVVHUH�H�LO�SURJUHVVR�GHOOD�FRPXQLW¢�VRQR�LQWHUORFXWRUL�GHL�&HQWUL�1H02�SHU�LO�
sostegno dei progetti educativi, sanitari e di ricerca, grazie ai quali possiamo con-
tinuare a proporre innovazione e cambiamento.

AMBASCIATORI

La presenza di testimonial privilegiati che sposano la nostra buona causa, portan-
do all’attenzione dell’opinione pubblica il modello e i progetti dei Centri NeMO, 
sono espressione dei nostri valori e della nostra missione.
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LAUREA PROFESSIONI 
SANITARIE

LAUREA IN MEDICINA
E CHIRURGIA

156 46 30

I TITOLI DI STUDIO

ALTRE TIPOLOGIE 
DI LAUREA

ATTESTATI OSS DIPLOMA SCUOLA
SUPERIORE

62 12

1.8 I nostri professionisti

Ciò che dà valore al nostro modello di cura sono i professionisti che ogni giorno con 
grande dedizione collaborano per dare le migliori risposte di cura ai pazienti e ai loro 
familiari.

impegnati quotidianamente 
nella cura delle persone con 

malattia neuromuscolare

306
professionisti

210 
donne

96
uomini

under 45 over 45
240 66

Personale trasversale
al network

TOTCENTRO DETERMINATO 
�,1&/86,�&2�&2�&2� INDETERMINATO

17

0

LE TIPOLOGIE DI CONTRATTO

LE PROFESSIONALITÀ

LIBERI 
PROFESSIONISTI UNIVERSITARI

80 18 1 116

4 20 6 0 30

10 40 5 2 57

12 19 13 1 45

11 1 0 12

Il contratto di lavoro applicato al personale è AIOP Personale Medico - AIOP Personale 
non Medico - CCNL Commercio. L’apertura dei Centri NeMO di Brescia e di Napoli ha 
VLJQLřFDWR�DVVXQ]LRQL�SHU�SL»�GL�����ULVRUVH��DXPHQWDQGR�GHO�����LO�QXPHUR�GHO�SHU-
VRQDOH��3HUVRQDOH�FKH��QHO�FDVR�GL�1DSROL��KD�PHQR�GL����DQQL�QHOOĸ����GHL�GLSHQGHQWL�
H��QHO�FDVR�GL�1H02�%UHVFLD��WDOH�SHUFHQWXDOH�ª�GHO������/ĸLQFUHPHQWR�GHO�QXPHUR�GHL�
GLSHQGHQWL�QRQ�KD�PRGLřFDWR�OD�WLSRORJLD�GHOOH�SURIHVVLRQDOLW¢�SUHYLVWH�GDO�PRGHOOR�GL�
cura.�/D�)RQGD]LRQH�QRQ�SX´�LPSLHJDUH�SHUVRQDOH�YRORQWDULR�QRQ�VWUXWWXUDWR�

1HO������VRQR�VWDWL�HIIHWWXDWL�FRUVL�GL�IRUPD]LRQH�)$'�RULHQWDWL�DOOD�FDSDFLW¢�GL�JHVWLRQH�
GHOOĸHPHUJHQ]D�VDQLWDULD�H�GHOOĸXVR�GHL�'3,��(ĸ�VWDWD�LQROWUR�DWWLYDWD�OD�IRUPD]LRQH�LQ�PHULWR�
al Documento di Valutazione dei Rischi. 
Nel 2020 è stato avviato un processo di ottimizzazione e digitalizzazione dei processi. 
2ELHWWLYR�GHO������VDU¢�TXHOOR�GL�FRPSOHWDUH�WDOH�SURFHVVR��SLDQLŚFDUH�H�PHWWHUH�LQ�RSHUD�
SLDQL�GL�IRUPD]LRQH�SHUVRQDOL]]DWL�SHU�L�SURŚOL�ULWHQXWL�LGRQHL�LQ�TXHVWR�SHUFRUVR�

Milano

Area Amministrativa

Area Comunicazione e 
Raccolta Fondi

Roma

Arenzano

%UHVFLD

Napoli

Area Medica

Area Psicologica

Area Riabilitativa

Area Infermieristica

Area Ricerca

OSS

4 50 5 1 60

45 209 47 5 306

25

8

42

10

58

90

19

54





2.1 La presenza sul territorio

LO SVILUPPO DELLA 
NOSTRA MISSIONE

Capitolo 2

Lo sviluppo capillare sul territorio è stato fondamentale in questi anni per dare concretez-
]D�DOOD�QRVWUD�PLVVLRQH�QHOOĸHVVHUH�YLFLQL�DO�ELVRJQR�GL�FXUD�GHOOD�FRPXQLW¢�QHXURPXVFR-
ODUH��SHUPHWWHQGRFL�GL��JDUDQWLUH�DG�XQ�QXPHUR�VHPSUH�PDJJLRUH�GL�SHUVRQH�GL�DFFHGHUH�
a trattamenti di cura innovativi, far evitare lunghi e gravosi viaggi alle famiglie e ridurre il 
più possibile i tempi di attesa.

Dal 2008 al 2020 si sono attivati 6 Centri Clinici NeMO. Ogni Centro si caratterizza per 
OH�SURSULH�VSHFLřFLW¢�QHOOD�SUHVD�LQ�FDULFR��PD�WXWWL�VRQR�IRQGDWL�VXOOR�VWHVVR�PRGHOOR�GL�
cura, che mira a valorizzare le eccellenze territoriali, nel fare rete con i maggiori esperti 
sulle patologie neuromuscolari e con il tessuto associativo del territorio. 
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Nel 2020, nonostante l’emergenza sanitaria, non ci siamo fermati e abbiamo raggiunto 
OĸRELHWWLYR�GHOOĸDSHUWXUD�GL�GXH�QXRYH�VHGL�� LO�&HQWUR�1H02�1DSROL�H� LO�&HQWUR�1H02�
Brescia.

raddoppio dei pazienti presi in carico e riduzione dei tempi di attesa per l’accesso ai 
VHUYL]L�

DSHUWXUD�DG�XQ�QXPHUR�VHPSUH�PDJJLRUH�GL�SD]LHQWL�YHUVR�L�QXRYL�WUDWWDPHQWL�GL�FXUD�

DXPHQWR�GHO�QXPHUR�GHOOH�VWDQ]H�DG�DOWD�LQWHQVLW¢��SHU�IDU�IURQWH�DOOH�VLWXD]LRQL�GL�DFX]LH�

VYLOXSSR�GHO�NQRZ�KRZ�VSHFLŚFR�H�GHOOD�FRPSHWHQ]D�VXOOH�SDWRORJLH�QHXURPXVFRODUL��

VYLOXSSR�GHOOD�IRUPD]LRQH�DOWDPHQWH�VSHFLDOL]]DWD�HURJDQGR�FRUVL�VSHFLŚFL��

VYLOXSSR�GHOOD�UHWH�GHL�SURIHVVLRQLVWL�FKH�VL�RFFXSDQR�GHOOH�SDWRORJLH�QHXURPXVFRODUL�

COSA SIGNIFICA LO SVILUPPO DEL NETWORK DEI CENTRI 
NEMO SUL BISOGNO CRESCENTE DI CURA

IL VALORE GENERATO DAI NUOVI CENTRI NEMO

3.000
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4

nuovi pazienti l’anno sui territori di 
riferimento

nuovi posti letto che si uniscono a 
TXHOOL�SUHVHQWL

aumento degli operatori

nuove palestre per la riabilitazione



4 luglio 2020

Oggi è una giornata speciale, che segna il va-
lore dell’impegno di una comunità che ha con-
tinuato a credere nella possibilità di realizzare 
il sogno. La sinergia con Regione Campania e 
l’Azienda Ospedaliera Specialistica dei Colli ha 
portato oggi a costruire la casa che presto ac-
coglierà le persone con malattie neuromusco-
lari del territorio. 

Ed è con emozione che ringrazio di cuore tutti 
coloro che hanno donato sostegno, professio-
nalità, fatica e passione, per dare vita al Centro 
Clinico NeMO Napoli, con la consapevolezza 
che, solo insieme, possiamo continuare a dare 
risposte concrete al bisogno di cura di chi è af-
fetto da queste patologie.

Alberto Fontana, 
Presidente Centri Clinici NeMO
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2.2 L’avvio del Centro Clinico NeMO Napoli
4 Luglio 2020 - Consegnati gli spazi che ospitano il Centro Clinico NeMO di Napoli, frutto 
dell’accordo di sperimentazione gestionale pubblico-privato tra Fondazione Serena, Re-
gione Campania e Azienda Ospedaliera Specialistica dei Colli�ŚUPDWR�D�IHEEUDLR�������
La cerimonia ha visto la presenza del presidente della Regione Campania, Vincenzo De 
Luca, insieme al presidente del Centro Clinico NeMO Alberto Fontana e al direttore gene-
rale dell’Azienda Ospedaliera dei Colli Maurizio Di Mauro.

L’approccio di cura del NeMO Napoli è quello che caratterizza da sempre la rete dei Cen-
tri Clinici NeMO e che vede il paziente e la sua famiglia al centro di un percorso di presa 
LQ�FDULFR��GDO�PRPHQWR�GHO�ULFRYHUR��ŚQR�DO�VXR�ULHQWUR�D�FDVD��*UD]LH�DOOD�SUHVHQ]D�LQ�RU-
JDQLFR�GL�XQ�WHDP�PXOWLGLVFLSOLQDUH�GL�SURIHVVLRQLVWL��DQFKH�LO�1H02�1DSROL�VDU¢�LQ�JUDGR�
di rispondere a tutte le esigenze di cura delle persone con malattia neuromuscolare. 
In particolare, la presa in carico presso il Centro è caratterizzata da un approccio di cura 
RPQLVHUYLFH��FRQ�XQD�YDORUL]]D]LRQH�GHOOH�VSHFLDOLW¢�SQHXPRORJLFKH�H�FDUGLRORJLFKH��LQWH-
JUDQGR�LQ�TXHVWR�PRGR�OĸHVSHULHQ]D�VSHFLŚFD�PDWXUDWD�GDOOĸ2VSHGDOH�9LQFHQ]R�0RQDOGL��
Anche al NeMO Napoli le prestazioni sanitarie sono effettuate nell’ambito e per conto 
GHO�6HUYL]LR�6DQLWDULR�1D]LRQDOH��661���VHQ]D�RQHUL�D�FDULFR�GHO�SD]LHQWH�

������PT�SHU����FDPHUH�GL�GHJHQ]D

1 sala medica

1 palestra

��VDOD�FROORTXL

3 camere per i Day Hospital

3 ambulatori specialistici

1 sala per l’accoglienza

2 aree relax

1 spazio riunioni

Ma NeMO Napoli è anche casa e gli spazi sono pensati per far vivere l’esperienza della de-
genza in modo sereno e accogliente, ne sono un esempio gli ampi balconi delle camere, 
dedicati all’ortoterapia e la scelta di porre al centro del reparto “un’area bimbi” dedicata 
all’accoglienza dei più piccoli. 

NeMO Napoli è dedicato al ricordo del prof. Giovanni Nigro, ricercatore campano di fama 
internazionale, punto di riferimento fondamentale per la comunità delle persone con 
malattie neuromuscolari, che ha dedicato la sua vita alla cura di queste patologie. 

19 febbraio 2019

Regione Campania, l’Azienda Ospedaliera Specialistica dei Colli e il Centro Clinico 
NeMO sottoscrivono la convenzione per l’attivazione del Centro Clinico NeMO Napoli, 
FKH�VRUJHU¢�DOOĸLQWHUQR�GHOOĸAzienda Ospedaliera dei Colli - Ospedale Vincenzo Monaldi.

La convenzione

29 ottobre 2019

Partono i lavori per la realizzazione della�TXLQWD�VHGH�GHO�&HQWUR�&OLQLFR�1H02��A dare il 
via all’opera di ristrutturazione sono presenti il presidente della Regione Campania, Vin-
cenzo De Luca, il presidente del Centro Clinico NeMO, Alberto Fontana e il direttore 
generale dell’Azienda Ospedaliera dei Colli, Maurizio Di Mauro. Insieme a loro le Associ-
D]LRQL�GHL�SD]LHQWL�H�WXWWL�FRORUR�FKH�KDQQR�VSRVDWR�OD�ERQW¢�GHO�SURJHWWR��

La ristrutturazione 

4 ottobre 2020

Si chiudono i lavori di ristrutturazione del Centro NeMO Napoli.

Il termine lavori

29 ottobre 2019

Il Centro Clinico NeMO Napoli apre le porte al primo paziente.

L’avvio dei servizi di cura

,�QXPHUL�GL�1H02�1DSROL�

LE TAPPE DI REALIZZAZIONE DEL CENTRO
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NeMO è una cosa bellissima! Crediamo in una società in cui tutti debbano avere le 
stesse opportunità. E noi abbiamo mantenuto l’impegno di poter realizzare questa 
UHDOW¢��8QD�EHOOD�JLRUQDWD��FDULFD�GL�WDQWL�VLJQLŚFDWL��SULPR�IUD�WXWWL�TXHOOR�GL�WRUQDUH�
alla vita.

NeMO è il luogo in cui letteralmente mettere la malattia nelle mani delle persone più 
competenti del territorio, perché la persona e la famiglia possano uscire da quel luogo 
consapevoli che tutto quello che devono fare è vivere. NeMO è un punto di riferimento 
dove affrontare la malattia in modo specializzato e polifunzionale, per trovare quelle 
soluzioni che possano mettere le persone nelle condizioni di affrontare tutto il resto, 
che è la vita.

Vedere il Centro Clinico NeMO prendere forma ci riempie di orgoglio e di emozione. 
Sono stati mesi intensi, ma siamo riusciti ad andare avanti e a completare i lavori di un 
UHSDUWR�FKH�VDU¢�XQ�ŚRUH�DOOĸRFFKLHOOR�QHL�SHUFRUVL�GL�FXUD�H�GL�DVVLVWHQ]D�GHL�SD]LHQWL�
affetti da patologie neuromuscolari. Voglio ringraziare tutti quelli che hanno lavorato 
senza sosta a questo progetto e che ci hanno creduto e continuano a crederci. Un 
reparto multidisciplinare che prende in carico il paziente e la famiglia in un percorso 
di cura completo che avrà come cardine le elevate competenze senza mai dimenticare 
l’aspetto umano e che rappresenta il futuro dell’assistenza ospedaliera.

Vincenzo De Luca, 
Presidente Regione Campania

Marco Rasconi, 
Presidente UILDM

Maurizio Di Mauro, 
Direttore Generale Azienda 

Ospedaliera dei Colli

3HU�XQD�PDODWWLD�FRPH� OD�6FOHURVL�/DWHUDOH�$PLRWURŚFD�FKH�QRQ�KD�FXUD�� OD�TXDOLW¢�
dell’assistenza è imprescindibile e con il Centro NeMO si aumenta la possibilità di 
essere curati dove la qualità del rapporto umano è fondamentale. Ringrazio l’Osped-
DOH�0RQDOGL�SHU�DYHU�PHVVR�D�GLVSRVL]LRQH� OD�VWUXWWXUD�SHU�IDU�VRUJHUH�TXHVWR�ŚRUH�
all’occhiello che per la comunità dei malati di SLA è importantissimo. Il nostro sogno 
è quello di avere un NeMO in ogni Regione.

/H�SHUVRQH�FRQ�$WURŚD�0XVFRODUH�6SLQDOH�WURYDQR�LQ�1H02�OH�ULVSRVWH�DOOH�ORUR�GR-
mande già dai primi giorni dopo la diagnosi. Questo avviene grazia alla possibilità di 
accedere alle nuove terapie di cura per la SMA, di far parte di trial di ricerca, oltre che 
di avere la certezza per una presa in carico globale che accompagna il paziente e la 
sua famiglia a 360 gradi. Siamo ad un momento di svolta anche per quanto riguarda 
lo screening neonatale per la SMA e la possibilità di rivolgersi al Centro NeMO, senza 
compiere lunghi spostamenti, in un momento di diagnosi pre-sintomatica, diventa di 
fondamentale importanza per le nostre famiglie.

Massimo Mauro, 
Presidente AISLA

Daniela Lauro, Presidente 
$VVRFL]LRQH�)DPLJOLH�60$�řQR�DO�VHWWHPEUH�����

La Fondazione CON IL SUD ha sostenuto questa iniziativa con interesse e con grande 
entusiasmo. Le esperienze sociali, quelle migliori, vanno replicate per affermare mo-
GHOOL�SL»�HŜFDFL�H�SL»�JLXVWL�GL�LQWHUYHQWR��(�TXHVWD�ª�OD�FRQGL]LRQH�HVVHQ]LDOH�FKH�QHO�
suo piccolo questo progetto realizza e cioè un’offerta sanitaria che prevede un ruolo 
non marginale delle organizzazioni del terzo settore e del sociale.

Carlo Borgomeo, 
Presidente Fondazione CON IL SUD

Andrea Ballabio, 
'LUHWWRUH�6FLHQWLřFR�7,*(0

Mario Melazzini, 
Presidente Fondazione AriSLA

Io che lavoro da anni nella ricerca delle malattie genetiche rare, so quanto sia im-
portante la clinica e l’assistenza per chi vive la malattia. Ma è importante anche il 
legame tra la clinica e la ricerca: la prima come intervento immediato sul malato, la 
seconda come investimento sul futuro. E il Centro NeMO conosce bene l’importanza 
della ricerca, per questo abbiamo già programmato delle strette collaborazioni con il 
nostro Istituto.

Il NeMO Napoli rappresenterà sicuramente un’eccellenza per l’approccio multidisci-
plinare di cura delle persone con malattie neuromuscolari. E sono convinto sempre 
di più che la competenza e la capacità degli operatori presenti all’interno del NeMO 
Napoli e l’interazione con le strutture e i soggetti che Regione Campania metterà a 
disposizione potranno garantire le risposte che i pazienti ricercano ogni giorno.

Anche il NeMO Napoli rappresenta per noi di Telethon il vero impegno quotidiano: dare 
una risposta alle speranze di tante famiglie che hanno bambini con malattie genetiche 
rare e la vicinanza tra il nostro Centro di Ricerca Tigem di Pozzuoli e il NeMO Napoli 
creerà sicuramente sinergie e collaborazioni per dare speranze nell’arrivare a terapie 
di cura.

Luca Cordero di Montezemolo,
Presidente 

Fondazione Telethon
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28 Settembre 2020

Il Centro Clinico NeMO Brescia è più che mai la 
testimonianza di quell’alleanza tra la comunità 
dei pazienti, le istituzioni e la comunità scien-
WLŚFD�� FKH� KD� GDWR� RULJLQH� DO� QRVWUR� SURJHWWR�
oltre dieci anni fa e che oggi si rinnova in un 
territorio, come quello bresciano e la sua città 
di Gussago, che da subito ci ha accolti come 
una risorsa. 

Sono grato a questa comunità dal cuore grande, 
per aver compreso il valore che NeMO ha per 
chi vive l’esperienza di una malattia neuromu-
scolare e mi emoziona pensare che tutti insieme 
abbiamo contribuito a dare concretezza alla 
speranza, lavorando per garantire le migliori ri-
sposte al loro bisogno di cura.

Alberto Fontana, 
Presidente Centri Clinici NeMO
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28 Settembre 2020 - Inaugurata a *XVVDJR��%UHVFLD��la sede bresciana del Centro Clini-
co NeMO.�&RQ� OĸDSHUWXUD�GL�1H02�%UHVFLD��D� VHJXLWR�GHOOĸLQFDULFR� ULFHYXWR�D�GLFHPEUH�
2019 da Fondazione Serena, da parte dell’$JHQ]LD� GL� 7XWHOD� GHOOD� 6DOXWH� �$76� della 
FLWW¢�ORPEDUGD��OD�UHWH�GHL�&HQWUL�&OLQLFL�1H02�VL�DUULFFKLVFH�GHOOD�VXD�VHVWD�VHGH��GDQGR�
FRQWLQXLW¢�DOOD�PLVVLRQH�GHO�SURJHWWR�GL�YROHU�HVVHUH�VXL�WHUULWRUL�H�YLFLQR�DOOH�SHUVRQH�FRQ�
PDODWWLH�QHXURPXVFRODUL��SHU�ULVSRQGHUH�LQ�PRGR�HŜFDFH�DO�ORUR�ELVRJQR�GL�FXUD��
,Q�/RPEDUGLD�VRQR�ROWUH�������OH�SHUVRQH�FKH�FRQYLYRQR�FRQ�TXHVWR�WLSR�GL�SDWRORJLH�H�
il NeMO Brescia permetterà di far fronte alla domanda di cura e assistenza sempre più 
crescente, nonché alla necessità di garantire al maggior numero di persone l’accesso 
alle terapie più avanzate.�,O�&HQWUR�VL�SUHQGHU¢�FXUD�GL�FLUFD�����SHUVRQH�OĸDQQR�GHO�WHUUL-
torio bresciano e delle province limitrofe.

Situato presso la Fondazione “Ospedale e Casa di Riposo Nobile Paolo Richiedei” di 
*XVVDJR��LO�Centro Clinico NeMO Brescia prosegue la missione della Richiedei nel pren-
GHUVL�FXUD�GHOOH�IUDJLOLW¢��DWWUDYHUVR�VHUYL]L�H�SHUFRUVL�GL�FXUD�H�DVVLVWHQ]D�DOOĸDYDQJXDUGLD��
LQ�XQ�FRQWHVWR�DFFRJOLHQWH�H�IDPLJOLDUH��LO�JLDUGLQR�FRQ�JOL�XOLYL�VHFRODUL��OD�JLRVWUD�GHL�ELPEL�
completamente accessibile, le camere singole, ampie e luminose, le palestre, lo skyline 
nei corridoi del reparto di degenza con le bellezze artistiche del territorio, raccontano 
di un spazio che vuole essere anche una casa per chi lo vive, spesso anche per lunghi e 
IUHTXHQWL�SHUFRUVL�GL�FXUD��8QD�FDVD�SHQVDWD�H�YROXWD�FRQ�JUDQGH�WHQDFLD�HG�HQWXVLDVPR�
GDOOH�DVVRFLD]LRQL�GHL�SD]LHQWL�H�VRFL�GHL�&HQWUL�&OLQLFL�1H02��SHU�OH�ORUR�IDPLJOLH�LO�1H02�
%UHVFLD�VDU¢�SXQWR�GL�ULIHULPHQWR�H�OXRJR�VLFXUR�GRYH�ULSRUUH�OD�ŚGXFLD�RJJL�H�DO]DUH�OR�
sguardo alla speranza di cura domani.

(G�ª�FRQ�TXHVWR�VSLULWR�FKH�OĸLQDXJXUD]LRQH�ª�VWDWD�SHQVDWD�FRPH�XQ�2SHQ�'D\�� OD�EH-
QHGL]LRQH�GHO�9HVFRYR�GL�%UHVFLD��Mons. Pierantonio Tremolada e il taglio del nastro alla 
presenza delle istituzioni regionali hanno dato il via ad un’intera giornata di festa per far 
FRQRVFHUH�LO�&HQWUR��8QD�JLRUQDWD�QHOOD�TXDOH�VL�VRQR�DOWHUQDWL�VSD]L�GL�DSSURIRQGLPHQWR�H�
informazione sul progetto NeMO, ma anche momenti di confronto sui temi del terzo set-
WRUH��GHOOD�ŚODQWURSLD��GHOOĸLQFOXVLRQH�VRFLDOH�GHL�SL»�SLFFROL��DFFRPSDJQDWL�GD�PRPHQWL�GL�
FRQYLYLDOLW¢�H�PXVLFD�JUD]LH�DJOL�RVSLWL�SUHVHQWL��OD�PH]]R�VRSUDQR�Francesca Zappaterra 
Zanardelli, accompagnata dal Maestro Marco Paderni GHOOĸ$FFDGHPLD�7HDWUR�DOOD�6FDOD�GL�
Milano, il cantautore Matteo Faustini e Ron,�GD�VHPSUH�YLFLQR�DOOD�FRPXQLW¢�GHOOH�SHUVRQH�
con SLA. Ospite speciale della giornata Andrea Pirlo, allenatore della Juventus Football 
&OXE��OD�VXD�GRQD]LRQH�DO�&HQWUR�1H02�GL�SDUWH�GHO�ULFDYDWR�GHOOD�VXD�VHUDWD�GL�DGGLR�DO�
calcio, “La notte del Maestro”, grazie a Fondazione Vialli e Mauro per la Ricerca e lo 
Sport, ha permesso di porre le fondamenta per dare avvio al progetto.

Oltre ai servizi di degenza ordinaria, 
il Centro NeMO offre anche la 

possibilità di effettuare prestazioni in 
regime di Day Hospital, Ambulatori 

e Macro Attività Ambulatoriali 
&RPSOHVVH��0$&���

/ĸ$JHQ]LD�GL�7XWHOD�GHOOD�6DOXWH��$76��GL�%UHVFLD��LQ�VHJXLWR�DO�%DQGR�3XEEOLFR�GL�JDUD�
LQGHWWR�FRQ�'HFUHWR�'�*��Q�����GHO�������������QHO�GLFHPEUH������KD�DŜGDWR�DO�Centro 
Clinico NeMO l’incarico di creare un centro specializzato per queste patologie, attivo 
SUHVVR�OD�)RQGD]LRQH�ĺ2VSHGDOH�H�FDVD�GL�ULSRVR�1RELOH�3DROR�5LFKLHGHLĻ�GL�*XVVDJR��%6���

La collocazione del Centro presso la Fondazione Richiedei FRQVHQWLU¢�GL�RSHUDUH�LQ�VLQHU-
JLD�FRQ�OH�SURIHVVLRQDOLW¢�H�L�VHUYL]L�JL¢�DWWLYL�DOOĸLQWHUQR�GHOOD�)RQGD]LRQH��WUD�L�TXDOL�DQFKH�
il servizio di $VVLVWHQ]D�'RPLFLOLDUH�,QWHJUDWD��$',���FKH�SHUPHWWHU¢�DO�1H02�%UHVFLD�GL�
PDQWHQHUH�OD�FRQWLQXLW¢�GL�SUHVD�LQ�FDULFR�DQFKH�GRSR�LO�ULFRYHUR��
Il Centro Clinico NeMO di Brescia ha stipulato una convenzione con l’Azienda Socio 
Sanitaria Territoriale Spedali Civili di Brescia, che disciplina le modalità per l’erogazio-
QH�GL�VHUYL]L�GL�FXUD��D�FRPSOHWDPHQWR�GL�TXDQWR�JL¢�HIIHWWXDWR�SUHVVR�LO�&HQWUR�

,O�&HQWUR��D�GLUH]LRQH�XQLYHUVLWDULD��ª�FRQYHQ]LRQDWR�FRQ�Oĸ8QLYHUVLW¢�GHJOL�6WXGL�GL�%UHV-
cia e ha tra i suoi obiettivi quello di valorizzare il “know how” nell’ambito delle malattie 
QHXURPXVFRODUL��DO�ŚQH�GL�SRUOR�DO�VHUYL]LR�GHOOD�FRPXQLW¢�PHGLFR�VFLHQWLŚFD�LQ�WHUPLQL�GL�
IRUPD]LRQH��DWWLYLW¢�GLGDWWLFD�H�ULFHUFD�FOLQLFD�

ROWUH�������PT

16 posti letto, 4 ad alta complessità e 
4 dedicati all’area pediatrica

,�QXPHUL�GL�1H02�%UHVFLD�

3 palestre per la riabilitazione

1.2 L’avvio del Centro linico NeMO Brescia

LA SINERGIA CON LE ISTITUZIONI
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Il Centro NeMO Continua a “volare alto” con forza e determinazione. Quella di oggi è 
una nuova tappa di un percorso molto importante nell’ambito delle preziose attività di 
NeMO nel settore delle malattie neuromuscolari. Una tappa che si declina con azioni 
concrete che pongono al centro la persona, le sue speranze, la sua domanda di salute, 
L�VXRL�ELVRJQL�GL�FXUD�H�GL�DVVLVWHQ]D�VSHFLŚFD�FRQ�XQR�VWUHWWR�OHJDPH�DO�PRQGR�GHOOD�
ULFHUFD�VFLHQWLŚFD�

Giulio Galleria,
Assessore al Welfare di Regione Lombardia 

nel settembre 2020

Siamo contenti e orgogliosi per l’attivazione del Centro NeMO presso la nostra sede di 
Gussago. Questa è un’importante iniziativa che va a colmare un bisogno del territorio 
ed eviterà in futuro alle famiglie e ai pazienti onerose trasferte. Le indiscusse qualità 
delle prestazioni offerte da NeMO, la collaborazione con l’Università di Brescia ed il 
nostro supporto logistico locale, quale fornitore di tutti i servizi economali e sanitari 
necessari, saranno la garanzia del buon esito dell’iniziativa.

Carlo Bonometti, 
Presidente Fondazione Richiedei

Oggi siete qui con tutta la vostra professionalità, ma soprattutto con tutta la vostra 
bellezza, un lato del costruire e del fare che voi certamente non avete trascurato. E 
sono molto orgoglioso da primo cittadino e da gussaghese di avervi qui. Da oggi in 
poi il Centro sarà la casa che cura, che accoglie e dona speranza. So di quanta qualità 
sarà dotato questo centro: medici, infermieri e operatori sapranno essere all’altezza 
della missione del centro NeMO. E in questa giornata, ringrazio le numerose realtà del 
nostro territorio che si sono date da fare per la buona riuscita di questa festa: è la di-
mostrazione che Gussago sarà sempre disponibile.

Giovanni Coccoli, 
Sindaco di Gussago

Il territorio di Brescia si arricchisce di un centro di eccellenza: il Centro Clinico NeMO. 
Malati e famigliari troveranno a Gussago un luogo per la diagnosi e la cura, ma anche 
un luogo per la presa in carico. Fondazione Richiedei e Centro NeMO, due garanzie, in 
una stretta collaborazione di qualità.

Claudio Vito Sileo, 
Direttore Generale di ATS Brescia

/D�JLRUQDWD�RGLHUQD�ª�PROWR�LPSRUWDQWH�H�VLJQLŚFDWLYD�SHUFK«�VL�LQDXJXUD�XQ�FHQWUR�
altamente specializzato per le malattie neuromuscolari, patologie non soltanto forte-
mente invalidanti per il malato ma anche a forte impatto sulla vita dei familiari. Per 
questo penso che sia una tappa fondamentale che si inserisce a tutti gli effetti in un 
percorso di presa in carico a 360 gradi in quanto preposto a dare supporto concreto 
ai bisogni dei pazienti e delle loro famiglie. Questa iniziativa vede una rete in cui sog-
getti diversi: Centro Nemo, Università degli Studi, ASST Spedali Civili concorrono per 
garantire la cura, l’assistenza e la ricerca per queste complesse patologie. Riteniamo 
FKH�TXHVWD�UHWH�LQWHJUDWD�VLD�XQD�ULVSRVWD�HŜFDFH�GD�SDUWH�GHO�6LVWHPD�6DQLWDULR�5H-
gionale ai bisogni socio-assistenziali del territorio di riferimento.

Massimo Lombardo, 
Direttore Generale Spedali Civili di Brescia

Oggi è uno di quei giorni nei quali il sorriso esprime la gioia di quando si guarda qual-
cosa di bello, come un cielo azzurro dopo un temporale. Questa è la gioia che sento 
GHQWUR�SHQVDQGR�D�TXDQWL�VL�VRQR�LPSHJQDWL�LQ�TXHVWD�LPSUHVD�ŚQR�DG�RJJL�H�D�TXDQWL�
continueranno ad impegnarsi anche dopo questa inaugurazione, che per mia piccola 
parte dedico con molto rispetto ai pazienti e ai loro familiari che questa impresa oggi 
la vedono realizzata. A loro il mio personale grazie e un benvenuto sincero a chi qui 
troverà cura e conforto.  Non è un caso che oggi tutti noi siamo qui. L’affermare l’altro 
come esito, come scopo, come ragione del proprio cammino, del proprio operare, si 
chiama amore. L’amore è quell’opus humanum, è quell’opera umana, è quell’azione 
che afferma, che compie l’io affermando un altro: “Il mio io sei tu”. L’ha detta qualcun 
altro, ma è quello che unisce molti di noi: “Il nostro io sei tu”.

Alessandro Padovani, 
Direttore Clinica Neurologica 

Università degli Studi di Brescia

Il fatto che un’istituzione del privato sociale riconosca il valore della ricerca com-
SLXWD�GDOOĸ8QLYHUVLW¢�JUDWLŚFD�LO�QRVWUR�LPSHJQR��SHUFK«�TXHVWR�DVSHWWR�GHYH�DQFRUD�
crescere nella società. Questo è il modello di rapporto pubblico - privato che noi 
dobbiamo perseguire, legato al riconoscimento reciproco dei ruoli. Questo farà molto 
bene al nostro Paese e l’esempio di Gussago di oggi è emblematico.

Maurizio Tira, 
Rettore Università degli Studi di Brescia

Il progetto dei Centri Nemo è nato e si è sviluppato in questi anni grazie a un’alleanza 
visionaria a cui Fondazione Telethon ha aderito dall’inizio con grande slancio. Oggi 
quell’idea di realizzare la presa in carico globale delle persone con malattie neuromu-
scolari mettendo a sistema il meglio delle competenze in materia di ricerca, assisten-
za e cura è una realtà in grado di raggiungere un numero sempre maggiore di pazienti 
sul territorio italiano. Da bresciana sono felice e orgogliosa nel vedere che un nuovo 
Centro Nemo prende forma nella mia Regione. Soprattutto in questo periodo abbia-
mo avuto conferma di quanto investire in progetti di qualità possa fare la differenza 
nella vita di tutti.

Francesca Pasinelli, 
Direttore Generale Fondazione Telethon
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NeMO rappresenta una risposta concreta alle necessità della comunità SLA. Siamo 
orgogliosi di aver contribuito alla realizzazione di questo progetto ed onorati di averlo 
fatto insieme ad Andrea Pirlo, un campione che nella vita ha imparato a trasformare 
in realtà i propri sogni. I fondi raccolti in occasione della “Notte del Maestro”, che An-
drea ha generosamente scelto di donare alla nostra Fondazione, sono stati utilizzati 
per costruire la palestra del Centro Clinico Nemo di Brescia, così da renderlo un punto 
di riferimento importante per bambini e adulti con malattie neuromuscolari e le loro 
famiglie.

Gianluca Vialli, 
Presidente di Fondazione Vialli e Mauro 

per la Ricerca e lo Sport Onlus

L’apertura di un nuovo centro è sempre una grande gioia per la nostra comunità. 
Quest’anno più che mai crediamo sia fondamentale portare l’eccellenza dei Centri 
NeMO vicino alle nostre famiglie. Brescia è stata in questi mesi simbolo della lotta al 
coronavirus, speriamo che l’apertura di questo centro sia un segno di rinascita e spe-
ranza per il futuro.

Anita Pallara, 
Presidente Associazione Famiglie SMA dal settembre 2020

Nel 2020 il Centro Clinico NeMO ha raggiunto traguardi importanti per chi convive con 
una malattia neuromuscolare e per le famiglie. Dopo Napoli, NeMO a Brescia sarà un 
luogo accogliente, dove offrire una presa in carico multidisciplinare e una rete solida 
di relazioni a servizio della persona. Siamo felici perchè stiamo seminando nuove op-
portunità: NeMO Brescia è la possibilità, per chi ha una patologia neuromuscolare, di 
ottenere risposte, ricevere sostegno nei momenti più critici e avere una buona qualità 
della vita. 

Marco Rasconi, 
Presidente UILDM

Il Centro Clinico NeMO si occupa di persone in condizione di fragilità e lo fa in una 
prospettiva in cui la solidarietà si unisce all’eccellenza. Solidarietà ed eccellenza pos-
sono stare insieme quando si conoscono in mondo approfondito i bisogni delle per-
sone e attorno a questi si aggregano risorse e competenze. NeMO, sin dalla sua nasci-
ta, ha svolto un’intensa attività nel dare vita a luoghi di risposta unitaria ai problemi, 
valorizzando risorse e capacità presenti nei territori. Questo lavoro di integrazione 
per mettere a disposizione dei più fragili le migliori opportunità è esattamente il tipo 
di approccio in cui la Fondazione Cariplo si rispecchia e a sostegno del quale ha mes-
VR�D�GLVSRVL]LRQH�XQ�LPSRUWDQWH�ŚQDQ]LDPHQWR�GHVWLQDWR�DOOD�UHDOL]]D]LRQH�GHO�QXRYR�
Centro NeMO di Brescia. Sostenendo NeMO sosteniamo uno sguardo contemporaneo 
e innovativo che riconosce esigenze, integra risorse e crea valore per le persone, le 
famiglie e il territorio.

Giovanni Fosti, 
Presidente Fondazione Cariplo

1RL�YRJOLDPR�HVVHUH�DO�ŚDQFR�GL�LQL]LDWLYH�FKH�SRUWDQR�ULVXOWDWL�FRQFUHWL�H�FKH�VDSSLD-
no dispiegare al meglio le loro potenzialità. Abbiamo un motto che dice “to do well, 
we have to do good” e crediamo sia un punto irrinunciabile per la nostra realtà. Questo 
è il valore che abbiamo riscontrato in NeMO e ne siamo felici. Per noi è prioritaria la 
QHFHVVLW¢�GL�FRQGLYLGHUH�SURJHWWL�FKH�GLDQR�JDUDQ]LD�GL�XQD�UHDOH�HŜFDFLD�QHOOD�ORUR�
attuazione: nel caso di NeMO vi è un percorso di crescita molto importante,  che ci 
rende orgogliosi di essere parte di un progetto con un concreto impatto sociale.

Maurizio Beretta,
Presidente UniCredit Foundation

Quando ho contribuito alla nascita del progetto dei Centri Clinici NeMO ci si poneva un 
obiettivo prioritario: dare risposte concrete ai bisogni reali delle persone, al bisogno di 
cura, assistenza, ma anche di ascolto e integrazione nella nostra comunità. Sono mol-
WR�ŚHUR�FKH�RJJL�TXDQWR�LPPDJLQDWR�GL�UHDOL]]DUH�VLD�GDYYHUR�XQD�UHDOW¢��QRQ�VROR�GD�
persona con SLA, ma anche da medico, ricercatore e manager della sanità credo che 
sia stato vitale aver ‘accolto’ quei bisogni, con un’azione sinergica tra vari soggetti, che 
hanno il merito di aver creduto in un ambizioso progetto e di continuare a crederci. In 
qualità di Presidente di Fondazione AriSLA non posso che testimoniare quanto sia fon-
damentale il forte legame tra chi convive con la malattia e chi fa ricerca, per raggiun-
JHUH�QXRYL�ULVXOWDWL�H�WHUDSLH�HŜFDFL��DYHQGR�VHPSUH�XQR�VJXDUGR�DWWHQWR�DO�SD]LHQWH��

Mario Melazzini, 
Presidente di Fondazione AriSLA

NeMO Brescia è un sogno che si realizza e non solo per la comunità SLA che AISLA 
rappresenta. L’apertura di questo nuovo centro specializzato, punto di svolta per l’as-
sistenza e la qualità di vita delle persone con malattia neuromuscolare sul territorio 
bresciano e zone limitrofe, è l’ennesima dimostrazione di quanto possa essere potente 
la “rete”. Un grandissimo lavoro di squadra è ciò che, oggi, ci ha permesso di essere 
qui, a celebrare l’inaugurazione di un nuovo e prezioso luogo di accoglienza, oltre che 
di cura. Perché NeMO è anche questo: una casa che accoglie ed abbraccia, di cui siamo 
sempre più orgogliosi di essere parte.

Massimo Mauro, 
Presidente AISLA

Oggi viene tagliato un eccezionale traguardo. Grazie ai servizi offerti dal nuovo Cen-
tro Clinico NeMO verranno garantite risposte concrete per la nostra comunità, in ter-
mini di assistenza e cura dei pazienti. Il forte legame di cui NeMO gode con il territo-
rio emerge immediatamente anche grazie alla recente decisione di Fondazione Serena 
di costituire presso Fondazione Comunità Bresciana il Fondo Patrimoniale NEMO, 
ŚQDOL]]DWR�DO�VRVWHJQR�GHOOH�DWWLYLW¢�GHO�&HQWUR�H�GHOOH�D]LRQL�DG�HVVR�FRUUHODWH��,�IRQGL�
FRVWLWXLWL�SUHVVR�)&%�UDSSUHVHQWDQR�XQD�PRGDOLW¢�GL�D]LRQH�GHOOD�PRGHUQD�ŚODQWUR-
pia. Inoltre, il Comitato #aiutiAMObrescia, credendo fortemente in questa nuova re-
altà, ha deciso di supportarla economicamente, convogliando parte della generosità 
bresciana dimostrata nel periodo emergenziale appena trascorso, consapevoli che la 
struttura sarà in grado di accogliere e curare in modo più appropriato rispetto alle 
strutture tradizionali i propri utenti che malauguratamente dovessero contrarre il vi-
rus.

Alberta Marniga, 
Presidente Fondazione Comunità Bresciana
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Nel mio visitare oggi il Centro NeMO Brescia ho provato una grandissima soddisfazio-
ne, la stessa che si scopre quando si riconosce quel valore unico ed enorme nella gen-
WH��3HUFK«�GRSR�WDQWL�DQQL�DO�ŚDQFR�GL�$,6/$�2QOXV��LO�SUHQGHUVL�FXUD�GHOOH�SHUVRQH��QRQ�
solo dal punto di vista clinico, ha ancora quel trasporto che ti fa capire quanto l’amore 
che spesso canto, sia il senso della vita stessa.

Ron

È una grande gioia vedere che il tanto lavoro fatto ha creato quello che vediamo qui 
ora con i nostri occhi: il NeMO Brescia, un qualcosa di importante per tutta la gente 
presente oggi e per tutte le persone che in futuro avranno bisogno di noi. Il mio augu-
rio è che ci siano sempre più spazi come NeMO per soddisfare sempre più le esigenze 
di tutti coloro che ne avranno bisogno.

Andrea Pirlo

Per parlare di amore ci vuole coraggio. E oggi, qui al NeMO Brescia, siamo amore e 
FRUDJJLR��3HUFK«�OD�FRVD�FKH�PL�SLDFH�GHOOD�PXVLFD�ª�FKH�VD�FRORUDUH�L�ŚOL�LQYLVLELOL�WUD�OH�
persone. Grazie per avermi voluto qui con voi.

Matteo Faustini



L’emergenza ci ha insegnato, nostro malgrado, a lavorare a 

distanza, sfruttando ciò che la tecnologia ci permette di fare, tra 

cui anche la formazione e la risoluzione di problemi attraverso una 

YLGHRFKLDPDWD��+R�XQD�JUDQGLVVLPD�DPPLUD]LRQH�SHU�L�FDUHJLYHUV��

FRQ�L�TXDOL�FRQGLYLGR�OH�PLOOH�VŚGH�GHO�SUHQGHUVL�FXUD�GHO�SURSULR�

FDUR��6HQ]D�DYHUOR�VFHOWR�VL�WURYDQR�D�GLYHQWDUH�DVVLVWHQWL�GHL�SURSUL�

familiari, si impegnano, studiano, si spaventano, ma poi superano per 

DPRUH�OH�GLŜFROW¢�H�UDJJLXQJRQR�JOL�RELHWWLYL��,Q�TXHL�OXQJKL�PHVL��KR�

cercato di far sentire il mio abbraccio, anche a distanza, cercando di 

HVVHUH�DO�ORUR�ŚDQFR�

��(OHQD��1XUVH�&RDFK
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3.1 La persona al centro

IL NOSTRO MODELLO DI CURA

Capitolo 3

Per realizzare la missione della Fondazione, in questi anni il progetto NeMO è diventato 
un network di riferimento per la diagnosi, la cura e l’assistenza della persona con malattia 
neuromuscolare del suo contesto relazionale e affettivo. A questo scopo abbiamo svilup-
pato un modello di cura, ad oggi consolidato e replicabile in tutte le sedi attive sui terri-
tori, che si esplica nell’erogazione di servizi di assistenza e cura e in una presa in carico 
continuativa, attenta alla fase del ciclo di vita del paziente.
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3.2 Le aree di presa in carico
/H�PDODWWLH�QHXURPXVFRODUL�VRQR�SDWRORJLH�DG�DOWD�FRPSOHVVLW¢�DVVLVWHQ]LDOH�H�OĸDSSURF-
FLR�PXOWLGLVFLSOLQDUH�GHO�&HQWUR�1H02��LQ�ULVSRVWD�DOOD�WRWDOLW¢�GHL�ELVRJQL�IXQ]LRQDOL�GHO�
paziente, si sintetizza in cinque aree funzionali di presa in carico, alle quali corrispondono 
team dedicati di professionisti. A queste si uniscono l’area della ricerca clinica e dell’as-
sistenza quotidiana. 

MOVIMENTO

RESPIRO

CURA DEL SÉ

&LQTXH�OH�DUHH�IXQ]LRQDOL�GL�SUHVD�LQ�FDULFR�FKH�FDUDWWHUL]]DQR�LO�PRGHOOR�GL�FXUD�

NUTRIZIONE

COMUNICAZIONE

AREA DEL MOVIMENTO

Le malattie neuromuscolari comportano la progressiva compromissione della muscola-
tura volontaria, responsabile, tra le diverse funzioni, del movimento. L’équipe coinvolta 
DOOĸLQWHUQR�GL�TXHVWĸDUHD��LQ�VHJXLWR�DG�XQD�SULPD�YLVLWD�ŚVLDWULFD�H?R�QHXURORJLFD��SURYYHGH�
DOOD�GHŚQL]LRQH�GHO�SURJUDPPD�ULDELOLWDWLYR��,Q�ULIHULPHQWR�DOOD�GLDJQRVL�HG�DOOH�LQGLFD]LRQL�
del medico, i terapisti impegnati nell’area del movimento intervengono nell’ambito delle 
proprie competenze. 

),6,27(5$3,67$�02725,2��(7��$'8/7$�(�3(',$75,&$�

3ULQFLSDOL�DPELWL�GL�FRPSHWHQ]D�

ULHGXFD]LRQH�IXQ]LRQDOH�GHOOH�GLVDELOLW¢�PRWRULH�H�SVLFRPRWRULH�DWWUDYHUVR�WHUD-
SLH�ŚVLFKH��PDQXDOL��PDVVRWHUDSLFKH�H�VWUXPHQWDOL��

monitoraggio della metodologia riabilitativa attuata per il raggiungimento degli 
obiettivi di recupero funzionale.

DWWLYLW¢�HGXFD]LRQDOH�H�YHULŚFD�GHOOĸHŜFDFLD�GL�RUWHVL�HG�DXVLOL��

YDOXWD]LRQL�IXQ]LRQDOL�PRWRULH�H�ULDELOLWD]LRQH�QHXURPRWRULD�

DWWLYLW¢�HGXFD]LRQDOH�ULYROWD�DO�JHQLWRUH?FDUHJLYHU�SHU�OD�JHVWLRQH�GHOOH�DWWLYLW¢�GL�
YLWD�TXRWLGLDQD�H�GHOOH�QHFHVVLW¢�ULDELOLWDWLYH��

monitoraggio continuo della risposta del paziente ai trattamenti e delle sue con-
GL]LRQL�JHQHUDOL�GL�PRELOLW¢��

DWWLYLW¢�HGXFD]LRQDOH�ULYROWD�DO�EDPELQR�H�DL�FDUHJLYHU�SHU�OĸXWLOL]]R�GL�DXVLOL�VSH-
FLŚFL�SHU�OD�GHDPEXOD]LRQH�

7(5$3,67$�2&&83$=,21$/(��(7��$'8/7$�(�3(',$75,&$��

3ULQFLSDOL�DPELWL�GL�FRPSHWHQ]D�

YDOXWD]LRQL�IXQ]LRQDOL�PRWRULH�H�ULDELOLWD]LRQH�QHXURPRWRULD��

DWWLYLW¢�HGXFD]LRQDOH�YROWD�DOOĸDFTXLVL]LRQH�GL�FRPSHWHQ]H�H�R�VWUDWHJLH�SHU�PDV-
VLPL]]DUH�OH�IXQ]LRQDOLW¢�SHUVRQDOL�QHOOH�DWWLYLW¢�GL�YLWD�TXRWLGLDQD�

LQGLYLGXD]LRQH�H�YDOXWD]LRQH�GHO�FRUUHWWR�XWLOL]]R�GL�DXVLOL�ŚQDOL]]DWL�DOOD�JHVWLRQH�
LQ�VLFXUH]]D�GHOOD�YLWD�TXRWLGLDQD�DO�GRPLFLOLR��
YDOXWD]LRQH�GHOOH�QHFHVVLW¢�SRVWXUDOL�H�SRVVLELOH�LQGLYLGXD]LRQH�H�R�PRGLŚFD�GL�
DXVLOL�H�RUWHVL�
coordinamento con enti e servizi cui compete il percorso di fornitura ausili e 
protesi.

TNPEE - TERAPISTA DELLA NEURO E PSICOMOTRICITÀ DELL’ETÀ 
(92/87,9$��(7��3(',$75,&$�

3ULQFLSDOL�DPELWL�GL�FRPSHWHQ]D�

Il nostro modello integra competenze multiprofessionali e interdisciplinari, grazie al la-
YRUR�GL�XQĸHTXLSH�PXOWLGLVFLSOLQDUH��,O�WHDP�GHJOL�RSHUDWRUL�GHŚQLVFH�LO�SURJHWWR�ULDELOLWD-
WLYR�SHUVRQDOL]]DWR��FKH� WLHQH�FRQWR�GHOOD�SHUVRQD�QHOOD�VXD�FRPSOHVVLW¢��SURIHVVLRQLVWL�
delle diverse discipline che, insieme, si coordinano per creare un percorso di cura mirato 
SHU�OD�SHUVRQD�H�L�VXRL�ELVRJQL��(FFR�SHUFK«�SHU�QRL�OD�SHUVRQD�ª�DO�FHQWUR�GHO�QRVWUR�SUR-
getto. %HQHřFLDUL�GLUHWWL�GHOOD�QRVWUD�D]LRQH��L�SD]LHQWL�H�OH�ORUR�IDPLJOLH�UDSSUHVHQWDQR�L�
SULPL�LQWHUORFXWRUL�GHOOĸHTXLSH�PXOWLSURIHVVLRQDOH��XQĸDOOHDQ]D�FKH�GHřQLVFH�LO�SHUFRUVR�
di presa in carico.  

Questo tipo di approccio consente di promuovere know how sulle patologie neuromu-
scolari anche verso gli operatori che si prendono cura del paziente al domicilio o nei 
FRQIURQWL�GHOOH�VWUXWWXUH�H�GHL�VHUYL]L�WHUULWRULDOL�GL�ULIHULPHQWR��TXDOL��EHQHřFLDUL�LQGLUHW-
ti del nostro progetto.  Da ultimo, ma non meno importante, il modello di cura dei Centri 
1H02�FRQLXJD�OĸDWWLYD�FOLQLFD�FRQ�OD�ULFHUFD�VFLHQWLŚFD�QHOOĸDPELWR�GHOOH�PDODWWLH�QHXUR-
muscolari, attraverso un costante lavoro di rete con il territorio e con i principali Centri di 
ricerca nazionali e internazionali che operano nell’ambito di queste patologie. 



Le persone con malattia neuromuscolare possono incorrere in problemi legati alla nu-
trizione, alla gestione, digestione e assimilazione del cibo. L’équipe coinvolta all’interno 
di quest’area si occupa del paziente nella fase di cambiamento delle proprie abitudini 
alimentari, supportandolo da un punto di vista clinico, nutrizionale e funzionale. 

/2*23(',67$��(7��$'8/7$�(�(7��3(',$75,&$��

3ULQFLSDOL�DPELWL�GL�FRPSHWHQ]D�

VRPPLQLVWUD]LRQH�GL�VWUXPHQWL�GL�VFUHHQLQJ�SURWRFROOL�YDOXWDWLYL�

VYROJLPHQWR�GL�WHUDSLH�DELOLWDWLYH�ULDELOLWDWLYH�H�GHŚQL]LRQH�GL�VWUDWHJLH�FRPSHQ-
VDWLYH��

VWXGLR�GHOOD�GHJOXWL]LRQH�

RVVHUYD]LRQH�DGGHVWUDPHQWR�DO�SDVWR�

DWWLYLW¢�GL�FRXQVHOLQJ�ULYROWH�DO�SD]LHQWH�HG�DO�FDUHJLYHU�H�PRQLWRUDJJLR�GHOOD�UL-
sposta ai trattamenti e delle condizioni dello stato nutrizionale.

Milano

',(7,67$��(7��$'8/7$�(�(7��3(',$75,&$���

3ULQFLSDOL�DPELWL�GL�FRPSHWHQ]D�

somministrazione di test di screening nutrizionali ed esecuzione di esami stru-
PHQWDOL��
valutazione dello stato nutrizionale, elaborazione e formulazione delle diete per-
VRQDOL]]DWH�SUHVFULWWH�GDO�PHGLFR�QXWUL]LRQLVWD��

DWWLYLW¢�GLGDWWLFR�HGXFDWLYD�H�GL�LQIRUPD]LRQH�ŚQDOL]]DWH�DOOD�GLIIXVLRQH�GL�SULQFL-
SL�GL�DOLPHQWD]LRQH�FRUUHWWD�

FRQVXOHQ]D�VX�VSHFLŚFKH�SUREOHPDWLFKH�QXWUL]LRQDOL��

Milano Napoli TOT

180 9 189

PAZIENTI PRESI IN CARICO IN REGIME DI RICOVERO DALLA DIETISTA

Arenzano Napoli TOT

141 101 9 251

PAZIENTI PRESI IN CARICO IN REGIME DI RICOVERO DAL LOGOPEDISTA
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NIV pazienti adulti 

ArenzanoMilano

NIV pazienti pediatrici

Roma %UHVFLDNapoli TOT

TOT

56 155 4*

- 66

- 50 1

- 14

56 5* 66*

IMV pazienti adulti

IMV pazienti pediatrici

AREA DEL RESPIRO

PAZIENTI PRESI IN CARICO IN REGIME DI RICOVERO
CON PRESIDI MECCANICI DI VENTILAZIONE

Le malattie neuromuscolari possono comportare un progressivo indebolimento della 
muscolatura respiratoria, sia inspiratoria che espiratoria. 3HU�WDOH�PRWLYR�VL�SX´�UHQGHUH�
necessario l’utilizzo di presidi dedicati. L’équipe coinvolta all’interno di quest’area, in se-
JXLWR�DG�XQD�SULPD�YLVLWD�SQHXPRORJLFD��SURYYHGH�DOOD�GHŚQL]LRQH�GHO�SLDQR�GL�WUDWWDPHQ-
to, facendo riferimento al progetto riabilitativo individuale. 

),6,27(5$3,67$�5(63,5$725,2��(7��$'8/7$�(�(7��3(',$75,&$�

3ULQFLSDOL�DPELWL�GL�FRPSHWHQ]D�

HVHFX]LRQH�GHOOH�SURYH�GL�IXQ]LRQDOLW¢�UHVSLUDWRULD�

adattamento e valutazione alla Ventilazione Non Invasiva (NIV) o Invasiva (IMV) 
LQ�FROODERUD]LRQH�FRQ�OR�SQHXPRORJR��
SURSRVWD� GL�PRGDOLW¢� GL� YHQWLOD]LRQL� DOWHUQDWLYH� R� VXSSOHPHQWDUL� D� TXHOOH� LP-
SRVWDWH�

JHVWLRQH�GHL�SD]LHQWL�FRQ�WUDFKHRVWRPLD�

VRPPLQLVWUD]LRQH�HG�HGXFD]LRQH�GHO�SD]LHQWH�H�R�FDUHJLYHU�DOOĸXWLOL]]R�GHL�GL-
VSRVLWLYL��
coordinamento con gli Homecare Provider assegnati al paziente per la fornitura 
dei presidi respiratori necessari. 

*6L�FRQVLGHUDQR�L�SULPL�PHVL�GL�DWWLYLW¢�GHO�&HQWUR

110 65* 390

14 80

32 1 84

7 21

163 285

- -

- -

-

AREA DELLA NUTRIZIONE

*'RYH�OD�ŚJXUD�QRQ�ª�SUHVHQWH�GLUHWWDPHQWH�QHO�FHQWUR��YHQJRQR�DWWLYDWH�FRQVXOHQ]H�FRQ�L�SURIHVVLRQLVWL��JUD]LH�DOOD�FROODERUD]LRQH�
FRQ�OH�$]LHQGH�2VSHGDOLHUH�QHOOH�TXDOL�1H02�RSHUD�



AREA DELLA COMUNICAZIONE

L’evoluzione delle malattie neuromuscolari può comportare, nel tempo, una progres-
siva compromissione delle funzioni legate alla capacità di comunicare verbalmente in 
modo autonomo. L’equipe coinvolta all’interno di quest’area si occupa della presa in cari-
co delle possibili alterazioni legate alla comunicazione e all’alterazione della parola, inter-
YHQHQGR�DWWUDYHUVR�VSHFLŚFKH�YDOXWD]LRQL�H�DXVLOL��

7(5$3,67$�'(//$�1(85236,&20275,&,7��'(//ĸ(7��(92/87,9$��713((��

3ULQFLSDOL�DPELWL�GL�FRPSHWHQ]D�

YDOXWD]LRQH�GHOOD�FRPXQLFD]LRQH�GHJOL�VWUXPHQWL�FRPSHQVDWLYL�H�DELOLWDWLYL��

coordinamento e formazione della rete riabilitativa educativa del bambino e del-
OD�IDPLJOLD�LQ�PHULWR�D�WDOH�DPELWR��
progetti di Comunicazione Aumentativa Alternativa per rispondere ai bisogni 
comunicativi complessi del bambino.

277,&2�23720(75,67$��(7��$'8/7$�

3ULQFLSDOL�DPELWL�GL�FRPSHWHQ]D�

YDOXWD]LRQH�GHOOD�IXQ]LRQH�YLVLYD�GHO�SD]LHQWH��

YDOXWD]LRQH�GHOOR�VWDWR�UHIUDWWLYR�H�GHOOD�PRWLOLW¢�RFXODUH�

SUHVFUL]LRQH�GHOOĸRFFKLDOH�DGDWWDWR�DOOH�DELWXGLQL�TXRWLGLDQH�GHO�SD]LHQWH�

Valutazione effettuate

Milano

Valutazioni su pazienti con SLA

di cui prime valutazioni

di cui follow-up

PRESTAZIONI EFFETTUATE DALL’OTTICO-OPTOMETRISTA

120

47

100

53

7(5$3,67$�2&&83$=,21$/(��(7��$'8/7$�(�3(',$75,&$�

3ULQFLSDOL�DPELWL�GL�FRPSHWHQ]D�

YDOXWD]LRQH�GHOOD�PRGDOLW¢�GL�JHVWLRQH�GHOOD�FRPXQLFD]LRQH�H�GL�HYHQWXDOL�QHFHV-
VLW¢�FRUUHODWH��FRPXQLFD]LRQH�SURVVLPDOH�H�GLVWDOH��FKLDPDWD�GĸHPHUJHQ]D���

LQGLYLGXD]LRQH�H�R�PRGLŚFD�GL�DXVLOL�FRPSHQVDWLYL�
progetti di Comunicazione Aumentativa Alternativa (CAA) per rispondere ai bi-
sogni comunicativi complessi del paziente. 

/2*23(',67$��(7��$'8/7$�(�(7��3(',$75,&$�

3ULQFLSDOL�DPELWL�GL�FRPSHWHQ]D�

valutazione e presa in carico delle alterazioni legate alla fonazione e all’arti-
colazione della parola. 
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AREA DELLA CURA DEL SÉ

L’approccio multidisciplinare del Centro non può prescindere da una presa in carico 
anche degli aspetti più propriamente psicologici e sociali. L’equipe coinvolta all’interno 
di quest’area si occupa della presa in carico del paziente, adulto e pediatrico, durante le 
diverse fasi di malattia e si inserisce a diversi livelli all’interno di ciascuna area funzionale, 
in linea con i bisogni emotivi, personali, familiari e sociali di ciascuno. 

1856(�&2$&+��(7��$'8/7$�(�3(',$75,&$��

La Nurse Coach �SHU� OĸHW¢�DGXOWD�H�SHGLDWULFD��ª�XQĸLQIHUPLHUD�VSHFLDOL]]DWD�FRQ�
competenze clinico-assistenziali, formative e manageriali. La Nurse Coach ha un 
UXROR�FUXFLDOH�QHOOD�SUHVD� LQ�FDULFR�GHO�SD]LHQWH� LQ� WXWWR� LO� VXR�SHUFRUVR�GL�FXUD��
GDOOĸDFFRJOLHQ]D�LQ�UHSDUWR�řQR�DO�VXR�ULHQWUR�D�FDVD�

3ULQFLSDOL�DPELWL�GL�FRPSHWHQ]D�

YDOXWD]LRQH�GHL�ELVRJQL�GL�VDOXWH�H�SVLFRVRFLDOL�GHO�SD]LHQWH�H�GHOOD�VXD�IDPLJOLD��

JHVWLRQH�GHO�SD]LHQWH�QHO�SDVVDJJLR�GDO�ULFRYHUR�DO�WHUULWRULR��

VXSSRUWR�GHO�SD]LHQWH�H�GHOOD�IDPLJOLD�QHOOĸLGHQWLŚFD]LRQH�GHO�OXRJR�GL�SURVHJXL-
PHQWR�GHOOH�FXUH��GRPLFLOLR��UHVLGHQ]D�VDQLWDULD�WHUULWRULDOH��

DWWLYLW¢�GL� IRUPD]LRQH�ULYROWD�DL�FDUHJLYHU�H�DL� IDPLOLDUL�DOOĸXWLOL]]R�GHL�SUHVLGL�H�
DXVLOL��3(*��9HQWLOD]LRQH�,QYDVLYD�HWF���

gestione dei contatti con la rete territoriale del paziente (servizi, scuola). 

i pazienti presi in carico dall’apertura del Centro NeMO
da parte del Servizio di Nurse Coaching

oltre

800
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*$L�SD]LHQWL�SUHVL�LQ�FDULFR�GDO�VHUYL]LR�LQ�UHJLPH�GL�ULFRYHUR��VL�XQLVFRQR�L�SD]LHQWL�VHJXLWL�LQ�DPEXODWL�H�0$&��LQ�SUHVHQ]D�H�D�GLVWDQ]D�

36,&2/2*2��(7��$'8/7$�(�(7��3(',$75,&$�

3ULQFLSDOL�DPELWL�GL�FRPSHWHQ]D�

FROORTXLR�FOLQLFR�GL�VXSSRUWR�SVLFRORJLFR�

YDOXWD]LRQL�QHXURSVLFRORJLFKH�H�DWWLYLW¢�GL�ULDELOLWD]LRQH�FRJQLWLYD�
FROORTXLR�FOLQLFR�FRQ�JHQLWRUL�FDUHJLYHU�IDPLOLDUL��

YDOXWD]LRQL�SVLFRGLDJQRVWLFKH�H�GL�DSSURIRQGLPHQWR��

colloqui in équipe multidisciplinare (e.g. counselling genetico, scelte clinico-as-
VLVWHQ]LDOL��VFHOWH�GL�ŚQH�YLWD���
FROORTXL�FRQ�GRFHQWL�H�RSHUDWRUL�WHUULWRULDOL�GHL�SD]LHQWL�LQ�HW¢�SHGLDWULFD��DVVLV-
WHQWH�VRFLDOH��HGXFDWRUL��LQVHJQDQWL�GL�VRVWHJQR��DVVLVWHQWL�DOOD�SHUVRQD���
stesura di documenti di diagnosi funzionale per l’integrazione scolastica del mi-
nore.

Milano Roma A.Arenzano Roma P. Napoli

220 126150 176 18

PAZIENTI PRESI IN CARICO IN REGIME DI RICOVERO 
DAL SERVIZIO DI PSICOLOGIA

%UHVFLD

114 804

TOT

L’assistenza e la cura della persona

/ĸDVVLVWHQ]D�GHOOD�SHUVRQD�FRQ�PDODWWLD�QHXURPXVFRODUH�ULFKLHGH�XQD�FRPSHWHQ]D�VSHFLŚ-
ca e mirata da parte del team degli infermieri e degli operatori socio-sanitari, basata sulla 
FDSDFLW¢�GL�ULSHQVDUH�FRQWLQXDPHQWH�DOOH�VWUDWHJLH�GL�FXUD�GHOOD�SHUVRQD��DGHJXDQGROH�DL�
FDPELDPHQWL��WDOYROWD�UHSHQWLQL��GHOOH�VXH�FRQGL]LRQL�FOLQLFKH��,O�WHDP�JHVWLVFH�OH�DWWLYLW¢�
di assistenza quotidiana al letto del paziente, attua i trattamenti farmacologici e di cura 
SUHVFULWWL�GDL�FOLQLFL�H�FRQFRUUH�QHOOD�WXWHOD�GHOOD�GLJQLW¢�GHO�SD]LHQWH�H�GHOOH�VXH�FRQGL]LRQL�
di vita. 

Infermieri

62

ASSISTENZA AL PAZIENTE

6

1

90

Operatori Socio Sanitari

Coordinatori infermieristici

Dirigente area infermieristica



Numero prestazioni 
Day Hospital nel 2020

Numero Ricoveri 
Ordinari nel 2020 

Numero prestazioni 
Ambulatoriali nel 2020

ArenzanoMilano Roma P.Roma A. %UHVFLDNapoli

1319 255 22

259 18

LE PRESTAZIONI EROGATE

160

261

0

4Letti ad alta assistenza e 
media dei pazienti

92

10

Numero accessi MAC 
nel 2020 1413

Numero MAC totali

Di cui pediatrici

1386

332

216

852 0

158 191 57

4 4 4

0

0

0

3.3 I servizi di presa in carico

Per garantire una presa in carico continuativa e in linea con il progetto riabilitativo per-
sonalizzato, nei Centri Clinici NeMO sono presenti diversi servizi clinici e di assistenza, 
tutti convenzionati con il Sistema Sanitario Nazionale, pertanto senza oneri a carico dei 
SD]LHQWL�H�GHOOH�ORUR�IDPLJOLH�

Numero nuovi pazienti 
presi in carico nel 2020

ArenzanoMilano

di cui pediatrici

Roma P.Roma A. %UHVFLDNapoli

295 240 18

200 0

1856

di cui extra Regione

7RWDOH�SD]LHQWL�SUHVL�LQ�
carico dall’apertura

I PAZIENTI PRESI IN CARICO

34

81

0

6341

di cui pediatrici

0di cui extra Regione

474

2666

0

18

RICOVERI IN DEGENZA ORDINARIA per una valutazione e un monitoraggio del 
quadro clinico del paziente e per l’attuazione di una riabilitazione intensiva. 

DAY HOSPITAL per un monitoraggio dei trattamenti e una revisione del percorso 
riabilitativo proposto. 

MAC��0DFUR�$WWLYLW¢�DPEXODWRULDOL�&RPSOHVVH�ĵ�VHGH�GL�0LODQR�H�%UHVFLD��TXDOL�DPEX-
latori specialistici accreditati per una valutazione multidisciplinare. 

VISITE AMBULATORIALI per un inquadramento diagnostico e per delineare il per-
corso di cura personalizzato. 

68 66 57

66 0

7 46 2

1161 971 57

971 0

195 1000 679 2

5574

L’emergenza sanitaria da Covid-19 ha portato ad una riduzione dei servizi di 
degenza e ambulatoriali, in ottemperanza alle disposizioni ministeriali e alle 
LQGLFD]LRQL�GHOOH�DXWRULW¢�VDQLWDULH�FKH�QHO�FRUVR�GHOOD�FRQJLXQWXUD�SDQGHPLFD�
hanno previsto l’accoglienza in reparto esclusivamente dei pazienti in situazioni 
FOLQLFKH�GL�QHFHVVLW¢�HG�XUJHQ]D��
 
Nel corso del 2020, dal punto di vista della produzione dei servizi, vi è stata 
XQD�FRQWUD]LRQH�GHOOD�VDWXUD]LRQH�GHL�SRVWL�OHWWR�SHU�TXDQWR�VRSUD�LQGLFDWR�H��
correlata a ciò, un mancato raggiungimento degli obiettivi economici previsti 
dai Contratti antecedenti alla congiuntura pandemica. Tale dinamica ha coin-
volto tutte le organizzazioni sanitarie su scala globale. Parimenti l’emergenza 
sanitaria ha visto la rete dei Centri NeMO mettere in opera una riorganizzazio-
QH�GHOOH�DWWLYLW¢�GL�SUHVD�LQ�FDULFR��DO�řQH�GL�SRWHU�GDUH�FRQWLQXLW¢�GL�ULVSRVWH�
DO�ELVRJQR�GL�FXUD�GHOOD�FRPXQLW¢�QHXURPXVFRODUH��QH�ª�XQ�HVHPSLR�OĸDXPHQWR�
GHO�����ULVSHWWR�DO������GHO�QXPHUR�GHL�QXRYL�SD]LHQWL�SUHVL�LQ�FDULFR��D�FXL�VL�
aggiungono i pazienti delle nuove sedi di Napoli e Brescia. Dal punto di vista 
qualitativo, inoltre, i dati della customer satisfaction misurano il medesimo livel-
lo di soddisfazione da parte dei pazienti rilevato negli anni precedenti.



Durante l’emergenza sanitaria, i Centri NeMO hanno sempre mantenuto aper-
ti i reparti, ad eccezione della sede di Arenzano che, per un breve periodo di 
tempo, ha dovuto chiudere i servizi a causa del virus, ma che ha provveduto a 
far accogliere le richieste di cura dalla sede di Milano. 
 
Durante l’emergenza sanitaria abbiamo continuato a garantire la presa in ca-
rico, anche con una ristrutturazione dei servizi e delle modalità di risposta ai 
SD]LHQWL�DWWUDYHUVR�

OD�FRQWLQXLW¢�GHOOD�VRPPLQLVWUD]LRQH�GHL�QXRYL�WUDWWDPHQWL�GL�FXUD��SXU�YDOXWDQ-
GR�OH�VSHFLŚFLW¢�HG�L�ELVRJQL�GL�FLDVFXQR�

l’attivazione a distanza dei servizi ambulatoriali e la consulenza clinica dei 
QRVWUL�PHGLFL�

la messa a disposizione dei nostri operatori per i servizi di assistenza, ascolto 
H�DFFRJOLHQ]D�GHOOH�$VVRFLD]LRQL�GHL�SD]LHQWL��DO�ŚQH�GL�JDUDQWLUH�OD�FRQVXOHQ]D�
FOLQLFD�QHO�SUHYHQLUH�JHVWLUH�OH�HPHUJHQ]H�

OD� FRQWLQXLW¢� GHOOD� ULFHUFD�� SULYLOHJLDQGR� OH� DWWLYLW¢� LQ� VPDUW� ZRUNLQJ� H� DF-
FRJOLHQGR�L�SD]LHQWL�FRLQYROWL�QHJOL�VWXGL�FOLQLFL�LQ�VLWXD]LRQH�SURWHWWD�

OD� FRQWLQXLW¢� GHOOH� DWWLYLW¢� H� GHL� SURJUDPPL� GL� ULDELOLWD]LRQH� LQ� UHSDUWR�� QHO�
ULVSHWWR�GHOOH�PLVXUH�GL�VLFXUH]]D�

#DISTANTIMAVICINI

I SERVIZI DI PRESA IN CARICO A DISTANZA

Nei mesi più duri della pandemia, i Centri NeMO hanno affrontato uno sforzo straor-
GLQDULR�SHU�JDUDQWLUH�OĸDVVLVWHQ]D�GHOOD�FRPXQLW¢�GHL�SD]LHQWL��SHU�L�TXDOL�ª�YLWDOH�QRQ�
interrompere la presa in carico. Per questo, grazie anche al sostegno della campagna 
di raccolta fondi #distantimavicini promossa da AISLA Onlus, Famiglie SMA e UILDM 
Onlus��KWWSV���GLVWDQWLPDYLFLQL�DLVOD�LW����DEELDPR�SRWXWR�PHWWHUH�LQ�FDPSR�VHUYL]L�GL�
presa in carico a distanza, assistendo i pazienti quanto più possibile al proprio domi-
cilio, per proteggerli dal rischio di contagio da Covid-19. Nello stesso tempo, abbiamo 
attivato misure eccezionali per proteggere le persone in degenza presso i reparti, 
secondo le disposizioni ministeriali e regionali di riferimento.

Attivazione di un numero verde - 800 21 22 49 - per gli ambulatori di psicologia 
e psicoterapia effettuati dagli psicologi della rete dei Centri NeMO. Per 5 giorni 
OD�VHWWLPDQD��GDOOH������DOOH� ������H�GDOOH�������DOOH� ������� OĸRSHUDWRUH�KD�DFFROWR� OH�
ULFKLHVWH�HG�HQWUR�OH����RUH�VXFFHVVLYH��LO�SD]LHQWH�YHQLYD�ULFKLDPDWR�GDOOR�SVLFRORJR�
di riferimento di NeMO, con il quale concordare l’avvio dell’ambulatorio nei giorni e 
negli orari più consoni al paziente e alla sua famiglia. L’ambulatorio a distanza è stato 
HIIHWWXDWR� LQ�GLYHUVH�PRGDOLW¢��D�VHFRQGD�GHOOH�HVLJHQ]H�GL�FLDVFXQR�� WHOHFKLDPDWD��
telefonata, chat privata. Attraverso questo servizio, il team NeMO ha potuto garantire 
XQD�FRQWLQXLW¢�GHOOD�SUHVD�LQ�FDULFR��RIIUHQGR�XQ�VXSSRUWR�HPRWLYR�DL�SD]LHQWL�H�DOOH�
ORUR� IDPLJOLH�D� IURQWH�GHOOH�GLŜFROW¢�FKH� OĸHPHUJHQ]D�VDQLWDULD�KD�JHQHUDWR�H�GHOOH�
stringenti misure di isolamento sociale con le quali giovani e adulti si sono dovuti 
FRQIURQWDUH��/ĸLQWHUYHQWR�GL�SUHVD�LQ�FDULFR�SVLFRORJLFD�ª�VWDWR�YROWR�D�

FRQWHQHUH�LO�GLVWUHVV�H�LO�WUDXPD�HPR]LRQDOH�SURGRWWR�GDOOD�VLWXD]LRQH�SDQGHPLFD��

promuovere interventi di “pronto soccorso emotivo” volti all’ascolto e all’elabora-
]LRQH�GHJOL�VWDWL�HPRWLYL�VRJJHWWLYL�

SUHYHQLUH�OĸHYHQWXDOH�VYLOXSSR�GL�FRQGL]LRQL�SVLFRSDWRORJLFKH�H�SRVW�WUDXPDWLFKH��

HIIHWWXDUH�LQWHUYHQWL�FOLQLFL�GL�SVLFRWHUDSLD�EUHYH�ŚQDOL]]DWL�DO�FDPELDPHQWR�

IL NUMERO VERDE PSICOLOGICO

L�FROORTXL�
psicologici
a distanza

600



MONITORAGGIO DELLO STATO DI SALUTE

Oltre al numero di telefono dell’accettazione, attivo per ogni sede dei Centri NeMO, i 
pazienti e le loro famiglie si sono potuti rivolgere direttamente agli operatori anche 
a distanza. I consulti clinici a distanza hanno consentito ai medici e ai terapisti dei 
&HQWUL�1H02�GL�FRQWLQXDUH�D�PRQLWRUDUH�OH�FLQTXH�DUHH�IXQ]LRQDOL�GL�SUHVD�LQ�FDULFR�

Presso il Centro Clinico NeMO di Roma sono stati attivati ambulatori in videocall 
per monitorare lo stato di salute dei pazienti adulti, approfondendo in particolare gli 
aspetti legati al benessere respiratorio

AMBULATORI IN VIDEOCALL

Il NURSE COACHING A DISTANZA

È stato potenziato il servizio di nurse coaching a distanza dal 16 Marzo al 16 Giugno, 
VHUYL]LR�VSHFLŚFR�GHO�Centro Clinico NeMO, con un ruolo preziosissimo nel garantire 
OD�FRQWLQXLW¢�GL�FXUD��GDOOĸDFFRJOLHQ]D�LQ�UHSDUWR�ŚQR�DO�ULHQWUR�D�FDVD��/D�ŚJXUD�SUR-
fessionale della nurse coach è dedicata in particolare a formare e seguire i caregivers 
H�L�IDPLOLDUL�LQ�WXWWL�JOL�DVSHWWL�OHJDWL�DOOĸDVVLVWHQ]D�TXRWLGLDQD�GHO�SURSULR�FDUR��ŚQR�DG�
attivare e coordinare tutti i servizi necessari sul territorio. Il servizio telefonico, di nor-
ma attivo nei giorni feriali dalle 9.00 alle 19.00, è stato esteso anche nei giorni festivi. 

La pandemia ha costretto le famiglie a confrontarsi con l’inacessibilità dei servizi 
RVSHGDOLHUL�H�LQ�PROWL�FDVL�GHL�VXSSRUWL�GRPLFLOLDUL��DIIURQWDQGR�JUDYL�GLśFROW¢�VXO�
piano della gestione assistenziale del proprio caro. Il Servizio di Nurse Coaching si è 
SRVWR�DO�VHUYL]LR�GHOOH�IDPLJOLH��VXSSRUWDQGROH�D�GLVWDQ]D�LQ�RJQL�ORUR�QHFHVVLW¢�

supporto dei familiari per cercare soluzioni assistenziali sul territorio di appartenen-
za e monitoraggio della situazione clinica del paziente nell’attesa di poter riorganiz-
]DUH�OD�YLVLWD�LQ�DPELWR�RVSHGDOLHUR�

supporto dei familiari nel far fronte a complicanze nella gestione quotidiana dei 
SD]LHQWL�

VXSSRUWR�ŚQDOL]]DWR�DO� ULQQRYR�GHOOH� IRUQLWXUH�GL�GHYLFHV�H�SUHVFUL]LRQL�GL�DXVLOL�H�
SUHVLGL�FKH�QRQ�QHFHVVLWDQR�GL�VSHFLŚFKH�YDOXWD]LRQL�R�DO�ULWLUR�GHL�IDUPDFL�D�GLVWUL-
EX]LRQH�RVSHGDOLHUD�

SURPR]LRQH�GL�LQWHUYHQWL�HGXFD]LRQDOL�DWWUDYHUVR�PRPHQWL�GL�IRUPD]LRQH�D�GLVWDQ]D�

VXSSRUWR� QHOOĸRUJDQL]]D]LRQH� GHL� WUDVSRUWL� SHU� ULFRYHUL�GLPLVVLRQL�WUDVIHULPHQWL� D�
IURQWH�GHOOĸLQWHUUX]LRQH�IRU]DWD�GHOOĸDWWLYLW¢�H�GHL�VHUYL]L�YRORQWDUL��

supporto nella gestione di pratiche di carattere burocratico (e.s. rinnovo forniture, 
FRPSLOD]LRQH�FHUWLŚFDWL�SHU�ULFKLHVWH�GL�LQGHQQLW¢��FRQWDWWL�FRQ�L�IRUQLWRUL�DXVLOL�HWF��

Tipologia di utenti coinvolti 

�����
Personale territoriale (infermieri 
domiciliari, medici referenti per 
le residenze sanitarie, assistenti 
sociali)

�����
Caregivers

le chiamate effettuate con una media di almeno
3 chiamate per ogni paziente

consulti clinici e
interventi a distanza 

ambulatori
a distanza effettuati

a famiglie di 
pazienti affetti da SLA

943

3.734

367

������
di cui
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3.4 L’impatto del nostro modello di cura
“Cura” e “persona” rappresentano ciò che guida l’attività dei Centri, così come la mis-
sione della Fondazione. 
3HU�1H02��OD�FXUD�QRQ�ª�VROR�HŜFLHQ]D��FRPSHWHQ]D�HG�H[SHUWLVH�FOLQLFD�ULVSHWWR�DOOD�SD-
tologia, ma è anche valore della persona e del suo contesto sociale. 
Il paziente è portatore di conoscenza e di un punto di vista prezioso, che va ascoltato 
in un’ottica di continuo miglioramento, in un dialogo continuo con chi partecipa attiva-
mente nel processo di cura. Diventa pertanto essenziale poter usufruire di uno strumen-
WR�FRPH�TXHOOR�GHOOD�FXVWRPHU�VDWLVIDFWLRQ�DO�řQH�GL�PRQLWRUDUH�OD�TXDOLW¢�VRJJHWWLYD�
della cura nel corso del tempo. La task force dedicata, composta da personale clinico 
ed amministrativo, si incontra periodicamente per analizzare i risultati emersi dalla som-
PLQLVWUD]LRQH��ª�HVVHQ]LDOH��LQIDWWL��FKH�LO�GDWR�GL�RXWFRPH�VL�WUDGXFD�LQ�D]LRQL�FRQFUHWH�GL�
cambiamento, qualora necessario.
Il processo di rilevazione non ha subito interruzioni nonostante l’emergenza sanitaria 
H�QHO�FRUVR�GHO������VRQR�VWDWL�VRPPLQLVWUDWL�����TXHVWLRQDUL�YDOLGL��,�GDWL�SUHVHQWDWL�
sono stati raccolti su una scala LIKERT 1-7 e riconvertiti su una scala 1-10 per una più 
semplice interpretazione.

LA PERCEZIONE DELLA CURA 

L’esperienza di cura

Il lavoro di squadra

6DSSLDPR� FKH� OD� TXDOLW¢� GHOOD� FXUD� QRQ� GLSHQGH� HVFOXVLYDPHQWH� GDOOĸRXWFRPH� FOLQLFR��
bensì anche da come essa viene co-costruita. Si pensi a quanto siano importanti, in que-
sto senso, le credenze, le aspettative e l’approccio di cui è fatta la cura stessa. L’esperien-
]D�VRJJHWWLYD�GHO�SD]LHQWH��LQIDWWL��FKH�VL�WUDGXFH�QHOOD�SHUFH]LRQH�FKH�OD�SHUVRQD�KD�GL�FL´�
FKH�VWD�DIIURQWDQGR��DFFDQWR�DOOH�FRPSHWHQ]H�FOLQLFR���VFLHQWLŚFKH�GHJOL�RSHUDWRUL��ª�IRQ-
damentale per comprendere l’impatto dei servizi messi in campo. Quindi, la sensazione 
di trovarsi in un luogo di conoscenza rispetto alla propria condizione clinica, di aver rice-
YXWR�OH�LQIRUPD]LRQL�GL�FXL�VL�KD�ELVRJQR�SHU�SURVHJXLUH�QHO�SHUFRUVR��GL�SRWHUVL�DŜGDUH�LQ�
quanto persona e non in quanto “numero”, sono variabili importanti che danno la misura 
GHOOĸHŜFDFLD�GHO�QRVWUR�PRGHOOR���

Competenza degli operatori

Cure prestate

&RQRVFHQ]D�VSHFLŚFD�HG�HVSHULHQ]D�GHO�&HQWUR�1HPR�ULVSHWWR�DOOD�PDODWWLD

Informazioni ricevute sullo stato di salute e cure prestate

$FFRJOLHQ]D�GD�SDUWH�GHO�&HQWUR�1HPR�GHL�VXRL�IDPLOLDUL�H�R�FRQRVFHQWL

Percezione di essere trattato come “persona” e non solo come “paziente”

LA PERCEZIONE DEL LAVORO DI SQUADRA 
“Prima dovevo girare continuamente tra diverse strutture per avere tutte le visite di cui 
ho bisogno”. I nostri operatori hanno ascoltato molte volte queste parole che descrivo-
no un vissuto purtroppo molto diffuso tra le persone che convivono con una patologia 
QHXURPXVFRODUH��(FFR�SHUFK«�DYHUH�XQ�ULIHULPHQWR�XQLYRFR�VXO�WHUULWRULR��LQ�FRQWLQXR�GLD-
logo con le associazioni ed i diversi enti, permette di accedere a visite e terapie evitando 
IUDPPHQWD]LRQL�HG�DWWHVH��/D�PXOWLGLVFLSOLQDULHW¢�SHUWDQWR�QRQ�ª�VROR�XQD�QHFHVVLW¢��PD�
diventa valore aggiunto.

Collaborazione tra i professionisti dei Centri Clinici Nemo

&KLDUH]]D�QHOOĸLGHQWLŚFDUH�LO�SURSULR�PHGLFR�GL�ULIHULPHQWR

Valore medio
9,3

9,1 9,6

21

2

1

Valore medio
9,44

9,25

1

2

9,7 9,7 9,7 9,22 9,1

1

3

5

4

6

21 3 54 6
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Figura della nurse coach

Insegnamento relativo all’utilizzo dei presidi (carrozzina, macchina della tosse, NIV, etc.)

&DSDFLW¢�GHO�&HQWUR�1HPR�GL�IRUQLUH�XQ�FRQWDWWR�GLUHWWR�FRQ�OH�$VVRFLD]LRQL�GL�SD]LHQWL

&DSDFLW¢�GHO�&HQWUR�1HPR�GL�FROODERUDUH�FRQ�OH�VFXROH��GLDJQRVL�IXQ]LRQDOH��FROORTXL

Indicazioni fornite dagli operatori sanitari su come comportarsi dopo la dimissione

LA PERCEZIONE DI UNA PRESA IN CARICO 
CHE CONTINUA OLTRE IL RICOVERO
La riduzione dei tempi d’attesa costituisce un obiettivo fondamentale per migliorare la 
SHUFH]LRQH�GL�TXDOLW¢�GHOOD�FXUD�H�TXDQGR�VL�FRQYLYH�FRQ�XQD�SDWRORJLD�QHXURPXVFRODUH�LO�
WHPSR�ª�XQD�YDULDELOH�SUH]LRVD��GLYHQWD�VLJQLŚFDWLYR�ULXVFLUH�D�ULFHYHUH�XQ�DXVLOLR�QHL�WHPSL�
previsti, così come ottenere un ricovero senza aspettare troppo tempo.
,O�PRQLWRUDJJLR�GHL� WHPSL�GĸDWWHVD�FRLQYROJH�RJQL�PHPEUR�GHOOD�VTXDGUD�GL�1H02��GDO�
PHGLFR�DOOR�SVLFRORJR��ŚQR�DO�VHUYL]LR�GL�DFFHWWD]LRQH�
1HO������ª�GLYHQWDWR�HVVHQ]LDOH�FRVWUXLUH�VSHFLřFL�SURWRFROOL�GL�DFFHVVR�DO�&HQWUR���VLD�
SHU�L�ULFRYHUL�FKH�SHU�JOL�DPEXODWRUL�H�0$&���FKH�SUHYHGHVVHUR�XQD�ULGX]LRQH�VLJQLřFD-
WLYD�GHL�WHPSL�GL�DWWHVD�DOOĸLQWHUQR�GHO�&HQWUR�DO�řQH�GL�HYLWDUH�DVVHPEUDPHQWL�ULVFKLRVL��
Ogni paziente ha avuto accesso alla sua prestazione senza aver bisogno di stazionare 
in maniera prolungata nelle sale d’attesa.

Valore medio
8,8

8,7 8,0 8,4 9,5 9,2

7HPSL�GL�DWWHVD�SHU�RWWHQHUH�XQ�ULFRYHUR

7HPSL�GL�DWWHVD�SHU�RWWHQHUH�XQD�SUHVFUL]LRQH

7HPSL�GL�DWWHVD�SHU�RWWHQHUH�XQD�SUHVFUL]LRQH�GHJOL�DXVLOL

7HPSL�GL�DWWHVD�SHU�OD�FRQVHJQD�GHJOL�DXVLOL

7HPSL�GL�DWWHVD�DOOR�VSRUWHOOR�GHOOĸDFFHWWD]LRQH

UNA PRESA IN CARICO CHE CONTINUA 
OLTRE IL RICOVERO

La continuità della presa in carico

L’esperienza ha insegnato quanto sia importante abbandonare un’ottica di “isolamento” 
GRYH�OĸRVSHGDOH�GLYHQWD�XQLFR�OXRJR�GL�FXUD��OD�FDVD�ª�GRYH�OD�SHUVRQD�SDVVD�OD�PDJJLRU�
parte del suo tempo, pertanto va previsto un accompagnamento nel passaggio ospeda-
le-casa.
Come utilizzerò questo ausilio da solo? Potrò essere aiutato? Conoscete qualche asso-
ciazione che può darmi una mano?
Queste informazioni vengono condivise al momento della dimissione. Questo è possibile 
DQFKH�JUD]LH�DOOD�ŚJXUD�GHOOD�QXUVH�FRDFK��FKH�DŜDQFD�LO�SD]LHQWH�H�OD�VXD�IDPLJOLD�QHOOĸR-
rientarsi tra i diversi bisogni e servizi, al loro ritorno a casa. 

Valore medio
9,5

9,6 9,8 8,5 9,8 9,7

I tempi di attesa

21 3 54

21 3 54
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,Q�FRQFRPLWDQ]D�FRQ�OĸHPHUJHQ]D�&RYLG�����OĸDWWLYLW¢�GL�ULFHUFD�VL�ª�

dovuta confrontare con un periodo complesso e imprevedibile e con 

OD�GHŚQL]LRQH�GL�VSHFLŚFL�SURWRFROOL�D�WXWHOD�GL�SD]LHQWL�H�RSHUDWRUL��

&L´�QRQRVWDQWH�QRQ�ª�PDL�PDQFDWR�LO�GHVLGHULR�H�OĸLPSHJQR�QHO�

portare avanti il nostro lavoro e crediamo che questo abbia 

contribuito a dare un messaggio di speranza e di vicinanza alle 

QRVWUH�IDPLJOLH�QRQFK«�XQ�LPSHJQR�YHUVR�OD�FRPXQLW¢�VFLHQWLŚFD�

��/XFD��&OLQLFDO�7ULDO�0DQDJHU



4.1 Il nostro modello di ricerca

LA NOSTRA RICERCA

Capitolo 4

La rete dei Centri Clinici NeMO nelle sedi di Milano, Arenzano e Roma (adulto e pedia-
WULFR��ª�GLYHQWDWD�LQ�TXHVWL�DQQL�SXQWR�GL�ULIHULPHQWR�FOLQLFR�H�VFLHQWLŚFR�QHOOĸDPELWR�GHOOH�
malattie neuromuscolari. Nel 2020 si aggiungono le sedi di Brescia e Napoli�FKH��ŚQ�GDL�
SULPL�PHVL�GDOOD�ORUR�DSHUWXUD��KDQQR�DŜDQFDWR�DOOĸDWWLYLW¢�FOLQLFR�DVVLVWHQ]LDOH�OĸDWWLYLW¢�GL�
ricerca clinica allineandosi al modello di cura e di presa in carico promosso in questi anni. 
La rete dei Centri NeMO è ad oggi impegnata nello sviluppo di progetti di ricerca clini-
ca, epidemiologica, osservazionale, gestionale e terapeutica. Ciascuna sede interviene 
nell’ambito di propria competenza ed expertise, oltre che in funzione delle patologie 
prese in carico. La ricerca è espressione della capacità dei Centri di collaborare tra le 
sedi del network e di creare sinergie con gli enti nazionali ed internazionali. 

Il network dei Centri NeMO collabora da sempre con gli enti di ricerca nazionali e in-
WHUQD]LRQDOL� QHOOD� FRQGX]LRQH�GL� VWXGL�� VXSSRUWDWL� GD�JUDQW� GL� (QWL� SULYDWL� �HV��$]LHQGH�
)DUPDFHXWLFKH�H�ELRIDUPDFHXWLFKH��$VVRFLD]LRQL��(QWL�HURJDWLYL���H�GD�JUDQW�SXEEOLFL��HV��
Ministero).
/ĸDWWLYLW¢�GL�ULFHUFD�ª�LQROWUH�WHVWLPRQLDWD�GDOOD�SUHVHQ]D�GHO�NeMO Clinical Research Cen-
ter “Nanni Anselmi”, presso il Centro Clinico NeMO Milano e dal NINeR - NeMO Institute 
of Neuromuscular Research, presso il Centro Clinico NeMO Roma, area pediatrica. L’at-
WLYLW¢�VYROWD�SUHVVR�TXHVWH�GXH�VWUXWWXUH�SHUPDQHQWL��LQ�FROODERUD]LRQH�H�FRRUGLQDPHQWR�
FRQ�OH�DOWUH�VHGL�1H02��ª�YROWD�D�

IL VALORE DELLA NOSTRA RICERCA:

DFFHOHUDUH�L�SURFHVVL�GL�VRPPLQLVWUD]LRQH�GHL�QXRYL�IDUPDFL�

raccogliere dati clinici soprattutto di storia naturale di malattia e in grado di favorire 
OĸDSSURYD]LRQH�GHJOL�HQWL�UHJRODWRUL�GL�QXRYH�VRVWDQ]H�

consolidare il nostro Paese come punto di riferimento imprescindibile per la sperimen-
tazione di nuove soluzioni.

31 studi farmacologici in corso o iniziati nel 2020

99�SXEEOLFD]LRQL�VFLHQWLřFKH�FRQ�XQ�,PSDFW�)DFWRU�PHGLR�GL������

23 studi non farmacologici in corso o iniziati nel 2020

39�ULFHUFDWRUL�H�RSHUDWRUL�GHGLFDWL��DO�řDQFR�GHO�SHUVRQDOH�PHGLFR�FRLQYROWR

Questo modello di ricerca non solo consente l’uniformità metodologica e di rac-
FROWD�GHL�GDWL�VFLHQWLŚFL��PD�JDUDQWLVFH�D�EDPELQL�H�DGXOWL�SUHVL�LQ�FDULFR�GL�SUHQ-
GHUH�SDUWH�DOOH�SULQFLSDOL�VSHULPHQWD]LRQL�FOLQLFKH��LQ�OLQHD�FRQ�L�PLJOLRUL�VWDQGDUG�
LQWHUQD]LRQDOL��QRQFK«�GL�DFFHGHUH�DL�WUDWWDPHQWL�IDUPDFRORJLFL�H�ULDELOLWDWLYL�SL»�
innovativi. 
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Valeria Sansone
Responsabile 
6FLHQWLřFR�&5&

CRC RESEARCH 
“NANNI ANSELMI”

4.2 CRC - Clinical Research Center “Nanni Anselmi”

Il NeMO Clinical Research Center “Nanni Anselmi”, inaugurato nel 2017 al Centro Clinico 
NeMO di Milano, rappresenta un punto di riferimento nazionale e internazionale per la 
ricerca nell’ambito delle malattie neuromuscolari. 
/ĸDWWLYLW¢�VYROWD�DOOĸLQWHUQR�GL�TXHVWĸDUHD�IDYRULVFH�OĸLPSOHPHQWD]LRQH�GL�SURWRFROOL�H�SUR-
FHGXUH�SHU�OR�VYROJLPHQWR�GL�WULDOV�FOLQLFL�PXOWLFHQWULFL���QHOOĸDGXOWR�H�QHO�EDPELQR�ĵ�LQ�VL-
nergia con le altre sedi del Centro Clinico NeMO. Il team di ricerca del CRC è attualmente 
composto da un gruppo dedicato di professionisti in grado di seguire il paziente e la sua 
famiglia in tutte le fasi previste dal protocollo di ricerca. 5HVSRQVDELOH� VFLHQWLřFR�GHO�
CRC è la Prof.ssa Valeria Sansone, Direttore Clinico del Centro Clinico NeMO di Milano e 
3URIHVVRUH�$VVRFLDWR�GHOOĸ8QLYHUVLW¢�GHJOL�6WXGL�GL�0LODQR�

$WURŚD�0XVFRODUH�6SLQDOH��60$�

'LVWURŚD�0LRWRQLFD��'0��H�'0��

$WURŚD�0XVFRODUH�6SLQDOH��60$�

'LVWURŚD�)DFLR�6FDSROR�2PHUDOH��)6+'�

6FOHURVL�/DWHUDOH�$PLRWURŚFD��6/$�

'LVWURŚD�0LRWRQLFD�&RQJHQLWD�H� ,QIDQWLOH�
(CDM e ChDM)

'LVWURŚD�0XVFRODUH�GL�'XFKHQQH��'0'�

ADULTO

PEDIATRICO

/D�SHUVRQD�H� OD� VXD� IDPLJOLD��TXDOL�EHQHřFLDUL�GLUHWWL�H� LQWHUORFXWRUL�DWWLYL� LQ� WXWWH� OH�
fasi del processo, sono al centro anche del modello di ricerca.�$�WDO�SURSRVLWR��DO�ŚQH�
di valutare l’impatto che i nuovi trattamenti di cura hanno sul paziente, oltre alla sommi-
QLVWUD]LRQH�GD�SDUWH�GHO�WHDP�FOLQLFR�GL�VFDOH�GL�PLVXUD�VWDQGDUGL]]DWH�H�VSHFLŚFKH�SHU�OD�
SRSROD]LRQH�DGXOWD�H�SHGLDWULFD��VRQR�VWDWH�LQWURGRWWH�H�DŜDQFDWH�PLVXUH�GL�patient-re-
ported outcomes��HV�60$�+,��0'+,���YROWH�DG�DSSURIRQGLUH�OĸHVSHULHQ]D�VRJJHWWLYD�OHJDWD�
DO�WUDWWDPHQWR�H�DOOĸLPSDWWR�FKH�TXHVWR�KD�VXOOD�TXDOLW¢�GL�YLWD�SHUVRQDOH��/D�GHŚQL]LRQH�
di un protocollo così strutturato parte dal presupposto che l’esperienza del paziente e il 
suo coinvolgimento in tutte le fasi dello studio rappresentino una risorsa all’interno del 
percorso di cura.

Nel 2020 i Centri NeMO hanno proseguito i principali progetti di ricerca attivi, offrendo 
un supporto e un monitoraggio a distanza dei pazienti e delle loro famiglie in caso di 
necessità.

LE PATOLOGIE NEUROMUSCOLARI OGGETTO DI STUDIO PRESSO IL CRC



4.3 NINeR – NeMO Institute of Neuromuscular Research

Il NINeR - NeMO Institute of Neuromuscular Research, inaugurato nel 2019 presso il 
Centro Clinico NeMO Roma, rappresenta un punto di riferimento internazionale per la 
ricerca clinica pediatrica nell’ambito delle malattie neuromuscolari e valorizza il know 
KRZ�FOLQLFR�VFLHQWLŚFR�VYLOXSSDWR�DG�RJJL��FRQ�OĸRELHWWLYR�GL�SHUPHWWHUH�DL�EDPELQL�FRQ�
malattie neuromuscolari di accedere il più velocemente possibile ai nuovi trattamenti di 
cura. 5HVSRQVDELOH�VFLHQWLřFR�GHO�1,1H5�ª�LO Prof. Eugenio Mercuri, GLUHWWRUH�VFLHQWLŚFR�
GHO�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�5RPD��DUHD�SHGLDWULFD��'LUHWWRUH�GHOOĸ82&�GL�1HXURSVLFKLDWULD�,Q-
IDQWLOH�GHO�3ROLFOLQLFR�*HPHOOL�GL�5RPD�H�3URIHVVRUH�2UGLQDULR�GL�1HXURSVLFKLDWULD�,QIDQWLOH�
GHOOĸ8QLYHUVLW¢�&DWWROLFD�GHO�6DFUR�&XRUH�

Eugenio Mercuri
Responsabile 

6FLHQWLřFR�1,1H5

NINeR

90

$WURŚD�0XVFRODUH�6SLQDOH��60$�

'LVWURŚD�0XVFRODUH�GL�'XFKHQQH��'0'�
PEDIATRICO

35,1&,3$/�,19(67,*$725��3,�

*HVWLRQH�H�FRQGX]LRQH��QHO�UXROR�GL�UHVSRQVDELOH�H�VXSHUYLVRUH��GHO�FOLQLFDO�WULDO�
QHO�VLWR�VSHULPHQWDOH��

Coordinamento degli operatori coinvolti nello studio.

68%�,19(67,*$725��68%�,19�

*HVWLRQH�H�FRQGX]LRQH�GL�DWWLYLW¢�VSHFLŚFKH�GL�VWXGLR�VX�GHOHJD�GHO�3,�

,/�&/,1,&$/�75,$/�0$1$*(5��&70�

0RQLWRUDJJLR�GHJOL�VWXGL�GL�ULFHUFD�LQ�WXWWH�OH�ORUR�IDVL��
*HVWLRQH�GHOOH�UHOD]LRQL��FRRUGLQDPHQWR�H�VXSHUYLVLRQH�GHOOĸDWWLYLW¢�GHO�&OLQLFDO�
6WXG\�&RRUGLQDWRU�H�GHO�&OLQLFDO�(YDOXDWRU�H�GHL�GLSDUWLPHQWL�FRLQYROWL�QHOOR�VWX-
GLR�
0RQLWRUDJJLR�H�YHULŚFD�GHL�GRFXPHQWL�GL�VWXGLR�SUH�VRWWRPLVVLRQH�DO�&RPLWDWR�
(WLFR�
0RQLWRUDJJLR�H�YHULŚFD�GHOOĸDSSURSULDWH]]D�GHJOL�DVSHWWL�FRQWUDWWXDOL�H�GL�EXGJHW�

4.4 Il team di ricerca

L’area di ricerca, supervisionata dal team medico, ha professionisti dedicati esclusiva-
mente al coordinamento e alla gestione degli studi, attivi in tutta la rete dei Centri Clinici 
NeMO. 

LE PATOLOGIE NEUROMUSCOLARI OGGETTO DI STUDIO PRESSO 
IL NINER:



*HVWLRQH�GHOOD�FRPXQLFD]LRQH�H� UHOD]LRQH� WUD�JOL�RUJDQL� FRPSHWHQWL� �6SRQVRU��
&52�H�&RPLWDWR�(WLFR�
Partecipazione al reclutamento e alla selezione dei partecipanti allo studio per 
GHWHUPLQDUH�OD�FRQIRUPLW¢�DL�UHTXLVLWL�GL�LGRQHLW¢
Sviluppo planning di accesso dei soggetti in sperimentazione

Revisione della documentazione di studio

*HVWLRQH�� FRQVHUYD]LRQH� H� VWRFFDJJLR� GHL� IDUPDFL� VSHULPHQWDOL� H� LQGDJLQH�
VXOOĸHYHQWXDOH�SUHVHQ]D�GL�HIIHWWL�FROODWHUDOL�H�R�HYHQWL�DYYHUVL

&RQWUROOR��PRQLWRUDJJLR�H�JHVWLRQH�GHJOL�VWUXPHQWL�GHGLFDWL�DOOR�VWXGLR�H�YHULŚFD�
della relativa documentazione
Preparazione della documentazione e reportistica richiesta 

*HVWLRQH�GHOOD�SDUWH�FRQWUDWWXDOH�UHODWLYD�DJOL�DFFRUGL�FRQ�OH�VWUXWWXUH�RVSHGDOLHUH��
con i laboratori ed altri enti esterni coinvolti
Sviluppo delle CRF di studio (elettroniche e cartacee)

&/,1,&$/�(9$/8$725��&(��(�,�35,1&,3$/,�$0%,7,�',�&203(7(1=$�

(VHFX]LRQH�GHJOL�DVVHVVPHQW�ULFKLHVWL�GDO�SURWRFROOR�GL�VWXGLR�H�UDFFROWD�GHL�GDWL�
attraverso scale e worksheet
5DFFROWD�GDWL�H�YDOXWD]LRQH�GHOOD�TXDOLW¢�GHL�PHGHVLPL��GRFXPHQWD]LRQH�GHOOH�
analisi, produzione di report secondo quanto richiesto dal protocollo di studio e 
inserimento dati

678'<�1856(6��61��(�35,1&,3$/,�$0%,7,�',�&203(7(1=$�

(VHFX]LRQH�GHOOH�SURFHGXUH�SUHYLVWH�GDO�SURWRFROOR�GL�VWXGLR�FKH�ULJXDUGDQR�LO�
monitoraggio, la sicurezza del paziente, la preparazione e la somministrazione 
dei farmaci sperimentali

$WWLYLW¢�LQIHUPLHULVWLFD�VWXGLR�VSHFLŚFD�H�PRQLWRUDJJLR�GHOOH�FRQGL]LRQL�GHO�SD-
ziente

6RPPLQLVWUD]LRQH�GL�IDUPDFL�VSHULPHQWDOL��,03��SUHYLVWL�VHFRQGR�OH�PRGDOLW¢�LQ-
dicate nel protocollo di studio
Raccolta dati, documentazione delle analisi, produzione di report secondo quan-
to richiesto dal protocollo di studio e inserimento dati

'$7$�0$1$*(5��'0���'$7$�(175<��'(2��35,1&,3$/,�$0%,7,�
',�&203(7(1=$�

Inserimento e organizzazione dei dati di ricerca

Analisi ed elaborazione dei dati raccolti

Supporto metodologico nei progetti di ricerca

4.5 Le linee di ricerca della rete dei Centri NeMO

3HU�OD�60$�HVLVWRQR�GLYHUVH�RS]LRQL�WHUDSHXWLFKH�FKH�VL�VRQR�GLPRVWUDWH�HŜFDFL��SXU�QRQ�
UDSSUHVHQWDQGR�DG�RJJL�XQD�ULVSRVWD�ULVROXWLYD�SHU�OD�FXUD�GL�TXHVWD�SDWRORJLD��*OL�VWX-
di condotti in questi anni hanno dimostrato come un intervento il più possibile precoce 
SRVVD�LQFLGHUH�VXOOĸHŜFDFLD�VWHVVD�GHO�WUDWWDPHQWR��GD�TXL�OĸLPSRUWDQ]D�GL�XQD�GLDJQRVL�GL�
malattia il più possibile tempestiva. 
I Centri NeMO sono stati tra i precursori nell’applicazione del trattamento con Nusiner-
sen, la prima terapia farmacologica approvata in Italia dal 2017 che prevede infusioni in-
tratecali e agisce sul gene SMN2, stimolando la produzione della proteina SMN. 
1HL�&HQWUL�&OLQLFL�1H02�VRQR�ROWUH�����L�SD]LHQWL�SHGLDWULFL�H�DGXOWL�FKH�EHQHřFLDQR�GHO�
farmaco. 

,�SD]LHQWL�SHGLDWULFL�FRQ�$WURŚD�0XVFRODUH�6SLQDOH�GL�HW¢�SDUL�R�VXSHULRUH�DL�GXH�PHVL�FKH��
a fronte di una valutazione clinica, non sono eleggibili o non possono continuare il trat-
WDPHQWR�FRQ�1XVLQHUVHQ�D�FDXVD�GL�VSHFLŚFKH�FRQGL]LRQL�PHGLFKH�SRVVRQR��SUHYLD�YDOX-
tazione clinica, accedere al programma di uso compassionevole con il farmaco Risdiplam. 
7DOH� IDUPDFR�SUHYHGH�XQD�VRPPLQLVWUD]LRQH�SHU�YLD�RUDOH��2ELHWWLYR�GHO� WUDWWDPHQWR�ª�
SUHVHUYDUH�H�SRWHQ]LDOPHQWH�DFFUHVFHUH�OD�IXQ]LRQH�PRWRULD�QHL�SD]LHQWL�WUDWWDWL��8Q�SUR-
JUDPPD�FKH�QHO������YHUU¢�HVWHVR�DG�XVR�FRPSDVVLRQHYROH��&83���DQFKH�DL�EDPELQL�FRQ�
SMA di tipo 2 che non possono accedere a Nusinersen principalmente per problemi rachi-
dei o altre comprovate motivazioni mediche. 
LO������ª�VWDWR�SHU�L�SD]LHQWL�H�SHU�OH�IDPLJOLH�XQ�DQQR�DQFRU�SL»�VLJQLŚFDWLYR��GDO�PHVH�GL�
novembre è stato infatti possibile proporre e dare avvio al trattamento con terapia geni-
FD��=ROJHQVPD� a bambini con SMA1 entro i 6 mesi di vita. Il trattamento agisce fornendo 
XQD� FRSLD� IXQ]LRQDQWH� GHO� JHQH� 601��� LO� TXDOH� DLXWHU¢� VXFFHVVLYDPHQWH� OĸRUJDQLVPR� D�
SURGXUUH�XQD�TXDQWLW¢�VXŜFLHQWH�GL�SURWHLQD�601��3HU�RJQL� WUDWWDPHQWR� WHUDSHXWLFR�ª�
previsto un protocollo di monitoraggio che permette di valutarne gli effetti, ma anche di 
HVVHUH�DO�ŚDQFR�GL�RJQL�IDPLJOLD�SHU�DFFRJOLHUH�L�YLVVXWL��L�ELVRJQL�H�OH�DVSHWWDWLYH�LQ�PHULWR�
al percorso intrapreso. Il 16 dicembre 2020, il Centro Clinico NeMO di Milano ha avviato 
la somministrazione della terapia genica al primo bambino del newtork e secondo in 
Italia. 

ATROFIA MUSCOLARE SPINALE (SMA)

7 studi farmacologici attivi

3 studi non farmacologici attivi

484 pazienti coinvolti*

&/,1,&$/�678'<�&225',1$725��&6&��(�,�35,1&,3$/,�$0%,7,�
',�&203(7(1=$�

2UJDQL]]D]LRQH�GHOOH�DWWLYLW¢�FOLQLFKH�UHODWLYH�DOOR�VWXGLR

92 93

3ULQFLSDOL�HQGSRLQW�

YDOXWD]LRQH�GL�HŜFDFLD��VLFXUH]]D�H�WROOHUDELOLW¢�GL�VSHFLŚFL�IDUPDFL�LQ�IDVH�GL�VWXGLR��Ś-
QDOL]]DWL�DO�PLJOLRUDPHQWR�GHOOD�IXQ]LRQDOLW¢�PRWRULD�H�GHOOD�FRQGL]LRQH�FOLQLFD�JHQHUDOH

approfondimento della storia naturale di malattia, volta anche alla valutazione e al 
monitoraggio dell’impatto dei trattamenti farmacologici introdotti

3ULQFLSDOL�HQGSRLQW�

*Tale numerosità prevede che un paziente arruolato all’interno di uno studio osservazionale pos-

sa essere coinvolto anche all’interno di uno studio sperimentale. 



creazione e implementazione di un registro di malattia dedicato 

approfondimento di aspetti della patologia ancora poco esplorati - quali ad esempio il 
GLVWUHWWR�RUR�IDFFLDOH�H�EXOEDUH�FRLQYROWR�QHOOD�SURJUHVVLRQH�GL�PDODWWLD���H�GHŚQL]LRQH�
di relative misure di outcome

VYLOXSSR�H�GHŚQL]LRQH�GL�QXRYH�VFDOH�GL�YDOXWD]LRQH�H�VWUXPHQWL�YROWL�D�YHULŚFDUH�OĸHI-
ŚFDFLD�GHOOH�VSHULPHQWD]LRQL� IDUPDFRORJLFKH�H�DG�RULHQWDUH� L� WUDWWDPHQWL� ULDELOLWDWLYL�
FRQLXJDQGR�LQ�WDO�VHQVR�ULFHUFD��FXUD�H�DWWLYLW¢�ULDELOLWDWLYD

2JJL�JOL� VWXGL�QHOOĸDPELWR�GHOOD�'LVWURŚD�0XVFRODUH�GL�'XFKHQQH�VRQR�RULHQWDWL�DOOĸLQGL-
YLGXD]LRQH�GL�VWUDWHJLH�WHUDSHXWLFKH�GLIIHUHQWL��DOFXQH�PLUDQR�D�IRUQLUH�DL�EDPELQL�OD�GL-
VWURŚQD�R�D�FRUUHJJHUH�OH�PXWD]LRQL�JHQHWLFKH��DOWUH�PLUDQR�D�FRQWUDVWDUH�OD�GHEROH]]D�
PXVFRODUH��OĸLQŚDPPD]LRQH��OD�ŚEURVL�H�OD�GHJHQHUD]LRQH�GHO�WHVVXWR�PXVFRODUH��FRPSUHVL�
i muscoli respiratori e il cuore. 
Le linee guida nazionali e internazionali per questa patologia pongono tuttavia l’atten-
zione anche sull’importanza di una tempestiva presa in carico multidisciplinare (farma-
FRORJLFD�� ŚVLRWHUDSLFD�� FKLUXUJLFR�RUWRSHGLFD�� FDUGLR�UHVSLUDWRULD� H� SVLFRORJLFD�� H� VXOOD�
GHŚQL]LRQH�GL�XQ�SHUFRUVR�ULDELOLWDWLYR�SHUVRQDOL]]DWR�FKH�WHQJD�FRQWR�GHOOH�DELOLW¢�IXQ]LR-
nali e dei bisogni di ciascun paziente. ,O����GLFHPEUH������ª�VWDWR�DSHUWR�XśFLDOPHQWH�LO�
WULDO�FOLQLFR�GL�IDVH�,,,�SHU�LO�WUDWWDPHQWR�FRQ�WHUDSLD�JHQLFD�FRQ�PLQLGLVWURřQD��SUHVVR�LO�
1,1H5��trial clinico multicentrico, in doppio cieco e controllato con placebo, che prevede 
LO�UHFOXWDPHQWR�GL����SD]LHQWL�'0'�LQ�WXWWR��GDL���DJOL���DQQL��GHDPEXODQWL�H�LQ�WUDWWDPHQWR�
stabile con steroidi.

DISTROFIA MUSCOLARE DI DUCHENNE (DMD)

11 studi farmacologici attivi

4 studi non farmacologici attivi

140 pazienti coinvolti*

*7DOH�QXPHURVLW¢�SUHYHGH�FKH�XQ�SD]LHQWH�DUUXRODWR�DOOĸLQWHUQR�GL�XQR�VWXGLR�RVVHUYD]LRQDOH�SRVVD�

HVVHUH�FRLQYROWR�DQFKH�DOOĸLQWHUQR�GL�XQR�VWXGLR�VSHULPHQWDOH��

3ULQFLSDOL�HQGSRLQW�

YDOXWD]LRQH�GL�HŜFDFLD��VLFXUH]]D��WROOHUDELOLW¢��IDUPDFRFLQHWLFD�H�IDUPDFRGLQDPLFD�GL�
VSHFLŚFL�IDUPDFL�LQ�IDVH�GL�VWXGLR��ŚQDOL]]DWL�D�FRQWUDVWDUH�L�SURFHVVL�LQŚDPPDWRUL��Ś-
brotici e degenerativi tipici di questa patologia e, in generale, ad un miglioramento 
del quadro motorio e respiratorio oltre che a contrastare il processo degenerativo alla 
base della patologia

approfondimento della storia naturale di malattia volto anche alla valutazione e mon-
itoraggio dell’effetto dei trattamenti farmacologici introdotti, oltre che alla creazione 
di un registro dedicato

FDUDWWHUL]]D]LRQL�GHL�JHQL�PRGLŚFDWRUL�FRLQYROWL�QHOOD�'0'�DO�ŚQH�GL�VYLOXSSDUH�QXRYH�
terapie

I Centri Clinici NeMO, in particolare nelle sedi di Milano e Roma pediatrico nel ruolo di 
Centro satellite, rappresentano sul piano nazionale e internazionale un punto di riferimen-
to per lo studio di questa patologia. Ad oggi non vi sono dati pubblicati su ampie coorti 
di pazienti, né sono disponibili studi longitudinali che descrivono l’andamento della forma 
FRQJHQLWD�QHOOĸLQIDQ]LD�H�FRQ�LO�SURJUHGLUH�GHOOĸHW¢��/D�FRQRVFHQ]D�QHO�WHPSR�GHOOĸHYROX-
]LRQH�GHOOD�SDWRORJLD�ª�� WXWWDYLD��QHFHVVDULD�SHU�GRFXPHQWDUH� LO� WDVVR�H� OD�YDULDELOLW¢�GL�
SURJUHVVLRQH��SHU�LGHQWLŚFDUH�SRWHQ]LDOL�ELRPDUFDWRUL�GL�PDODWWLD��GHŚQLUH�OR�VSHWWUR�GHOOH�
PDQLIHVWD]LRQL�H�ULFRQRVFHUH�OD�YDULDELOLW¢�IXQ]LRQDOH�PRWRULD�H�GHOOD�TXDOLW¢�GL�YLWD��,O�FRQ-
seguimento di tali approfondimenti rappresenta dunque un prerequisito importante per 
OD�GHŚQL]LRQH�GL�VSHULPHQWD]LRQL�FOLQLFKH�H�SHU�OĸLQWURGX]LRQH�GL�QXRYH�WHUDSLH��

DISTROFIA MIOTONICA CONGENITA E INFANTILE (CDM)

2 studi non farmacologici attivi

24 pazienti coinvolti

3ULQFLSDOL�HQGSRLQW�

caratterizzazione dei sintomi e outcome funzionali associati alla progressione della 
'LVWURŚD�0LRWRQLFD�&RQJHQLWD�QHOOD�SULPD�LQIDQ]LD�H�QHJOL�DQQL�VXFFHVVLYL��DO�ŚQH�GL�SR-
WHU�GHOLQHDUH�XQ�PRGHOOR�GL�VWRULD�QDWXUDOH�GL�SDWRORJL�

YDOLGD]LRQH�GL�PLVXUH�GL�RXWFRPH�PDODWWLD�VSHFLŚFKH�H�SD]LHQWH�FHQWULFKH��Patient-Re-
ported Outcome Measures, PROM��

valutazione di eventuali potenziali biomarcatori.

Oggi sono diversi gli studi a livello internazionale che hanno contribuito ad approfondire 
L�SURFHVVL�SDWRJHQHWLFL�DOOD�EDVH�GL�TXHVWD�SDWRORJLD��7DOL� VWXGL�SRQJRQR� OH�EDVL�SHU� OR�
sviluppo di terapie mirate e guideranno la progettazione di futuri studi farmacologici. 
7XWWDYLD��DOOĸLQWHUQR�GHOOD�FRPXQLW¢�VFLHQWLŚFD�ª�FRQGLYLVD�OD�QHFHVVLW¢�H�OĸLPSRUWDQ]D�GL�
continuare ad implementare studi volti ad approfondire la storia naturale di malattia, at-
WUDYHUVR�OD�UDFFROWD�GL�GDWL�FOLQLFL�H�OĸLGHQWLŚFD]LRQH�GL�PDUFDWRUL�ELRORJLFL��,Q�WDO�VHQVR�LO�
Centro Clinico NeMO, con il CRC, rappresenta un punto di riferimento a livello nazionale, 
promuovendo studi osservazionali su un’ampia coorte di pazienti con l’obiettivo di acce-
lerare i processi alla base dello sviluppo di nuove terapie. Il NeMO Milano è l’unico centro 
italiano a partecipare al progetto END-DM1, promosso dal Myotonic Dystrophy Clinical 
5HVHDUFK�1HWZRUN��'0&51�, insieme ad altri 14 centri americani ed europei. Lo studio ha 
OĸRELHWWLYR�GL�GHŚQLUH�QXRYL�ELRPDUFDWRUL�SULPDUL�H�HQGSRLQW�FOLQLFL�SHU�OD�'0���,O�SURJHWWR�
WHUPLQHU¢�QHO�������FRQ�OĸRELHWWLYR�GL�FRLQYROJHUH�����SD]LHQWL�DGXOWL��GDL����DL����DQQL�
inclusi).

DISTROFIA MIOTONICA DI STEINERT (DM1)

2 studi non farmacologici attivi

18 pazienti
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approfondimento della storia naturale di malattia attraverso una raccolta mirata di dati 
clinici e analisi di campioni biologici

determinazione di biomarcatori e di endpoints clinici

VYLOXSSR�H�YDOLGD]LRQH�GL�QXRYH�VFDOH�GL�YDOXWD]LRQH�H�VWUXPHQWL�VSHFLŚFL�SHU�SDWRORJLD

3ULQFLSDOL�HQGSRLQW�

,O�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�GL�0LODQR��LQ�TXDOLW¢�GL�&HQWUR�VDWHOOLWH�H�FRQ�XQĸH[SHUWLVH�QHOOD�SUH-
sa in carico di questa patologia, collabora con altri Centri a livello nazionale e internazio-
QDOH�FRQ�OĸRELHWWLYR�GL�DSSURIRQGLUH�OD�VWRULD�QDWXUDOH�GL�PDODWWLD�HG�LGHQWLŚFDUH�PLVXUH�GL�
RXWFRPH�VSHFLŚFKH�H�FRQIURQWDELOL�DOOĸLQWHUQR�GHOOD�FRPXQLW¢�VFLHQWLŚFD�

DISTROFIA FACIO SCAPOLO OMERALE (FSHD)

1 studio non farmacologico attivo

23 pazienti coinvolti

approfondimento della storia naturale di malattia attraverso valutazioni cliniche-fun-
zionali

3ULQFLSDOL�HQGSRLQW�

YDOLGD]LRQH�GL�PLVXUH�GL�RXWFRPH�PDODWWLD�VSHFLŚFKH

I Centri Clinici NeMO rappresentano sul piano nazionale e internazionale un punto di 
riferimento per lo studio di questa patologia. La ricerca in ambito SLA è orientata, da un 
lato, ad approfondire i meccanismi patogenetici di base e, dall’altro, all’introduzione di 
nuove terapie farmacologiche volte a rallentare la progressione di malattia agendo sui 
meccanismi di base. Presso il Centro grande importanza viene attribuita anche alla ricerca 
LQ�DPELWR�WHFQRORJLFR��IXQ]LRQDOH�DG�XQ�PLJOLRUDPHQWR�GHOOD�TXDOLW¢�GL�YLWD�GHO�SD]LHQWH�H�
del suo contesto familiare. NeMO è tra i centri di riferimento per il Registro Nazionale SLA, 
SURPRVVR�GD�$,6/$�2QOXV��XQ�UHJLVWUR�LQIRUPDWL]]DWR�web-based con la diretta parteci-
pazione dei pazienti (patient-driven) e la supervisione e validazione del medico del cen-
tro di riferimento per una mappatura univoca delle persone affette da SLA sul territorio 
LWDOLDQR��2ELHWWLYR�GHO�UHJLVWUR�ª�TXHOOR�GL�UDFFRJOLHUH�GDWL�DQDJUDŚFL��JHQHWLFL�H�FOLQLFL�SHU�
comprendere i possibili fattori di rischio della malattia, migliorare la presa in carico e so-
prattutto accelerare lo sviluppo di nuovi trattamenti di cura. 

SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA (SLA)

10 studi farmacologici attivi

8 studi non farmacologici attivi

770 pazienti arruolati*

7DOH�QXPHURVLW¢�SUHYHGH�FKH�XQ�SD]LHQWH�
arruolato all’interno di uno studio osservazionale 

possa essere coinvolto anche all’interno 
GL�XQR�VWXGLR�VSHULPHQWDOH��

*

3ULQFLSDOL�HQGSRLQW�

valutazione di eventuali differenze in ambito clinico-biologico fra soggetti affetti da 
6/$�H�VRJJHWWL�DIIHWWL�GD�DOWUH�PDODWWLH�GHO�PRWRQHXURQH��3/6��30$��3%3�
UDFFROWD�H�LPSOHPHQWD]LRQH�GHL�GDWL�GHPRJUDŚFL�H�FOLQLFL�GL�SD]LHQWL�DIIHWWL�GD�6/$�LQ�
VSHFLŚFL�GLVWUHWWL�WHUULWRULDOL
creazione di database dedicati utili per descrivere la storia naturale di malattia e per la 
FRPSUHQVLRQH�GHJOL�DVSHWWL�UHODWLYL�DOOĸHWHURJHQHLW¢�FOLQLFD�
YDOXWD]LRQH�GL�HŜFDFLD��VLFXUH]]D��WROOHUDELOLW¢�GL�VSHFLŚFL�IDUPDFL�LQ�IDVH�GL�VWXGLR�

YDOXWD]LRQH�GL�HYHQWXDOL�FDPELDPHQWL�GL�PDUFDWRUL�ELRORJLFL�QHXURLQŚDPPDWRUL�H�GHO�
sistema immunitario
caratterizzazione del sistema immunitario di pazienti affetti da SLA4 e portatori di una 
YDULDQWH�SDWRJHQHWLFD�GHO�JHQH�6(7;�H�GL�FRQWUROOL�VDQL��YROWD�D�VWDELOLUH�OD�SRVVLELOLW¢�GL�
XWLOL]]DUH�FRPH�ELRPDUFDWRUL�GL�SURJUHVVLRQH�JUDYLW¢�GL�PDODWWLD�OH�GLVIXQ]LRQL�LPPXQL-
tarie presenti nel sangue periferico dei pazienti
FUHD]LRQH� GL� XQ� VLVWHPD� GL� VRPPLQLVWUD]LRQH� GHOOD� VFDOD� $/6)56�U� SHU� LGHQWLŚFDUH�
OĸDYDQ]DPHQWR�GHOOD�PDODWWLD��GD�SDUWH�GL�XQ�URERW�FRQWUROODWR�GD�XQĸLQWHOOLJHQ]D�DUWLŚ-
ciale in autonomia

YDOXWD]LRQH�GHOOĸDFFHWWDELOLW¢�GL�XQ�VLVWHPD�VHQVRULDOH�LQGRVVDELOH��VPDUWZDWFK��SHU�LO�
PRQLWRUDJJLR�GL�SDUDPHWUL�YLWDOL�H�ŚVLFL�H�GL�XQD�DSSOLFD]LRQH�VX�VPDUWSKRQH��GHGLFDWD�
alla raccolta dei parametri e dei sintomi dei pazienti, mediante la compilazione di spe-
FLŚFL�TXHVWLRQDUL�LQFOXVL�QHOOD�VWHVVD

valutazione dell’impatto della gestione dei trattamenti farmacologici assunti in cor-
UHOD]LRQH�FRQ�OD�TXDOLW¢�GL�YLWD�GHO�SD]LHQWH�DIIHWWR�GD�6/$

/ĸDWWLYLW¢�GL�ULFHUFD�VYROWD�QHOOĸDPELWR�GL�TXHVWD�SDWRORJLD�YHGH�LQ�SDUWLFRODUH�LO�FRQWULEXWR�
del Centro Clinico NeMO di Roma adulti. Il Centro collabora con altri poli di ricerca a livello 
nazionale e internazionale con l’obiettivo di approfondire la storia naturale di malattia. 

ATROFIA MUSCOLARE BULBO-SPINALE 
- SBMA - MALATTIA DI KENNEDY

1 studio farmacologico attivo

27 pazienti arruolati

FUHD]LRQH�GL�XQ�UHJLVWUR�GL�PDODWWLD�SHU�OD�SUHSDUD]LRQH�DL�WULDO�FOLQLFL�QHOOĸ$WURŚD�0XV-
FRODUH�%XOER�6SLQDOH��6%0$�

3ULQFLSDOL�HQGSRLQW�

Presso la sede di NeMO Roma, area adulti, sono attivi studi clinici sulla patologia, sia di 
FDUDWWHUH�IDUPDFRORJLFR�FKH�RVVHUYD]LRQDOH��4XHVWL�XOWLPL�VRQR�RULHQWDWL�DOOD�GHŚQL]LRQH�
di un registro nazionale dedicato, volto ad approfondire la storia naturale di malattia e 
TXDOH�SUHPHVVD�SHU�OD�GHŚQL]LRQH�GHJOL�VWDQGDUG�GL�FXUD��ROWUH�FKH�DG�RULHQWDUH�JOL�VWXGL�
di ricerca farmacologica. 

POLINEUROPATIA AMILOIDE FAMILIARE
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3 studi farmacologici attivi

1 studio non farmacologico attivo

19 pazienti arruolati

creazione di un registro nazionale di malattia

3ULQFLSDOL�HQGSRLQW�

YDOXWD]LRQH�VX�HŜFDFLD��VLFXUH]]D�H�WROOHUDELOLW¢�GL�VSHFLŚFL�IDUPDFL�LQ�IDVH�GL�VWXGLR

POLIRADICOLONEUROPATIA CRONICA INFIAMMATORIA 
DEMIELINIZZANTE (CIDP)
$O�1H02�5RPD��DUHD�DGXOWL��OĸDWWLYLW¢�GL�ULFHUFD�QHOOĸDPELWR�GL�TXHVWD�PDODWWLD�ª�RULHQWDWD�D�
conoscere la patologia e le sue varianti per ottimizzare il processo diagnostico e terapeu-
WLFR�SHU�LO�PLJOLRUDPHQWR�GHOOD�TXDOLW¢�GHOOD�YLWD�

1 studio non farmacologico attivo

16 pazienti arruolati

3ULQFLSDOL�HQGSRLQW�

creazione di una rete per lo studio di malattia

Anni
N° studi 

farmacologici

2020 31 23 1521

N° studi non
farmacologici

N° pazienti 
arruolati*

2019 28 14 1245

2018 28 16 1218

/ĸLPSDWWR�GHOOD�ULFHUFD�VL�ULśHWWH�DQFKH�VXO�QXPHUR�GL�VWXGL�LQ�IDVH�GL�DYYLR�R�DWWLYL��VXO�QX-
PHUR�GHL�SD]LHQWL�FRLQYROWL��ROWUH�FKH�VXOOH�SXEEOLFD]LRQL�VFLHQWLŚFKH�SURGRWWH�

4.6 L’impatto della nostra ricerca

Anni
N° pubblicazioni 
VFLHQWLŚFKH

2020 99 4,4

Impact Factor
Medio

2019 66 5,3

2018 32 3,9

1HO������VL�DVVLVWH�DQFKH�DG�XQ�LQFUHPHQWR�GHOOD�SURGX]LRQH�VFLHQWLŚFD��

98 99

LE PATOLOGIE OGGETTO DELLA PRODUZIONE SCIENTIFICA


7DOH�QXPHURVLW¢�SUHYHGH�FKH�XQ�SD]LHQWH�DUUXRODWR�DOOĸLQWHUQR�GL�XQR�VWXGLR�
osservazionale possa essere coinvolto anche all’interno di uno studio sperimentale



/D�SDQGHPLD�KD�JHQHUDWR�OLPLWL�H�KD�DOLPHQWDWR�VRIIHUHQ]H��

E le persone con fragilità hanno pagato il prezzo più alto, perché 

l’isolamento ha avuto come compagna anche la paura di un nemico 

FKH�VDUHEEH�SRWXWR�HVVHUH�VSLHWDWR��5HVWD�SHU´�XQD�ULśHVVLRQH�

importante: proprio le persone considerate fragili sono state per 

QRL�DQFKH�JUDQGL�LQVHJQDQWL�GL�YLWD��/ĸHVSHULHQ]D�GHO�OLPLWH�H�GHOOD�

solitudine, da sempre loro compagni di vita, sono diventati quelli 

di tutti ed i nostri occhi hanno potuto vedere per la prima volta 

LO�PRQGR�DWWUDYHUVR�L�ORUR�FRQŚQL�

��6LPRQD��SVLFRORJD
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TONE OF VOICE COERENTE - abbiamo adottato un registro che, pur cogliendo l’e-
sperienza drammatica dell’emergenza sanitaria, non si è fermato ad una comunica-
zione allarmista e asettica ma ha utilizzato un approccio che ha promosso un senso 
GL�FRPXQLW¢�H�SRVLWLYLW¢��

MESSAGGI EDUCATIVI - abbiamo utilizzato i social come canale educativo, pubbli-
FDQGR�SRVW��OLYH�H�)$'�VX�DUJRPHQWL�ULOHYDQWL��GL�XWLOLW¢��PD�DQFKH�GL�FRPSDJQLD��&RQ-
tenuti che hanno permesso di conoscere le risorse dei Centi NeMO.

CREATIVITÀ - abbiamo invitato i nostri followers a “fare cose”, a partecipare interatti-
vamente, a vivere eventi in diretta, pur rimanendo distanti e protetti. Durante il distan-
]LDPHQWR�VRFLDOH�DEELDPR�FHUFDWR�GL�PDQWHQHUH�LO�FRQWDWWR�FRQ�OD�QRVWUD�FRPXQLW¢�

VERITÀ E TRASPARENZA -  abbiamo comunicato il vero, con contenuti personaliz-
]DWL�SHU�OD�FRPXQLW¢�GHL�SD]LHQWL�FKH�KDQQR�PRVWUDWR�YLFLQDQ]D��LQIRUPDWR�VXL�VHUYL]L�
e sull’evoluzione dell’emergenza.

STORYTELLING - � DEELDPR� PDQWHQXWR� YLYR� LO� UDFFRQWR�WHVWLPRQLDQ]D� GHL� &HQWUL�
NeMO, dando testimonianza degli esempi di resilienza nell’affrontare la pandemia.

5.1 La nostra comunicazione istituzionale

COMUNICARE IL NOSTRO 
MODELLO DI CURA

Capitolo 5

2JQL�DWWLYLW¢�GL�FRPXQLFD]LRQH�ª�RULHQWDWD�D�IDU�FRQRVFHUH�LO�QRVWUR�PRGHOOR�GL�SUHVD�LQ�
carico, a partire dagli aspetti valoriali che pongono al centro le persone e le loro storie 
H�FKH�UDFFRQWDQR�OD�VŚGD�TXRWLGLDQD�QHO�YLYHUH�FRQ�XQD�PDODWWLD�QHXURPXVFRODUH��FRQ�OD�
YRORQW¢�GL�HVVHUH�SURWDJRQLVWL�GHO�SURSULR�SURJHWWR�GL�YLWD��/ĸD]LRQH�GL�FRPXQLFD]LRQH�KD�
DQFKH�OĸRELHWWLYR�GL�WUDVIHULUH�LO�NQRZ�KRZ�FOLQLFR�VFLHQWLŚFR�VX�TXHVWH�SDWRORJLH�H�L�SUR-
getti messi in campo per lo sviluppo dei Centri NeMO.

COMUNICARE DURANTE L’EMERGENZA SANITARIA:

Le azioni di comunicazione durante l’emergenza sanitaria sono state 
realizzate a partire da una profonda sinergia con le Associazioni dei 
SD]LHQWL�H�6RFL�GL�)RQGD]LRQH�6HUHQD��DO�řQH�GL�JDUDQWLUH�OĸXQLIRUPLW¢�

del messaggio alla comunità.
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I NOSTRI SOCIAL NETWORK 

pagine
Facebook

8 30.942 1.695

2.370 2.780
pagina

Instagram

1

pagina
Twitter

1

pagina
LinkedIn

1

Sono 37.885 i follower 
che seguono le nostre 
pagine con un incremento 
dell’�����ULVSHWWR�DO�����

le visualizzazioni alle landing page, con un incremento del ���
rispetto al 2019

GENERE ETÀ

35 - 64 anni

PROVENIENZA

Milano, Roma, Napoli, 
Genova e Torino

TIPOLOGIA DI ACCESSI

����GD�PRELOH�
����GD�GHVNWRS

Il sito istituzionale - www.centrocliniconemo.it� �� ª� HVSUHVVLRQH� GHOOĸLGHQWLW¢� GHL� &HQWUL�
1H02��2OWUH�DG�HVVHUH�XQ�SRUWDOH�GL�VHUYL]LR�ULYROWR�DOOD�FRPXQLW¢�GHL�SD]LHQWL�FKH�DFFHGH�
DOOH�SUHVWD]LRQL�GL�FXUD��LO�VLWR�DJJLRUQD�VXJOL�VYLOXSSL�GHOOD�ULFHUFD�VFLHQWLŚFD�H�YDORUL]]D�L�
progetti e le azioni messe in campo a sostegno dei Centri. Questi i maggiori temi trattati 
VXO�VLWR�LVWLWX]LRQDOH�QHO�������OĸLQIRUPD]LRQH�LQ�PHULWR�DOOĸHPHUJHQ]D�VDQLWDULD��OR�VWRU\-
WHOOLQJ�GL�SD]LHQWL�H�RSHUDWRUL�� OH�QXRYH�DSHUWXUH�� OH�GLUHWWH�ZHE�� OD�YDORUL]]D]LRQH�GHOOH�
DWWLYLW¢�LQL]LDWLYH�GHOOH�DVVRFLD]LRQL�GHL�SD]LHQWL��JOL�VYLOXSSL�GHOOD�ULFHUFD�VFLHQWLŚFD��L�SUR-
JHWWL�HGXFD]LRQDOL�DWWLYL��L�QXRYL�WUDWWDPHQWL�GL�FXUD��OH�LQL]LDWLYH�H�FDPSDJQH�GL�UDFFROWD�
IRQGL��HV���[������

Al sito istituzionale si uniscono i siti di progetto che i Centri NeMO hanno sviluppato in 
SDUWQHUVKLS�FRQ�DOWUL�VRJJHWWL��ZZZ�ODVPDJOLDQWHDGD�LW��ZZZ�FRQWHQXWL�FHQWURFOLQLFRQ-
HPR�LW�FKLORPHWULGLYLWH��ZZZ�GRQQHQPG�LW��

Il SITO ISTITUZIONALE 

I NUMERI DEL SITO ISTITUZIONALE

���
donne

���
uomini

VISUALIZZAZIONI

199.000

TEMPIO MEDIO DI LETTURA

1 minuto

ACCESSI

103.000

PROVENIENZA

,WDOLD��������86$��6YL]]HUD��
Francia, Germania

39.675



IL VALORE GENERATO
 DALLA NOSTRA COMUNICAZIONE

Blog news 
di approfondimento

Post 
dedicati

21
215

Uscite 2020

�8VFLWH�QD]LRQDOL��TXRWLGLDQL�
SHULRGLFL�79�5DGLR

42 43

2019

63 65

520 379

,QL]LDWLYH�ORFDOL��TXRWLGLDQL�
SHULRGLFL�ORFDOL�79�5DGLR

8VFLWH�ZHE

625 487727$/(

Azioni

Sviluppo missione e interventi istituzionali ���

Distribuzione uscite

���

���

Campagna #Distantimavicini e iniziative di raccolta 
fondi

)RFXV�VX�QRYLW¢�FOLQLFKH�H�SURJHWWL�GL�SUHVD�LQ�FDULFR�
a distanza

���Informazione e sensibilizzazione

��Ricerca e nuovi trattamenti di cura (avvio terapia 
genica)

&RQ� OĸLQWHQWR� GL� DJJLRUQDUH� OD� FRPXQLW¢�
sugli sviluppi in merito all’emergenza sani-
taria, abbiamo individuato uno strumento 
comunicativo che potesse raggiungere i 
pazienti con un’informazione periodica, 
semplice e mirata. Con l’icona #NeMOIN-
FORMA sono stati veicolati i contenuti 
sulle raccomandazioni cliniche e le norme 
GL�SURWH]LRQH�� VXL� VHUYL]L�GL�SUHVD� LQ� FDUL-
FR�PHVVL� LQ�FDPSR�� VXOOH� LQL]LDWLYH�GL� IRU-
mazione utili per far fronte al periodo di 
HPHUJHQ]D� VDQLWDULD�� VXJOL� DJJLRUQDPHQWL�
VFLHQWLŚFL�LQ�PHULWR�DL�QXRYL�WUDWWDPHQWL�GL�
FXUD�� /R� VWUXPHQWR� FRQWLQXHU¢� DG� HVVHUH�
valorizzato anche nel 2021.

#NEMOINFORMA

I NUMERI DI #NeMOINFORMA: 

Nel 2020 sono stati riconfermati gli obiettivi e i messaggi-chiave che hanno guidato la co-
PXQLFD]LRQH�H�OD�UHOD]LRQH�FRQ�L�PDVV�PHGLD��,Q�SDUWLFRODUH��OĸDWWLYLW¢�GL�PHGLD�UHODWLRQV�VL�
ª�RULHQWDWD�VXOOD�YDORUL]]D]LRQH�GHOOĸDWWLYLW¢�GL�ULFHUFD�FOLQLFD�H�VXOOĸHFFHOOHQ]D�GHO�PRGHOOR�
GL�FXUD�GHL�&HQWUL�1H02��1HOOR�VSHFLŚFR�VRQR�VWDWL�DSSURIRQGLWL�L�VHJXHQWL�WHPL��OR�VYLOXS-
po della missione dei Centri, con la valorizzazione delle nuove aperture di NeMO Napoli 
H�1H02�%UHVFLD�H�OD�SURPR]LRQH�GHL�SURJHWWL�GL�UDFFROWD�IRQGL��/ĸHPHUJHQ]D�VDQLWDULD�KD�
LQWURGRWWR�XQD�YDULDELOH�LPSRUWDQWH��PRGLŚFDQGR�OH�SULRULW¢�VWUDWHJLFKH�H�JOL�RELHWWLYL�GL�
FRPXQLFD]LRQH��IRFXV�SDUWLFRODUH�ª�VWDWR�GDWR�DOOD�YDORUL]]D]LRQH�GHOOD�campagna #dis-
tantimavicini - iniziativa promossa dalle Associazioni dei pazienti per il sostegno dei Cen-
WUL�1H02�GXUDQWH�OD�SDQGHPLD�ĵ�DOOH�LQL]LDWLYH�GL�presa in carico a distanza e al persegui-
mento di uscite selezionate e mirate  dal punto di vista qualitativo per la valorizzazione di 
HVSHULHQ]H�GL�SUHVD�LQ�FDULFR��HV��7J��0HGLFLQD�����6DQLW¢�����5DGLR�����$YYHQLUH�ĺÈ Vita”)

L’ATTIVITÀ DI UFFICIO STAMPA

106 107

3.902

625

5.914.945

45

28.642

50

162.645

post pubblicati

uscite stampa

impression

landing page con 39.675 
visualizzazioni

click in un anno

blog post con 30.745 visualizzazioni

interazioni del nostro pubblico 
con i social 



5.2 Le campagne di raccolta fondi

23 Marzo 2020

AISLA Onlus insieme a UILDM e As-
sociazione Famiglie SMA danno vita 
alla campagna di sensibilizzazione e 
raccolta fondi per sostenere i Centri 
NeMO durante l’emergenza sanitaria, 
LPSHJQDWL�D�JDUDQWLUH�OD�FRQWLQXLW¢�GHO-
OD�SUHVD�LQ�FDULFR�DOOD�FRPXQLW¢�QHXUR-
muscolare, trovatasi più che mai in con-
GL]LRQL�GL�IUDJLOLW¢�GL�IURQWH�DO�YLUXV�

1 Aprile 2020

Per continuare a mostrare la vicinanza 
DOOD�FRPXQLW¢�GHL�SD]LHQWL��OD�FDPSDJQD�
ha dato vita al percorso #DISTRATTI-
0$9,&,1,�� undici dirette Facebook 
con un appuntamento settimanale live. 
L’obiettivo è stato quello di affrontare 
con leggerezza temi differenti, raccon-
tare storie, regalare emozioni e soste-
nere la campagna.

L’iniziativa di raccolta fondi promossa 
da ODStore “Si, donare rende felici!” 
è tornata da novembre 2020, per tut-
to il periodo pre-natalizio. Mai come in 
TXHO�PRPHQWR�SDUODUH�GL�IHOLFLW¢�ª�VWD-
to così importante, o meglio, di quella 
ULFHUFD�GHOOD� IHOLFLW¢�QRQ�HŜPHUD��FKH�
si vive quando andiamo oltre noi stessi 
e quando sappiamo di aver contribuito 
DO�EHQH�GL�TXDOFXQ�DOWUR��(G�ª�FRQ�TXH-
sto spirito che ODS ha scelto di con-
WLQXDUH�D� UHJDODUH� IHOLFLW¢�D�EDPELQL�H�
ragazzi con malattie neuromuscolari 
dei Centri Clinici NeMO con una nuo-
va edizione della campagna attiva-
WD�JL¢�QHO������H�FKH�KD�SHUPHVVR�GL�

#DISTANTIMAVICINI: la comunità dei pazienti neuromusco-
lari protegge i propri Centri Clinici di fronte al virus.

LA CAMPAGNA “SÌ, DONARE RENDE FELICI!”
 

Dal manifesto della campagna #DISTANTIMAVICINI�OH�UDJLRQL�GL�TXHVWD�LQL]LDWLYD�

“Oggi, per proteggerci dalla diffusione del Coronavirus, il team NeMO si trova costretto a 
limitare i contatti con i pazienti e le loro famiglie. Noi pazienti, i fragili, ci siamo uniti per 
difendere i nostri medici ed i nostri reparti, per aiutarli a mettere in atto tutti i sistemi di 
SURWH]LRQH�QHFHVVDUL�H�ŚQDQ]LDUH�OĸLQWHJUD]LRQH�GHJOL�RSHUDWRUL�FKH�GHYRQR�VXEHQWUDUH�DL�
nostri famigliari e ai volontari che non possono più entrare negli ospedali per limitare il 
rischio di contagio. Ci siamo uniti per sostenere il potenziamento dei servizi per la presa 
in carico a distanza, che permetteranno di monitorare il nostro stato di salute, di suppor-
WDUH�L�QRVWUL�IDPLJOLDUL�QHOOD�JHVWLRQH�TXRWLGLDQD�GHL�ELVRJQL�H�GDUFL�L�FRQVLJOL�VSHFLŚFL�>ŀ@��
Abbiamo lottato anni per ottenere i Centri NeMO. Ora, insieme, continuiamo a farlo per 
proteggerli, sapendo che la nostra comunità di persone con disabilità - e le loro associa-
zioni - è capace ogni volta di dare risposte al bisogno, senza riserve, in modo creativo e 
appassionato, con la certezza di non essere sola”.

7DQWL�L�SHUVRQDJJL�QRWL�FKH�KDQQR�SDUWHFLSDWR�DOOH�GLUHWWH��FRPH��5RQ��1HUL�0DUFRUª��LO�GXR�
/H�&ROLFKH��OR�FKHI�VWHOODWR�0DXUR�8OLDVVL��6DWXUQLQR��1LQR�'ĸ$QJHOR��$QGUHD�3LUOR��3DROR�
0DULD�1RVHGD��(OHRQRUD�*LRYDQDUGL��In ogni puntata sono intervenuti i medici dei Centri 
NeMO.

UDFFRJOLHUH�Ņ�����������D�VRVWHJQR�GHO�SURJHWWR�“Ambulatorio dell’affettività” e della 
ristrutturazione di una stanza di degenza pediatrica del futuro Nemo Ancona. Fondamen-
tale anche nel 2020 per il successo dell’iniziativa è stata la collaborazione e la donazione 
di 100.000 Lindor classici da parte di Lindt & Sprüngli Italia, omaggio in cassa ad ogni 
euro donato.
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24
APRILE

2020

AISLA da avvio a #DISTANTIMAINFORMATI, il ciclo di webinar formativi 
SHU� OD� FRPXQLW¢� 6/$�� FRQ� OĸLQWHQWR� GL� FRQWLQXDUH� D� JDUDQWLUH� OĸDVVLVWHQ]D�
alle famiglie, mettendo a disposizione gli specialisti per condividere ogni 
ELVRJQR�FOLQLFR�H�DVVLVWHQ]LDOH��*OL�RSHUDWRUL�GHL�&HQWUL�1H02�VL�VRQR�PHVVL�
a disposizione per la formazione teorico-pratica. 

4
GIUGNO

2020

Webinar “BISOGNI EDUCATIVI E RELAZIONALI DEI BAMBINI CON 
MALATTIE NEUROMUSCOLARI”. 8Q�LQFRQWUR�SURPRVVR�GD�&LWWDGLQDQ]DW-
tiva, in partnership con i Centri Clinici NeMO, per confrontarsi con gli spe-
cialisti e le Istituzioni su come sono cambiate le relazioni educative durante 
l’emergenza sanitaria, condividendo paure, dubbi e aspettative anche in 
YLVWD�GHOOD�ULSUHVD�GHOOH�DWWLYLW¢�GLGDWWLFKH��7UD� L� UHODWRUL��JOL�VSHFLDOLVWL�GHO�
Centro NeMO Milano, rappresentati di genitori e insegnati, Mariangela Di 
*QHR��8ŜFLR� ,9� ,QFOXVLRQH�H�RULHQWDPHQWR� VFRODVWLFR� ��'*�6WXGHQWH�GHO�
0,85��,O�ZHELQDU�KD�JRGXWR�GHO�FRQWULEXWR�QRQ�FRQGL]LRQDWR�GL�1RYDUWLV�

5
GIUGNO

2020

Prende il via il progetto #SMAspace,  la piazza virtuale dedicata al dialogo 
tra clinici, adolescenti e adulti affetti da SMA e caregiver. SMAspace è un 
progetto O.Ma.R - Osservatorio Malattie Rare & FamiglieSMA, con il con-
WULEXWR�QRQ�FRQGL]LRQDWR�GL�5RFKH�,WDOLD��*OL�RSHUDWRUL�GHL�&HQWUL�1H02�VL�
sono messi a disposizione per la consulenza.

������
NOV-3 DIC

2020

Ciclo di Webinar dal titolo ĺ$752),$� 086&2/$5(� 63,1$/(�� '$//$�
DIAGNOSI PRECOCE ALLA PRESA IN CARICO. IL RUOLO DEI PEDIATRI, 
DELLA RETE DEI SERVIZI E DELLE FAMIGLIE”�� 8Q� SHUFRUVR� IRUPDWLYR�
rivolto ai pediatri e agli specialisti in ambito pediatrico, promosso 
da Cittadinanzattiva e i Centri Clinici NeMO in collaborazione con la 
Federazione Italiana Medici Pediatri (Fimp) e l’Associazione Famiglie SMA, 
FRQ�LO�VXSSRUWR�QRQ�FRQGL]LRQDWR�GL�1RYDUWLV�*HQH�7KHUDSLHV��7UH�LQFRQWUL�
formativi volti ad approfondire tematiche quali la diagnosi, lo screening 
QHRQDWDOH�H�L�QXRYL�WUDWWDPHQWL�GL�FXUD�SHU�TXHVWD�SDWRORJLD��,�EHQHŚFLDUL�
sono stati circa 100 pediatri di famiglia e altri professionisti interessati.

4
DICEMBRE

2020

Prende il via il progetto �60$UWřVLR�di Famiglie SMA, nato per affrontare 
OH� GLŜFROW¢� H� WURYDUH� VROX]LRQL� QXRYH� GL� IURQWH� DOOĸHPHUJHQ]D� &RYLG�� 8Q�
percorso formativo e informativo rivolto alle famiglie di bambini e ragazzi 
affetti da #SMA e agli operatori che collaborano con loro. Il progetto è 
ideato da Fondazione Luigi Clerici e Famiglie SMA con il contributo in-
FRQGL]LRQDWR�GL�5RFKH�,WDOLD��*OL�RSHUDWRUL�GHL�&HQWUL�1H02�VL�VRQR�PHVVL�D�
disposizione per la formazione. 

13
DICEMBRE

2020

,QFRQWUR�WHPDWLFR�VXOOD�'0'�%0'�SHU�OD�JHVWLRQH�FOLQLFD�H�JOL�DVSHWWL�FRU-
relati. Il webinar è stato promosso dall’Associazione Parent Project, in 
collaborazione con AIM – Associazione Italiana di Miologia. L’iniziativa è 
QHOOĸDPELWR�GHO�3HUFRUVR�IRUPDWLYR�5,�*(1(�5$5(��LQVHULWR�DOOĸLQWHUQR�GHO�
progetto “RI-GENE-RARE, Rinnovare Parent Project, Sperimentare Co-
munità, Vita indipendente, inclusione sociale e cittadinanza attiva per i 
UDJD]]L�FRQ�GLVWURřD�GL�'XFKHQQH�H�%HFNHUĻ��ŚQDQ]LDWR�GDO�0LQLVWHUR�GHO�
Lavoro e delle Politiche Sociali. I nostri operatori hanno partecipato con un 
H[FXUVXV�FHQWUDWR�VXOOD�JHVWLRQH�FOLQLFD�H�IDUPDFRORJLFD�GHOOD�'0'�%0'�

LA SMAGLIANTE ADA

5.3 La formazione a distanza

*OL�RSHUDWRUL�GHL�&HQWUL�1H02�KDQQR�FRQWLQXDWR�DG�HVVHUH�DO�ŚDQFR�GHOOD�FRPXQLW¢�QH-
uromuscolare anche attraverso la formazione a distanza. Diverse sono state le iniziative 
rivolte ai pazienti e ai professionisti del settore, alle quali il team NeMO ha partecipato.

5.4 I progetti

Il progetto educational «Le avventure della SMAgliante Ada» affronta il tema dell’inclu-
VLRQH�VRFLDOH�H�VFRODVWLFD�GHL�ELPEL�FRQ�GLVDELOLW¢�LQ�XQ�PRGR�QXRYR��JUD]LH�DO�IXPHWWR��
/D�GLVDELOLW¢�PRWRULD�YLHQH�WUDWWDWD�SDUWHQGR�GDOOH�YLFHQGH�GL�$GD��XQD�FDJQROLQD�DIIHWWD�
da SMA. Il primo volume è stato realizzato grazie alla collaborazione del team multidisci-
plinare della rete dei Centri Clinici NeMO con l’Associazione Famiglie SMA, il contributo 
creativo dei migliori disegnatori e sceneggiatori specializzati in storie per ragazzi e con 
il supporto del contributo non condizionato di Roche Italia. Il fumetto si conclude con 
DOFXQH� WDYROH�GLGDWWLFKH��D�FXUD�GHOOD�'LUH]LRQH�6FLHQWLŚFD�GHO�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�GL�
Milano, che raccontano il corpo umano e i suoi apparati dal punto di vista di chi vive la 
malattia, accompagnando i bambini alla scoperta del mondo della genetica e del siste-
PD�QHXURPXVFRODUH�DWWUDYHUVR�JLRFKL�HG�HVHUFL]L�LQWHUDWWLYL��GLVHJQL��LPPDJLQL�H�GLDORJKL�
con i personaggi. Il progetto raggiunti sono circa 300 bambini e 40 scuole provenienti 
d’Italia.
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IL PROGETTO DI NURSE COACHING

,O�SURJHWWR�PLUD�DG�DśDQFDUH�L�SD]LHQWL�GDO�ULFRYHUR��DOOD�GLPLVVLRQH��VLQR�DOOĸDVVLVWHQ]D�
domiciliare. Il servizio di nurse coaching del Centro Clinico NeMO di Milano ha da sempre 
utilizzato strumenti come mail e telefono dedicato per rimanere in contatto e a dispo-
sizione delle persone con malattie neuromuscolari dopo la dimissione dal Centro. Nel 
������JUD]LH�DOOD�FRQWLQXLW¢�GHO�VRVWHJQR�GL�Fondazione Delle Piane��TXHVWD�GLVSRQLELOLW¢�
è stata ampliata anche alle persone che accedono ai servizi diurni ambulatoriali, soprat-
WXWWR�QHL�FDVL�GL�JUDYH�IUDJLOLW¢��,O�VHUYL]LR�WHOHIRQLFR�ª�VWDWR�HVWHVR�DQFKH�QHL�JLRUQL�IHVWLYL�
GXUDQWH� OĸHPHUJHQ]D�&29,'�H� VL� ª� LQWHQVLŚFDWR� LO� ODYRUR�GL� UHWH�FRQ� OH� VFXROH�FRQ�Q����
LQFRQWUL�RQOLQH�GHGLFDWL��SHU�DŜDQFDUH�LQVHJQDQWL��HGXFDWRUL�H�JHQLWRUL�DŜQFK«�DQFKH�OD�
scuola a distanza fosse inclusiva per tutti. 
,�EHQHřFLDUL�GHO�SURJHWWR�VRQR���RSHUDWULFL�QXUVH�FRDFK�� ����SD]LHQWL�� ���FDUHJLYHUV��
Indirettamente il progetto ha avuto un impatto su oltre 500 persone.

IL GUSTO DELLA VITA

AMBULATORIO DELL’AFFETTIVITÀ

OCCHIALE SOLIDALE

UniCredit Foundation ha sostenuto il progetto “Il Gusto della Vita”��QDWR�SHU�DŜDQFDUH�
le famiglie di bambini con malattie neuromuscolari in tutti gli aspetti legati alla nutrizione 
e alla corretta alimentazione. Il progetto ha consentito di allestire e attivare gli ambulatori 
nei Centri Clinici NeMO di Brescia e Napoli e avviare l’allestimento degli stessi anche 
nelle future sedi di Trento e Ancona. *OL�DPEXODWRUL�KDQQR�OĸRELHWWLYR�GL�DFFRPSDJQDUH�
le famiglie dei piccoli pazienti in un percorso di riscoperta del gusto, educando ad una 
FRUUHWWD�DOLPHQWD]LRQH��8QR�GHJOL�HOHPHQWL�IRQGDPHQWDOL�QHO�TXDGUR�FOLQLFR�GHL�EDPELQL�
FRQ�GLVWURŚH�PXVFRODUL��PLRSDWLH��QHXURSDWLH�H�DWURŚD�PXVFRODUH�VSLQDOH�ª�LQIDWWL�OĸDVSHWWR�
nutrizionale. Il progetto nel 2020 ha avuto un impatto diretto su 3 operatori dell’area 
nutrizione, 150 nuclei famigliari e un impatto indiretto su tutta la comunità di pazienti 
neuromuscolari.

,O�SURJHWWR��QDWR�SHU�VXSSRUWDUH�GDO�SXQWR�GL�YLVWD�SVLFRORJLFR�L�SD]LHQWL�LQ�HW¢�SHGLDWULFD�
e in adolescenza, insieme alle loro famiglie, è proseguito anche durante i mesi di emer-
genza sanitaria Covid-19, potenziato grazie all’istituzione di un numero verde gestito a 
livello nazionale. 2ELHWWLYR�GHO�SURJHWWR�ª� DśDQFDUH� L� SD]LHQWL� H� OH� ORUR� IDPLJOLH�QHO�
FRPSOHVVR�SHUFRUVR�GL�PDODWWLD��QHOOĸDIIURQWDUH�LQ�PRGR�HśFDFH�L�FDPELDPHQWL�GD�HVVD�
LPSRVWL��QRQFK«�OH�GLśFROW¢�H�OH�VřGH�FRQ�OH�TXDOL�HVVL�VL�GHYRQR�FRQIURQWDUH��Nei mesi 
GHOOĸHPHUJHQ]D�VDQLWDULD�� LO� WHDP�SVLFRORJLFR�KD� ULOHYDWR� OĸHPHUJHUH�GL�QXRYH� IUDJLOLW¢�H�
incertezze che hanno destabilizzato gli equilibri di numerosi nuclei famigliari. Il team co-
LQYROWR�ª�FRPSRVWR�GD��QHXURSVLFKLDWUD�LQIDQWLOH��SVLFRORJL��SVLFRWHUDSHXWL��ŚVLDWUD��713((�
e nurse coach.

Il progetto ha consentito l’attivazione, presso il Centro NeMO di Milano, di un ambulatorio 
GHGLFDWR�DOOD�SUHVD�LQ�FDULFR�GHJOL�DVSHWWL�YLVLYL��8Q�DPEXODWRULR�GRWDWR�GHOOD�VWUXPHQWD-
]LRQH�H�GHL�GLVSRVLWLYL�SL»�LGRQHL�DOOD�YDOXWD]LRQH�GL�SD]LHQWL�FRQ�GLYHUVL�JUDGL�GL�GLVDELOLW¢�
PRWRULD��'D�OXJOLR������VRQR�ROWUH�350 i pazienti presi in carico dall’ottico-optometrista 
GHOOĸDPEXODWRULR��SULQFLSDOPHQWH�DIIHWWL�GD�6/$��*UD]LH�DO�VRVWHJQR�GHOOH�D]LHQGH�SDUWQHU�
di progetto - Hoya Vision e Punto Ottico Humaneyes - è stato possibile nell’ultimo anno 
GRQDUH�DL�SD]LHQWL�FKH�QH�DYHYDQR�QHFHVVLW¢�SL»�GL�70 paia di occhiali su misura, di cui 15 
adeguati all’utilizzo del puntatore oculare.

CHILOMETRI DI VITE

Il progetto è un percorso di parent training interculturale per i genitori di bambini e rag-
azzi SMA che da tutto il mondo raggiungono il Centro NeMO Pediatrico di Roma per 
PLJOLRUDUH�OD�YLWD�GHL�ORUR�ŚJOL��
La diagnosi di SMA all’interno di una famiglia stravolge completamente i tempi, le ab-
itudini e gli spazi. É un percorso complesso che richiede tempo, attenzione, impegno e 
soprattutto supporto. Per tale ragione, il Centro Clinico NeMO di Roma, area pediatrica, 
in collaborazione con la Fondazione Policlinico Universitario Agostino Gemelli IRCCS ha 
VWUXWWXUDWR��QHO�SHULRGR�0DU]R������ĵ�0DU]R�������XQ�SHUFRUVR�GL�SDUHQW�WUDLQLQJ�SHU�DLX-
tare i genitori di bambini e ragazzi che convivono con la SMA a trovare il giusto equilibrio 
QHOOD�JHVWLRQH�GHOOH�GLŜFROW¢�OHJDWH�DOOD�SUHVHQ]D�GL�TXHVWD�SDWRORJLD�QHOOD�YLWD�GHO�SUR-
SULR�ŚJOLR�H�QHOOĸLQWHUR�QXFOHR�IDPLOLDUH��FRVWUXHQGR�OHJDPL�WUD�SHUVRQH�FRQ�VWRULH�GLYHUVH��
ma unite da un vissuto comune. Il percorso ha permesso di migliorare le dinamiche 
familiari tramite la trasmissione di procedure di sviluppo di abilità di coping, favorire il 
senso di comunità per evitare l’isolamento e aumentare le conoscenze sulla SMA. Il pro-
getto gode del contributo di Fondazione Roche e ha un impatto diretto sulle famiglie con 
bimbi SMA, pazienti del Centro NeMO Roma, area pediatrica. Destinatari indiretti sono le 
RUJDQL]]D]LRQL�QRQ�SURŚW��OH�VFXROH��JOL�HQWL�H�OD�VRFLHW¢�FLYLOH��*OL�LQFRQWUL�KDQQR�DYXWR�XQD�
FDGHQ]D�ELVHWWLPDQDOH��FRQGRWWL�GDOOD�ŚJXUD�GHOOR�SVLFRORJR�
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PROGETTI IN PARTNERSHIP CON WAMBA & ATHENA 
ONLUS
Nata nel 2004, Wamba e Athena Onlus opera nel settore dell’assistenza sociosanitaria, 
PHWWHQGR�D�GLVSRVL]LRQH�IRQGL�H�FRPSHWHQ]H�SURIHVVLRQDOL��DŜQFK«�L�SURJHWWL�VRVWHQXWL�
SRVVDQR�UDJJLXQJHUH�OĸDXWRVXŜFLHQ]D�HFRQRPLFD�H�JHVWLRQDOH��1HJOL�XOWLPL�DQQL�OD�SDUW-
nership con la rete dei Centri Clinici NeMO si è consolidata, permettendo di sviluppare 
SURJHWWXDOLW¢�LQ�GXH�DPELWL�LPSRUWDQWL��OD�ULFHUFD�FOLQLFD�LQ�DPELWR�SHGLDWULFR�H�OR�VYLOXSSR�
delle aree respiro nei Centri NeMO di nuova apertura. L’apporto dell’associazone è stato 
IRQGDPHQWDOH�QHO������SHUPHWWHQGR�FRV®�GL�GDUH�FRQWLQXLW¢�D�SURJHWWXDOLW¢�WULHQQDOL�QHO�
FDPSR�GHOOD�ULFHUFD�ĵ�D�VRVWHJQR�GHO�SHUVRQDOH�GL�ULFHUFD�FROORFDWR�DOOĸLQWHUQR�GHO�NiNER 
di Roma e del CRC di Milano��EHQHŚFLDUL���JLRYDQL�ULFHUFDWRUL�H�ROWUH�����SD]LHQWL����H�
raccogliendo i fondi per dare vita all’area respiro “Progetto Nemo Smart Breath”�ĵ�FRQ�
WXWWL�JOL�HOHWWURPHGLFDOL�QHFHVVDUL�ĵ�DOOĸLQWHUQR�GHO�Centro Clinico Nemo di Napoli (bene-
ŚFLDUL����H�����SD]LHQWL���,QROWUH��OD�YLFLQDQ]D�H�OĸDOOHDQ]D�FRQVROLGDWD�LQ�TXHVWL�DQQL�QRQ�ª�
PDQFDWD�QHPPHQR�QHL�SHULRGL�SL»�GLŜFLOL�GHOOD�SDQGHPLD�FRQ�XQ�LPSRUWDQWH�FRQWULEXWR�
alla Campagna #distandimavicini��DO�ŚQH�GL�VRVWHQHUH�OĸDFTXLVWR�GL�'3,�H�OD�UHWH�GHL�&HQWUL�
Clinici NeMO nei mesi di emergenza.

EXpress

NEMO TALK

Il progetto è un percorso sulla comunicazione, rivolto a giovani con patologie neuromu-
scolari.
La delicata fase di passaggio dall’adolescenza all’età adulta è caratterizzata da una 
ULGHřQL]LRQH�GHO�6«��Si tratta di un momento delicato nella vita di ogni persona in cui è 
QHFHVVDULR�PHWWHUH�D�IXRFR�WDOHQWL��VRJQL�H�FRJOLHUH�RSSRUWXQLW¢��3HU�WDOH�UDJLRQH��LO Cen-
tro Clinico NeMO di Roma, area pediatrica, ha strutturato un percorso - da Marzo 2020 
D�*LXJQR��������GHGLFDWR�DL�JLRYDQL�VHJXLWL�SUHVVR�LO�SURSULR�&HQWUR�H�FKH�PLUD�DOOD�ORUR�
formazione, attraverso un percorso teorico e pratico basato sulla comunicazione, anche 
con l’attivazione di percorsi formativi in collaborazione con istituti scolastici. I destinatari 
del progetto sono gli adolescenti e i giovani dai 17 ai 22 anni, pazienti del Centro NeMO 
5RPD��DUHD�SHGLDWULFD��GHVWLQDWDUL�LQGLUHWWL�VRQR�OH�6FXROH��OH�8QLYHUVLW¢��JOL�(QWL�ORFDOL�H�OD�
VRFLHW¢�FLYLOH��,O�SHUFRUVR�SHUPHWWH�GL�IRUQLUH�DL�JLRYDQL�QXRYL�VWUXPHQWL�IRUPDWLYL��IDYRULUH�
OD�ORUR�SDUWHFLSD]LRQH�DWWLYD�H�SRWHQ]LDUH�LO�ORUR�WDOHQWR��FRLQYROJHQGR�JUXSSL�ŚQR�DG�XQ�
massimo di 10 partecipanti per ogni gruppo. Il progetto gode del sostegno economico 
di Fondazione Giovan Battista Baroni.

8Q�SURJHWWR�GL�YRORQWDULDWR�QDWR�GDOOĸLQFRQWUR�WUD�L�JLRYDQL�GHO�Rotaract - Associazione 
che riunisce in Italia oltre 7.000 giovani dai 18 ai 30 anni del Rotary Club - e la rete dei 
&HQWUL�&OLQLFL�1H02��'XUDQWH�OĸHPHUJHQ]D�VDQLWDULD�OH�DWWLYLW¢�GL�YRORQWDULDWR�WUDGL]LRQDOL�
QHL�UHSDUWL�GHL�&HQWUL��FRV®�FRPH�OH�DWWLYLW¢�GL�UDFFROWD�IRQGL�WHUULWRULDOL��KDQQR�VXELWR�XQ�DU-
resto o una riduzione. È così che è emersa l’esigenza di implementare il network digitale, 
come occasione preziosa per un nuovo modello di volontariato, basato sull’utilizzo dei 
canali social, sulla partecipazione diretta della community e sulla comunicazione di intrat-
WHQLPHQWR��8QD�SURVSHWWLYD�FKH�PHWWH�OD�YLVLRQH�JLRYDQLOH�GHO�PRQGR�DO�FHQWUR��FRQ�QXRYL�
ELVRJQL��YLVVXWL��LPSHUIH]LRQL�HG�HVSHULHQ]H��8QD�YLVLRQH�DWWXDOH��FKH�ID�L�FRQWL�FRQ�LO�GLV-
tanziamento sociale, con il vivere l’esperienza di una malattia, con l’esigenza di abbattere 
OH�GLVWDQ]H��GL�VHQWLUVL�PHQR�VROL�H�DOOR�VWHVVR�WHPSR�XWLOL��8QD�VSLQWD�DO�IXWXUR�QHOOD�TXDOH�
essere protagonisti. Durante i NeMO Talk�ĵ����DSSXQWDPHQWL�LQ�GLUHWWD�IDFHERRN�DQGDWL�LQ�
onda il sabato pomeriggio - si sono affrontate tematiche sempre nuove di intrattenimento 
�DUWH��PRGD��FLER��YLDJJL�HFF���H�GDWR�VSD]LR�DOOH�VWRULH�GL�YLWD��VL�VRQR�LQFRQWUDWL�RVSLWL�VSH-
ciali e si è lavorato insieme per obiettivi importanti di raccolta fondi. Il progetto ha visto il 
coinvolgimento diretto di 34 ragazzi del Rotaract e 21 giovani pazienti dei Centri NeMO, 
insieme per dare vita all’esperienza.
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,Q�TXHVWL�OXQJKL�PHVL��TXHOOR�FKH�SL»�PL�ª�PDQFDWR�

QHO�PLR�ODYRUR�ª�VWDWR�QRQ�SRWHU�IDU�YHGHUH�LO�QRVWUR�VRUULVR�DL�

SD]LHQWL�ULFRYHUDWL��

&UHGR�VLD�LPSRUWDQWH�YHGHUH�LO�VRUULVR�GL�FKL�WL�FXUD��GL�FKL�WL�DVVLVWH�

e ti rassicura, soprattutto quando non si ha la possibilità di avere 

DFFDQWR�WXWWL�L�SURSUL�FDUL�

/D�SRWHQ]D�GHO�VRUULVR�ª�VWUDRUGLQDULD�HG�ª�TXHOOD�

FKH�SL»�PL�PDQFD�

- Erika, infermiera



LA GESTIONE DELLE RISORSE

Capitolo 6

'D�VHPSUH�JHVWLDPR�OH�ULVRUVH�HFRQRPLFKH�FRQ�UHVSRQVDELOLW¢��IDFHQGR�LQ�PRGR�FKH�RJQL�
progetto e ogni investimento, attivato per migliorare i servizi erogati ai pazienti, si basi su 
FULWHUL�GL�VRVWHQLELOLW¢�H�WUDVSDUHQ]D�
La responsabilità di gestione si traduce nel destinare esclusivamente le risorse al raggi-
ungimento degli obiettivi di cura.�3HU�UHQGLFRQWDUH�OH�PRGDOLW¢�GL�XWLOL]]R�GHOOH�ULVRUVH�QHO�
2020, vengono considerati i dati di bilancio di Fondazione Serena, che gestisce i Centri 
Clinici NeMO, con l’intento di offrire una visione completa e trasparente. Il bilancio del-
OD�)RQGD]LRQH�ª�UHGDWWR�LQ�FRQIRUPLW¢�DL�SULQFLSL�GHWWDWL�GDO�ĺ4XDGUR�VLVWHPDWLFR�SHU�OD�
SUHSDUD]LRQH�H�OD�SUHVHQWD]LRQH�GHO�%LODQFLR�GHOOH�D]LHQGH�QRQ�SURŚWĻ��HPDQDWR�GDO�&RQ-
VLJOLR�1D]LRQDOH�GHL�'RWWRUL�&RPPHUFLDOLVWL�HG�(VSHUWL�&RQWDELOL�H�GDOOĸ2UJDQLVPR�,WDOLDQR�
GL�&RQWDELOLW¢��2,&���
I dati sono comparati con l’esercizio precedente e sono pubblicati sul nostro sito 
www.centrocliniconemo.it.

6.1 Stato patrimoniale attivo

Stato patrimoniale 
attivo

Anno 2020

$��&UHGLWL�IRQGDWRUL 101.050 € 101.050 € -   €

%��,PPRELOL]]D]LRQL 4.690.807 € 2.542.409 € 2.148.398 €

7RWDOH�LPPRELOL]]D]LRQL�
immateriali ����������Ņ 2.240.937 € 1.262.249 €

Anno 2019 Variazione

����������Ņ 300.247 € ��������Ņ

6.225 € 1.225 € 5.000 €

5.860.780 € 3.211.321 € 2.649.459 €

100.360 € 104.622 € - 4.262 €

4.405.027 € 2.415.092 € ����������Ņ

3.674.725 € 2.335.327 € ����������Ņ

-   € -   €

�������Ņ �������Ņ �������Ņ

642.072 € ������Ņ ��������Ņ

7RWDOH�LPPRELOL]]D]LRQL�
materiali

7RWDOH�LPPRELOL]]D]LRQL�
ŚQDQ]LDULH

&��$WWLYR�FLUFRODQWH

5LPDQHQ]H��SURGRWWL�PDWHULH�SULPH��
sussidiarie e di consumo

Crediti

Crediti verso clienti

Crediti verso 
enti collegati

Crediti tributari

Crediti verso altri

691.607 € ��������Ņ

88.230 € 72.582 € 15.648 €

'LVSRQLELOLW¢�
liquide 1.355.392 €

'��5DWHL�H�5LVFRQWL

10.741.984 € 5.892.189 € 4.849.795€
TOTALE ATTIVO 
�$�%�&�'�
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Lo Stato patrimoniale HVSRQH�OH�YRFL�VHFRQGR�LO�FULWHULR�GHOOD�ĺOLTXLGLW¢�FUHVFHQWHĻ��GDOOH�
poste patrimoniali meno “liquide” e immediatamente monetizzabili (immobilizzazioni), a 
quelle più liquide, ossia disponibili sui conti correnti bancari.
 
'DOOD�OHWWXUD�GHOOR�6WDWR�3DWULPRQLDOH�GHO������VL�HYLQFRQR�L�VHJXHQWL�IDWWRUL�

l’incremento del valore delle immobilizzazioni immateriali, al netto delle quote di am-
PRUWDPHQWR�GLUHWWR��GL��������������Ņ���������ª�GHWHUPLQDWR�GDJOL�LQYHVWLPHQWL�QHOOH�
DWWLYLW¢�GL�SURJHWWD]LRQH�H�GL�UHDOL]]D]LRQH�GHL�ODYRUL�GL�ULVWUXWWXUD]LRQH�GHJOL�VSD]L�GHL�
QXRYL�&HQWUL�&OLQLFL�GL�1DSROL�H�%UHVFLD

Per quanto concerne il circolante, l’aumento dei crediti è dovuto alle tempistiche di 
LQFDVVR�GHJOL�HQWL�RVSLWDQWL�H�OĸDXPHQWR�GL�OLTXLGLW¢�ª�OHJDWR�DO�ULFRUVR�DO�ŚQDQ]LDPHQWR�
bancario.

6.2 Stato patrimoniale passivo

Stato patrimoniale
passivo

Anno 2020

$��3DWULPRQLR�QHWWR 3.034.004 € 2.576.283 € 457.721 €

Fondo di 
dotazione 1.210.000 € 1.210.000 € - €

Anno 2019 Variazione

��������Ņ ��������Ņ ��������Ņ

516.345 € 516.345 € - €

- €

- €

457.719 € ��������Ņ �������Ņ

Patrimonio 
vincolato

Patrimonio 
libero

8WLOH��SHUGLWD��
portate a nuovo

Fondo di gestione

Avanzo (disavanzo) di ges-
tione di esercizio

119.739 € 119.739 € -   €%��)RQGL�SHU�ULVFKL
e oneri

1.115.775 € 969.962 € 145.813 €
&��7UDWWDPHQWR�GL�
řQH�UDSSRUWR�GL�
lavoro subordinato

5.304.200 € 1.661.607 € 3.642.593 €'��'HELWL

Debiti verso 
banche 1.562.364 € -   € 1.562.364 €

2.647.460 € 1.177.515 € 1.469.945 €

365.162 € ��������Ņ 159.310 €

110.771 €

340.203 €

Verso
fornitori

Debiti 
tributari

Debiti verso istituti di previdenza 
e sicurezza sociale

Altri debiti 

314.497 € 203.726 €

414.717 € 74.514 €

1.168.266 € 564.598 € 603.668 €(��5DWHL�H�5LVFRQWUL

10.741.984 € 5.892.189 € 4.849.795 €
TOTALE ATTIVO 
�$�%�&�'�

/H�IRQWL�GL�řQDQ]LDPHQWR�VRQR�FODVVLŚFDWH�SHU�QDWXUD��DO�ŚQH�GL�GLVWLQJXHUH�L�PH]]L�SURSUL�
�SDWULPRQLR�QHWWR���GDOOH�SDVVLYLW¢�LQ�VHQVR�VWUHWWR��GHELWL���FKH�UDSSUHVHQWDQR�JOL�REEOLJKL�
assunti nei confronti di fornitori, dipendenti ed erario. In via marginale viene utilizzato il 
FULWHULR�ŚQDQ]LDULR�SHU�GLVWLQJXHUH�L�GHELWL�HVLJLELOL�HQWUR�HG�ROWUH�OĸHVHUFL]LR�VXFFHVVLYR�

1HOOĸDQQR������VL�ULOHYD��

XQ�LQFUHPHQWR�GHO�SDWULPRQLR�QHWWR�GHO�����ULVSHWWR�DOOĸDQQR�SUHFHGHQWH�FRQ�XQ�DYDQ-
]R�GL�JHVWLRQH�GL�Ņ����������8QD�TXRWD�FRQVLVWHQWH�GL�WDOL�ULVRUVH�YHUUDQQR�LQYHVWLWH�QHO�
2021 a supporto del piano di sviluppo dei Centri Clinici NeMO sul territorio nazionale e 
QHOOD�ULVWUXWWXUD]LRQH�H�QHOOĸDYYLDPHQWR�GHO�IXWXUR�&HQWUR�1H02�$QFRQD�

XQ�DXPHQWR�GHOOĸHVSRVL]LRQH�GHELWRULD�SDUL�DO�������OHJDWR�SULQFLSDOPHQWH�DOOĸDXPHQWR�
GHL�GHELWL�YHUVR�L�IRUQLWRUL�QHFHVVDUL�DOOH�QXRYH�DSHUWXUH�

XQ�LQFUHPHQWR�GHL�GHELWL�YHUVR�L�GLSHQGHQWL�SHU�OH�TXRWH�GL�WUDWWDPHQWR�GL�ŚQH�UDSSRUWR�
PDWXUDWH�QHOOĸDQQR������

XQ�LQFUHPHQWR�GHL�UDWHL�H�ULVFRQWL�GHOOĸ�����FRVWLWXLWR�SULQFLSDOPHQWH�GDOOĸDXPHQWR�GHL�
risconti passivi legati ai ricavi di competenza del prossimo esercizio contabile.

6.3 Il conto economico
Il conto economico della Fondazione informa sui risultati della gestione attraverso l’espo-
sizione dei fattori che compongono il valore e gli oneri della produzione (ricavi e costi).

,O�FRQWR�HFRQRPLFR�FKLXGH�FRQ�XQ�DYDQ]R�GL�Ņ��������� ,�ULFDYL�VRQR�DXPHQWDWL�GHO�����
rispetto al precedente esercizio per un valore di € 3.159.912. 

A fronte dell’incremento dei ricavi di €127.166, legato alle prestazioni sanitarie erogate, 
OĸLQFLGHQ]D�PDJJLRUH� VL� ULOHYD� QHOOĸDUHD� GHOOD� UDFFROWD� GHL� IRQGL�� �XQ� DXPHQWR� GHO� �����
ULVSHWWR�DOOĸDQQR�SUHFHGHQWH��FRQ�XQD�UDFFROWD�SDUL�D�����������HXUR��QHFHVVDULD�D�VXS-
SRUWDUH�LO�SLDQR�GL�VYLOXSSR�GL�)RQGD]LRQH�6HUHQD�H�TXHOOR�GHOOĸDUHD�SURJHWWL��������SDUL�D�
€1.019.536 e della cura) con iniziative rivolte sia all’ambito della ricerca clinica che a quello 
dell’assistenza e la cura dei pazienti.  

*OL� RQHUL� OHJDWL� DOOD� SURGX]LRQH� ULOHYDQR� XQ� DXPHQWR� FRPSOHVVLYR�GL� Ņ� ����������� WDOH�
aumento è destinato ad essere compensato da un incremento dei ricavi da prestazioni 
ad avvenuto raggiungimento dei livelli di produzione ottimali dei nuovi centri. L’aumento 
GHOOH�TXRWH�GL�DPPRUWDPHQWR�GLPRVWUD�XQD�FRQWLQXLW¢�QHOOĸLPSLHJR�GL�ULVRUVH�LQ�GRWD]LRQL�
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Variazione delle rimanenze di materie prime, 
sussidiarie e di consumo 4.262 € 1.237 € 3.025 €

46.697 € - 46.697 €

-   € - €

- €

- €

Accantonamenti 
per rischi

Accantonamenti fondi 
patrimoniali

Differenza tra proventi e 
oneri della produzione

- 47.078 € - 2.558 € - 44.520 €
&��3URYHQWL�H�RQHUL

řQDQ]LDUL

Altri proventi 
ŚQDQ]LDUL 5 € -   € -   €

- 44.314 € -  2.322 € - 41.992 €

- 236 € - 2.534 €

,QWHUHVVL�D�DOWUL�RQHUL�ŚQDQ-
ziari

8WLOL�H�SHUGLWH�
su cambi

-   €(��3URYHQWL�H�RQHUL�
straordinari

I servizi clinico-assistenziali erogati in regime di SSR costituiscono la voce principale dei 
ULFDYL�GHOOD�)RQGD]LRQH�6HUHQD������QHO��������'DO������VL�DWWHVWD�XQ�LQFUHPHQWR�GHO�YD-
ORUH�GHOOH�SUHVWD]LRQL�VDQLWDULH�GHO������FRQ�XQD�FUHVFLWD�PHGLD�DQQXDOH�GHO������

Oneri diversi 
di gestione

- 2.770 €

Variazione delle rimanenze di materie prime, 
sussidiarie e di consumo 4.262 € 1.237 € 3.025 €

46.697 € - 46.697 €

-   € - €

- €

Accantonamenti 
per rischi

Accantonamenti fondi 
patrimoniali

Oneri diversi 
di gestione

241.134 € ��������Ņ

6.4 Il valore dei servizi

6.5 Le risorse impiegate

La produzione di ogni Centro NeMO è proporzionale al numero dei posti letto e al volume 
GHL�VHUYL]L�RIIHUWL��PHQWUH�YL�ª�FRQWLQXLW¢�LQ�PHULWR�DOOD�GLVWULEX]LRQH�GHOOH�ULVRUVH�LPSLH-
JDWH�QHOOH�DUHH�GL�VSHVD��VXGGLYLVH�SHU��LQYHVWLPHQWL�LQ�RSHUH�GL�ULVWUXWWXUD]LRQH�H�VWUXPHQ-
WL��SHUVRQDOH��EHQL�H�VHUYL]L�GL�FXUD��VSHVH�JHQHUDOL�H�DPPLQLVWUDWLYH��*OL�LQYHVWLPHQWL�OHJDWL�
DOOD�FUHVFLWD�VRQR�SDUL�DO����GHOOH�VSHVH�WRWDOL��FRQ�XQ�DXPHQWR�GL�XQ�SXQWR�SHUFHQWXDOH�
ULVSHWWR�DO������������

241.134 € ��������Ņ

��������Ņ 502.945 €

Rendiconto della
*HVWLRQH

Anno 2020

$��9DORUH�GHOOD�
produzione 12.269.264 € 9.109.352 € 3.159.912 €

Ricavi da 
prestazioni ����������Ņ 6.762.320 € 127.166 €

Anno 2019 Variazione

����������Ņ 2.347.032 € 3.032.746 €

����������Ņ 1.236.431 € ����������Ņ

��������Ņ

54.461 €

����������Ņ 299.957 € ��������Ņ

Altri proventi

Contributi 
e donazioni

11.667.380 € 8.606.407 € 3.060.973 €%��2QHUL�GHOOD
produzione

Progetti

Contributi in 
conto esercizio

Altri

1.019.536 €

54.461 €

��������Ņ

Oneri per la produzione 
di servizi 394.370 € ����������Ņ - 1.436.963 €

Oneri per servizi ����������Ņ ��������Ņ ����������Ņ

Oneri per il godimento di 
beni terzi 47.109 € �������Ņ ��������Ņ

Oneri per il personale ����������Ņ 5.319.955 € 1.260.763 €

Ammortamenti 
e svalutazioni ��������Ņ ��������Ņ 272.042 €



6.5 L’attività di raccolta fondi e di sviluppo progetti

/ĸDWWLYLW¢�GL�UDFFROWD�IRQGL�H�VYLOXSSR�SURJHWWL�SHU�OĸDQQR������KD�SURGRWWR�€ 4.066.550,71 
UDJJLXQJHQGR�TXDVL�LO�UDGGRSSLR�GHOOD�UDFFROWD�ULVSHWWR�DOOĸDQQR�SUHFHGHQWH��8Q�ULVXO-
WDWR� VWUDRUGLQDULR� UDJJLXQWR�� OHJDWR�DOOH�JUDQGL�SURJHWWXDOLW¢� DWWLYH�� DSHUWXUD�GHL� QXRYL�
&HQWUL�1H02�H�VYLOXSSR�GHOOD�ULFHUFD�VFLHQWLŚFD��LQ�SDUWLFRODUH�QHOOĸDPELWR�SHGLDWULFR��$�
questi progetti si è unito l’appello delle Associazioni, lanciato durante la pandemia, per 
sostenere la rete dei Centri Clinici NeMO nel far fronte all’emergenza sanitaria da Covid-19 
con la campagna #Distantimavicini.

ANDAMENTO FUNDRAISING E SVILUPPO PROGETTI

6.6 L’impiego delle risorse nelle attività 
      clinico - assistenziali

In linea con gli obiettivi di missione, Fondazione Serena investe una quota importante 
GHOOH�ULVRUVH�HFRQRPLFKH�QHOOR�VYROJLPHQWR�GHOOH�DWWLYLW¢�FOLQLFR�DVVLVWHQ]LDOL��1HO�FRUVR�
GHO������VRQR�VWDWL� LQYHVWLWL�SHU�TXHVWH�DWWLYLW¢�€ 8.646.883,47, con una incidenza del 
����VXJOL�RQHUL�FRPSOHVVLYL�VRVWHQXWL�GDOOD�)RQGD]LRQH��4XHVWR�GDWR�FRQIHUPD�OĸLPSHJQR�
costante dei Centri NeMO nel garantire una presa in carico multidisciplinare delle persone 
affette da patologie neuromuscolari.
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*Per Enti si intendono: associazioni di categoria, fondazioni corporate e di famiglia, associazioni di promozione sociale, altre asso-
FLD]LRQL�GL�SD]LHQWL�H�DOWUL�HQWL�GHO�WHU]R�VHWWRUH�

*

ANALISI DELLE FONTI

ANNO TOTALE 
EURO

2009

2011

2013

2015

2018

2010

2012

2014

2017

2016

2019

6.003

20.853

35.038

79.505

107.342

12.461

37.304

52.033

103.716

88.248

123.717

5.620

19.714

33.190

74.907

102.645

11.691

33.626

49.376

98.791

83.399

118.841

IMPORTO 
PREFERENZE 

EURO
PREFERENZE MEDIA

EURO

130

643

1232

2502

3194

376

1312

1470

3103

2707

3392

43.23

30.66

26.94

29.94

32.14

31.09

25.63

33.59

31.84

30.81

35.04

&RPH�RJQL�DQQR�� OH�HURJD]LRQL�SURYHQLHQWL�GDO��[�����VRQR�RULHQWDWH�D�VRVWHQHUH�OĸLP-
pegno del team degli operatori nella loro azione di cura. Ad oggi sono oltre 20.000 le 
persone che hanno scelto di devolvere il loro 5×1000 a Fondazione Serena Onlus. 1HO�JUDŚFR�VRQR�UDSSUHVHQWDWH�OH�IRQWL�GHL�ULFDYL�UDJJLXQWL�QHO������QHOOĸDPELWR�GHOOR�VYL-

luppo progetti e della raccolta fondi. I ricavi provengono da fonti diverse e, in particolare, 
da erogazioni liberali o vincolate, da contributi dei Soci della Fondazione e da contributi 
OHJDWL�D�%DQGL�H�*UDQW�

20.001€ è l’aumento dell’importo complessivo raccolto nel biennio 2018/2019
289 è l’aumento delle preferenze
3,2 € è l’aumento della donazione media

LA CAMPAGNA 5x1000
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Patrocinata dal Consiglio Nazionale del Notariato, la campagna lasciti lanciata nel 2020 
ha portato ad una donazione di €165.665,00

Di grande impatto sono state nel 2020 le Capital Campaign orientate in primo luogo ai 
SURJHWWL�GL�VYLOXSSR�GHL�QXRYL�&HQWUL�GL�%UHVFLD�H�1DSROL��/H�FDPSDJQH�KDQQR�DYXWR� OD�
ŚQDOLW¢�GL�VRVWHQHUH�L�FRVWL�GHL�ODYRUL�GL�ULVWUXWWXUD]LRQH�GHJOL�VSD]L�H�OĸDFTXLVWR�GHJOL�DXVLOL�
H�GHJOL�VWUXPHQWL�HOHWWURPHGLFDOL�SHU�OĸDYYLR�GHOOH�DWWLYLW¢�GHL�&HQWUL��,O�����GHL�SURYHQWL�
della raccolta fondi è stata investita per la realizzazione di questi obiettivi.

PER 
OGNI

LE CAPITAL CAMPAIGN 2020

LA CAMPAGNA LASCITI
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8QD�VHFRQGD�DUHD�GL�LPSHJQR�ª�GDWD�GDOOR�VYLOXSSR�GL�QXRYL�SURJHWWL��LO�����GHL�SURYHQWL�ª�
YROWR�D�VSHULPHQWDUH�H�VRVWHQHUH�DWWLYLW¢�VSHFLŚFKH�GL�SUHVD�LQ�FDULFR�QHL�UHSDUWL��D�VRVWH-
QHUH�DWWLYLW¢�GL�HGXFD]LRQH��IRUPD]LRQH�H�LQFOXVLRQH�VRFLDOH�H�DWWLYLW¢�GL�ULFHUFD�
,QŚQH�� IRQGDPHQWDOL�VRQR�VWDWL� L�FRQWULEXWL�D�VRVWHJQR�GHJOL�RSHUDWRUL�GHL�&HQWUL�1H02�
GXUDQWH�OD�SDQGHPLD��ŚQDOL]]DWL�DJOL�DSSURYYLJLRQDPHQWL�GHL�'3,�H�DOOĸDWWLYD]LRQH�GL�D]LRQL�
di presa in carico a distanza. 

Le Capital Campaign hanno avuto uno sviluppo congiunto con la strategia di comunica-
zione istituzionale sia dal punto di vista nazionale, che attraverso un’azione di promozi-
RQH�GHJOL�RELHWWLYL�H�UHZDUG�GHL�ULVXOWDWL�VXL�WHUULWRUL�GL�ULIHULPHQWR�GHOOH�QXRYH�VHGL��$�FL´�
si unisce la valorizzazione dei donatori con l’apposizione di targhe permanenti negli spazi 
sostenuti all’interno dei reparti dei Centri NeMO.

*OL�RQHUL�GHOOD�UDFFROWD�IRQGL�FRPSUHQGRQR�L�FRVWL�GHO�SHUVRQDOH�GHGLFDWR�DOOD�FRPXQLFD-
]LRQH�LVWLWX]LRQDOH��XŜFLR�VWDPSD�H�VRFLDO�PHGLD��SHUVRQDOH�GHGLFDWR�DOOD�UDFFROWD�IRQGL��
project management e donor care. A questi si uniscono la quota del personale ammini-
VWUDWLYR�H�GL�VHJUHWHULD�GHGLFDWD�DOOD�FRQWDELOLW¢�GHOOD�UDFFROWD�IRQGL�H�DOOH�UHQGLFRQWD]LRQL�
GHL�EDQGL��QRQFK«�FRVWL�GL�PDQXWHQ]LRQH�GHO�VLWR�LQWHUQHW�H�GHL�&50�GHGLFDWL�DOOD�YDORUL]-
]D]LRQH�GHOOH�UHOD]LRQL�FRQ�JOL�VWDFNHKROGHU�H�DOOD�JHVWLRQH�GHOOH�GRQD]LRQL��,QŚQH��FRVWL�GL�
gestione lasciti e progetti.

*OL�RQHUL�OHJDWL�DOOD�UDFFROWD�IRQGL�H�DOOD�FRPXQLFD]LRQH�
ammontano a 440.771,99€

Nel 2020 l’uso dei social network e la valorizzazione del sito istituzionale per invitare 
a donare sono stati tra gli strumenti più utilizzati, soprattutto per il target dei donatori 
privati (individui). L’emergenza sanitaria ha sospeso la raccolta fondi “in presenza”, at-
traverso la promozione di gadget nelle sedi dei Centri e la realizzazione degli eventi sui 
WHUULWRUL��TXHVWR�DUUHVWR�KD�SRUWDWR�DG�XQ�LPSDWWR�QHJDWLYR�VXL�SURYHQWL�GHL�SLFFROL�H�PHGL�
donatori. 

/D�PRGLŚFD�GHO�FRQWHVWR��WXWWDYLD��KD�SRUWDWR�DOOR�VYLOXSSR�GL�XQD�VWUDWHJLD�PLUDWD�GL�FRU-
porate fundraising, con la strutturazione di progetti e programmi di partnership, che ha 
visto coinvolte aziende ed enti sui territori. In questo senso, la realizzazione di meeting 
RQOLQH�GL�SUHVHQWD]LRQH�GHL�FHQWUL�H�GHOOH�SURJHWWXDOLW¢�ª�VWDWD�IRQGDPHQWDOH��DFFDQWR�DG�
un’azione mirata di direct marketing. 

FINALIZZAZIONE CONTRIBUTI RICEVUTI

€
94 centesimi sono destinati allo 
sviluppo progetti e alle attività
istituzionali

*RACCOLTOper
ogni

*HVFOXVL�FRQWULEXWL�GDL�VRFL�H�L�SURYHQWL�GHOOD�ULFHUFD�ŚQDQ]LDWD

 ROI 
Ritorno Economico 

Oneri Raccolta Fondi

4,28

6.6 Gli strumenti della raccolta fondi
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Questa pandemia ci ha colti di sorpresa, ma noi dovevamo andare 

DYDQWL��,�QRVWUL�SD]LHQWL�VL�FRQIURQWDQR�TXRWLGLDQDPHQWH�FRQ�OD�ORUR�

malattia e con le fatiche che questa comporta ed io volevo poter 

HVVHUH�SUHVHQWH�H�GL�DLXWR�SHU�ORUR�DQFKH�LQ�XQ�PRPHQWR�GLŜFLOH�

FRPH�TXHVWR���$QFKH�VH�OD�PDVFKHULQD�QDVFRQGH�L�QRVWUL�VRUULVL��

questi sono riusciti a passare attraverso i nostri occhi e i nostri 

VJXDUGL��3XU�PDQWHQHQGR�OH�GLVWDQ]H�H�OH�PLVXUH�GL�VLFXUH]]D��

non sono mai mancati i momenti di affetto, momenti che passano 

DQFKH�DWWUDYHUVR�SLFFROL�JHVWL�FRPH�OD�PHORGLD�GL�XQD�FDQ]RQH��

��'LDQD��266



I CENTRI CLINICI NEMO

Capitolo 7

,O�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�0LODQR��DOOĸLQWHUQR�GHO�*UDQGH�2VSHGDOH�0HWURSROLWDQR�1LJXDUGD��
ª�LO�SULPR�&HQWUR�&OLQLFR�LQDXJXUDWR�QHO������H�RJJL�ª�JXLGDWR�GDOOD�Direzione Clinica e 
6FLHQWLřFD�GHOOD�3URI�VVD�9DOHULD�6DQVRQH�
Il Centro ha stanze di degenza ordinaria per pazienti adulti e pediatrici, con letti ad alta 
DVVLVWHQ]D��'LVSRQH�GL�XQĸDUHD�GLXUQD�SHU�OH�0DFUR�$WWLYLW¢�$PEXODWRULDOL�&RPSOHVVH��SHU�
L�'D\�+RVSLWDO�H�SHU�OD�ULFHUFD�FOLQLFD��,O�&HQWUR�1(02�ª�XQ�&HQWUR�(51��(XURSHDQ�5HIHU-
ence Network). Dal 2017 è attivo il Clinical Research Center “Nanni Anselmi”.

IL CENTRO CLINICO NEMO DI MILANO

F�R�*UDQGH�2VSHGDOH�0HWURSROLWDQR�1LJXDUGD�%ORFFR�6XG��SDG����$

Tel. 029143371

Regimi di 
assistenza

Fasce di 
età utenti

Strutture e 
servizi

Degenza ordinaria

$WWLYLW¢�DPEXODWRULDOH
Day Hospital 

0DFUR�$WWLYLW¢�
Ambulatoriali (MAC)

Neonati

Adolescenti
Infanzia

Adulti

3043.5 mq

4 posti letto 
Day Hospital

20 posti letto
degenza ordinaria 

4 studi ambulatoriali 

�� VWDQ]H� 0DFUR� $WWLYLW¢�
Ambulatoriali (MAC) 
3 palestre

PATOLOGIE PRESE IN CARICO

Valeria Sansone
Direttore Clinico NeMO Milano

Mario Sabatelli
Direttore Clinico NeMO Roma Adulti

Vincenzo Pota
Direttore Clinico NeMO Napoli

Fabrizio Rao
Direttore Clinico NeMO Arenzano

Marika Pane
Direttore Clinico NeMO Roma Pediatrico

Massimiliano Filosto
Direttore Clinico NeMO Brescia
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,O�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�5RPD�VL�WURYD�DOOĸLQWHUQR�GHO�3ROLFOLQLFR�8QLYHUVLWDULR�$JRVWLQR�*H-
PHOOL��,O�&HQWUR�VL�VYLOXSSD�VX�GXH�DUHH�

IL CENTRO CLINICO NEMO DI ROMA

Regimi di 
assistenza

Fasce di 
età utenti

Strutture e 
servizi

Degenza ordinaria Neonati
Infanzia
Adolescenti
Adulti

924 mq
16 posti letto 
degenza ordinaria 
(10 area adulti, 
6 area pediatrica) 

Area adulti con stanze di degenza e ambulatori di presa in carico respiratoria guidato 
dalla Direzione Clinica del Prof. Mario Sabatelli.

Area pediatrica guidata dalla 'LUH]LRQH�6FLHQWLřFD�GHO�3URI��(XJHQLR�0HUFXUL�e dalla 
Direzione Clinica della Dott.ssa Marika Pane, che accoglie ogni anno circa 1.000 bam-
bini in particolare SMA e Duchenne. Nel 2019 è nato, in collaborazione con Fondazione 
3ROLFOLQLFR�*HPHOOL��LO�1,1H5�ĵ�1H02�,QVWLWXWH�RI�1HXURPXVFXODU�5HVHDUFK�

$WWLYLW¢�DPEXODWRULDOH
Day Hospital 

2 posti letto Day 
Hospital pediatrico
1 studio 
ambulatoriale adulti

1 palestra pediatrica 

F�R�3ROLFOLQLFR�8QLYHUVLWDULR�$JRVWLQR�*HPHOOL���$OD�0��

Tel. 0630158220 – Area adulti 
Tel 0630154177 – Area pediatrica

PATOLOGIE PRESE IN CARICO

IL CENTRO CLINICO NEMO DI ARENZANO

F�R�2VSHGDOH�/D�&ROOHWWD���$UHQ]DQR��*H�

Tel. 0108498050

PATOLOGIE PRESE IN CARICO

Il Centro Clinico NeMO Arenzano, nato nel dicembre 2010, è dedicato alla degenza ordi-
naria per pazienti adulti. La sinergia con la Clinica Neurologica dell’Ospedale S. Martino di 
*HQRYD�H�FRQ�Oĸ8QLYHUVLW¢�GHJOL�6WXGL�GL�*HQRYD�IDYRULVFH�GD�VHPSUH�XQ�FRQWLQXR�VFDPELR�
professionale, formativo e di buone pratiche. Il Centro è guidato dalla Direzione Clinica 
del Dott. Fabrizio Rao, anche referente dell’Area Pneumologica del Centro di Milano. 
NeMO Arenzano è un centro fondamentale per la presa in carico soprattutto dei pazienti 
6/$��FKH�GD�ŚQH������SRWUDQQR�DQFKH�DFFHGHUH�DO�5HJLVWUR�1D]LRQDOH�6/$�

Regimi di 
assistenza

Fasce di 
età utenti

Strutture e 
servizi

Degenza ordinaria Adulti 400 mq

1 palestra

12 posti letto 
degenza ordinaria 
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PATOLOGIE PRESE IN CARICO

Il Centro Clinico NeMO Napoli ha inaugurato i suoi spazi il 4 luglio 2020 ed è attivo dal 9 
Novembre 2020, sotto la Direzione Clinica del Dott. Vincenzo Pota. Il Centro valorizza 
OH�VSHFLDOLW¢�SQHXPRORJLFKH�H�FDUGLRORJLFKH�GHOOĸ2VSHGDOH�RVSLWDQWH�H�KD�VWDQ]H�FRQQR-
WDWH�SHU� OD�GHJHQ]D�RUGLQDULD��DG�DOWD�FRPSOHVVLW¢�H�SHGLDWULFD��+D�XQĸDUHD�GLXUQD�SHU� L�
'D\�+RVSLWDO�H�OH�DWWLYLW¢�DPEXODWRULDOL��/H�VXH�VWDQ]H�GL�GHJHQ]D�VRQR�FDUDWWHUL]]DWH�GD�
DPSL�H�OXPLQRVL�VSD]L�JUD]LH�D�GHL�EHOOLVVLPL�WHUUD]]LQL�FRQFRPLWDQWL�LQ�FXL�IDUH�DWWLYLW¢�GL�
RUWRWHUDSLD��,O�&HQWUR�ª�GHGLFDWR�DOOD�PHPRULD�GHO�3URI��*LRYDQQL�1LJUR��SUHFXUVRUH�VXOOĸDS-
SURFFLR�PXOWLGLVFLSOLQDUH�GL�FXUD�GHOOH�SHUVRQH�FRQ�GLVWURŚD�PXVFRODUH�

IL CENTRO CLINICO NEMO DI NAPOLI

Regimi di 
assistenza

Fasce di 
età utenti

Strutture e 
servizi

Degenza ordinaria 1.100 mq
23 posti letto 
degenza ordinaria$WWLYLW¢�DPEXODWRULDOH

Day Hospital 

3 posti letto 
Day Hospital e 
Ambulatori 

Neonati

Adolescenti
Infanzia

Adulti

F�R�$]LHQGD�2VSHGDOLHUD�6SHFLDOLVWLFD�'HL�&ROOL
Ospedale Monaldi di Napoli

Tel. 0817062685

IL CENTRO CLINICO NEMO DI BRESCIA

F�R�)RQGD]LRQH�1RELOH�3DROR�5LFKLHGHL�GL�*XVVDJR��%6�

Tel. 030.6729100

PATOLOGIE PRESE IN CARICO

,O�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�%UHVFLD�ª�VWDWR�LQDXJXUDWR�LO����VHWWHPEUH������HG�ª�JXLGDWR�GDO�
Direttore Clinico Prof. Massimiliano Filosto. Il Centro si estende su 1.500 mq e ha stanze 
FRQQRWDWH�SHU�OD�GHJHQ]D�RUGLQDULD��DG�DOWD�FRPSOHVVLW¢�H�SHGLDWULFD��+D�XQĸDUHD�GLXUQD�
SHU�OH�0DFUR�$WWLYLW¢�$PEXODWRULDOL�&RPSOHVVH��SHU�L�'D\�+RVSLWDO�H�OH�DWWLYLW¢�$PEXODWR-
riali. Il Centro è Presidio della Rete Regionale Malattie Rare afferente alla Rete Nazionale 
per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi e la terapia delle malattie rare.

Regimi di 
assistenza

Fasce di 
età utenti

Strutture e 
servizi

1.500 mq

2 posti letto Day Hospital 

2 posti MAC
2 Palestre

16 posti letto 
degenza ordinaria 

Degenza ordinaria

$WWLYLW¢�DPEXODWRULDOH
Day Hospital 

0DFUR�$WWLYLW¢�
Ambulatoriali (MAC)

Neonati

Adolescenti
Infanzia

Adulti
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LA RISPOSTA DEL CENTRO 
NEMO ALL’EMERGENZA 
SANITARIA

Altre informazioni

Per far fronte all’emergenza sanitaria, i Centri Clinici NeMO si sono dotati di protocolli di 
comportamento per garantire la sicurezza degli operatori e dei pazienti di fronte al virus. 
7DOL�GRFXPHQWL�VRQR�RJJL�DJJLRUQDWL�VXOOD�EDVH�GHO�FDPELDPHQWR�GHO�FRQWHVWR�SDQGHPLFR�
H�LQ�RWWHPSHUDQ]D�DOOH�GLVSRVL]LRQL�PLQLVWHULDOL�H�DOOH�LQGLFD]LRQL�GHOOH�DXWRULW¢�VDQLWDULH��
In termini generali, l’emergenza ha imposto un limite di accoglienza dei pazienti nei repar-
WL�VXOOD�EDVH�HVFOXVLYDPHQWH�GHOOH�FRQGL]LRQL�FOLQLFKH�OHJDWH�D�QHFHVVLW¢�HG�XUJHQ]D� 

Per rispondere al bisogno di cura, tuttavia, i Centri Clinici NeMO hanno messo in atto 
PLVXUH�FKH�KDQQR�FRQVHQWLWR�GL�UHVWDUH�DO�ŚDQFR�GHL�SD]LHQWL�H�GHOOH�ORUR�IDPLJOLH�DQFKH�
QHOOD�SULPD�IDVH�GL�HPHUJHQ]D�VDQLWDULD��1HOOR�VSHFLŚFR��L�&HQWUL�KDQQR�DWWLYDWR��R�SRWHQ-
]LDWR�GRYH�JL¢�LQ�HVVHUH�

Perché questo sia potuto avvenire e possa avvenire secondo un percorso in sicurezza, che 
contempli il bisogno dei pazienti e delle loro famiglie, ed in linea con le disposizioni degli 
(QWL�UHJRODWRUL�QD]LRQDOL��ORFDOL�HG�D]LHQGDOL��VL�VRQR�GHOLQHDWL�JOL�DPELWL�GL�D]LRQH1.

1 1HO�FDVR�GHO�&HQWUR�&OLQLFR�1H02�GL�0LODQR��L�SURWRFROOL�GL�FRPSRUWDPHQWR�ULHQWUDQR�QHO�
sistema qualità

un servizio online distantimavicini@centrocliniconemo.it per monitorare il bisogno ed 
DWWXDUH�PLVXUH�SUHYHQWLYH�R�GL�ULVSRVWD�DL�VLQJROL�ELVRJQL�

un servizio di supporto psicologico via web (psicoweb) coordinato dal servizio di psi-
FRORJLD�FOLQLFD�

XQ�VHUYL]LR�GL�FKLDPDWH�DL�SD]LHQWL�GLPHVVL�SHU�PRQLWRUDUH�LO�ORUR�VWDWR�GL�VDOXWH�

XQ�VHUYL]LR�GL�FKLDPDWH�DL�SD]LHQWL�DPEXODWRULDOL�SHU�YDOXWDUH�HYHQWXDOL�FULWLFLW¢�H�GHŚQL-
UH�SHUFRUVL�GL�SUHVD�LQ�FDULFR�DOWHUQDWLYL�

il servizio di Nurse Coaching sul territorio, implementando i servizi al domicilio tramite 
SHUFRUVL�GL�IDFLOLWD]LRQH�

un servizio di fornitura farmaci ambulatori presso il Centro, o tramite l’aiuto delle As-
VRFLD]LRQL�GHL�SD]LHQWL�

un servizio di trasporto pazienti presso il Centro tramite il supporto delle Associazioni 
GHL�SD]LHQWL��SHU�IDYRULUH�SHUFRUVL�VLFXUL�QHL�FDVL�GL�YLVLWH�R�ULFRYHUL�RVSHGDOLHUL�

partecipazione a webinar delle Associazioni dei pazienti per favorire il supporto clinico 
DOOH�IDPLJOLH�

XQ�VHUYL]LR�LQIRUPDWLYR�VXO�VLWR�GHO�FHQWUR�ĵ�VH]��#NEMOINFORMA - condividendo do-
FXPHQWL�R�DJJLRUQDPHQWL�GDOOH�SULQFLSDOL�VRFLHW¢�VFLHQWLŚFKH�R�DVVRFLDWLYH�

LE MISURE MESSE IN CAMPO



3HU�OD�GHŚQL]LRQH�GHL�SURWRFROOL�GL�FRPSRUWDPHQWR��VRQR�VWDWH�FRQVLGHUDWH�OH�IRQWL�LVWLWX-
zionali nazionali. A queste, ogni Centro NeMO ha integrato le disposizioni regionali e della 
struttura ospedaliera di riferimento.

I DOCUMENTI DI RIFERIMENTO

Fonti istituzionali di base

Fonti regionali 

Fonti normative

Fonti tecniche 

MINISTERO DELLA SALUTE - FAQ
KWWS���ZZZ�VDOXWH�JRY�LW�SRUWDOH�QXRYRFRURQDYLUXV�GHWWDJOLR)DT1XRYR&RURQDYLUXV�
MVS"OLQJXD LWDOLDQR	LG ���

�(6���5(*,21(�/20%$5',$ - Schede informative
KWWSV���ZZZ�UHJLRQH�ORPEDUGLD�LW�ZSV�SRUWDO�LVWLWX]LRQDOH�+3�VHUYL]L�HLQIRUPD]LRQL�
FLWWDGLQL�VDOXWH�H�SUHYHQ]LRQH�FRURQDYLUXV

MINISTERO DELLA SALUTE - norme, circolari e ordinanze
KWWS���ZZZ�VDOXWH�JRY�LW�SRUWDOH�QXRYRFRURQDYLUXV�DUFKLYLR1RUPDWLYD1XRYR&RURQD-
virus.jsp

WHO - technical guidance
KWWSV���ZZZ�ZKR�LQW�HPHUJHQFLHV�GLVHDVHV�QRYHO�FRURQDYLUXV������WHFKQLFDO�JXLG-
ance

ISTITUTO SUPERIORE DELLA SANITÀ - prevenzione e controllo delle infezioni
KWWSV���ZZZ�HSLFHQWUR�LVV�LW�FRURQDYLUXV�VDUV�FRY���LSF�GRFXPHQWD]LRQH� LQWHUQD]LR-
nale

GAZZETTA UFFICIALE - atti recanti misure urgenti
KWWSV���ZZZ�JD]]HWWDXŜFLDOH�LW�GHWWDJOLR$UHD���

CENTRO EUROPEO PER LA PREVENZIONE E IL CONTROLLO DELLE MALATTIE O 
35(3$5('1(66��6859(,//$1&(
KWWSV���ZZZ�HFGF�HXURSD�HX�HQ�DOO�WRSLFV�]�FRURQDYLUXV�WKUHDWV�DQGRXWEUHDNV�
FRYLG����SUHSDUHGQHVV�DQG�UHVSRQVH�FRYLG���

OMS - documenti internazionali di riferimento 
KWWSV���DSSV�ZKR�LQW�LULV�ELWVWUHDP�KDQGOH��������������:+2������Q&2&�,3&33(�
use-2020.1-eng.pdf

WHO - FAQ
KWWSV���ZZZ�ZKR�LQW�QHZV�URRP�T�D�GHWDLO�T�D�FRURQDYLUXVHV

3HU�OD�GHŚQL]LRQH�GHL�SURWRFROOL�GL�VLFXUH]]D�VRQR�VWDWH�GHOLQHDWH�OH�DUHH�GL�FRQWHQXWR�

LE AREE DI CONTENUTO

,GHQWLřFD]LRQH�GHL�SD]LHQWL�LQGLIIHULELOL
,O�WHDP�FOLQLFR�KD�LGHQWLŚFDWR�L�FULWHUL�ULJRURVL���GDO�SXQWR�GL�YLVWD�UHVSLUDWRULR��QXWUL]LR-
QDOH�H�ULDELOLWDWLYR�ĵ�VXOOD�EDVH�GHL�TXDOL�ª�ULVXOWDWD�QHFHVVDULD�OD�SURJUDPPD]LRQH�GHOOD�
SUHVD�LQ�FDULFR�LQ�SUHVHQ]D��VHFRQGR�L�SDUDPHWUL�GL�XUJHQ]D�H�LQGLIIHULELOLW¢��

Misure di protezione e prevenzione
In linea con le disposizioni sanitarie degli organi competenti sono stati predisposte 
le misure di protezione in area di degenza e in area diurna per i pazienti e il loro ac-
FRPSDJQDWRUH��6RQR�VWDWH�DOWUHV®�LGHQWLŚFDWH�SURFHGXUH�GL�SURWH]LRQH�H�SUHYHQ]LRQH�
VSHFLŚFKH�SHU�RJQL�DVSHWWR�IXQ]LRQDOH�GL�SUHVD�LQ�FDULFR�

Indicazioni di prevenzione e protezione per gli operatori
Sono state previste misure di comportamento per la protezione degli operatori sulla 
EDVH�GHL�OLYHOOL�GL�HPHUJHQ]D�VDQLWDULD�H�GL�WLSRORJLD�GL�DWWLYLW¢�GL�FXUD�H�DVVLVWHQ]D�D�
FRQWDWWR� FRQ� LO� SD]LHQWH�� 6RQR� VWDWH� FRQVLGHUDWH�SUHFDX]LRQL� DJJLXQWLYH� ĵ�GL� VRUYH-
JOLDQ]D�VDQLWDULD�&RYLG������SHU�JOL�RSHUDWRUL�VDQLWDUL��DO�ŚQH�GL�SUHVHUYDUH�JOL�VWHVVL�H�
OD�WUDVPLVVLRQH�GHO�YLUXV�QHL�UHSDUWL�GHL�&HQWUL��0LVXUH�GL�FRPSRUWDPHQWR�VSHFLŚFKH�H�
VWUDRUGLQDULH�VRQR�VWDWH�LQGLYLGXDWH�LQ�FDVR�GL�VLWXD]LRQL�GL�SRVLWLYLW¢�H�R�FRQWDJLR�GHO�
SD]LHQWH�H�R�GHOOĸRSHUDWRUH�

Indicazioni igienico organizzative
&RQ�OD�VWHVVD�ŚQDOLW¢�GL�SURWH]LRQH�H�SUHYHQ]LRQH�VRQR�VWDWH�GLVSRVWH�SUHFLVH�PLVXUH�
LJLHQLFR�VDQLWDULH�VX�WXWWH�OH�DWWLYLW¢�ORJLVWLFR�DOEHUJKLHUH�FKH�ULJXDUGDQR�OD�GHJHQ]D�
ordinaria.

Modalità di accesso nelle strutture per pazienti e caregiver
Il principio della prudenza e della protezione ha previsto la limitazione dell’accesso 
DL�UHSDUWL�1H02�SHU�LO�SD]LHQWH��LO�FDUHJLYHU�GL�ULIHULPHQWR�H�R�L�YLVLWDWRUL��LQ�OLQHD�RJQL�
volta con le disposizioni sanitarie degli organi competenti. L’accesso al reparto avviene 
VHPSUH�DWWUDYHUVR�XQR�VSHFLŚFR�SHUFRUVR�GL�WULDJH�GL�YDOXWD]LRQH�VLD�WHOHIRQLFR�FKH�
all’ingresso del paziente. 
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IL NOSTRO CODICE ETICO DI
COMPORTAMENTO

148 149

1.1 OBIETTIVI DEL CODICE 
Il presente codice esprime gli impegni assunti da amministratori, dipendenti e collabora-
WRUL�GL�)RQGD]LRQH�6HUHQD�2QOXV�QHOOD�FRQGX]LRQH�GHOOH�SURSULH�DWWLYLW¢�ODYRUDWLYH�
/ĸRVVHUYDQ]D�GHO�FRGLFH�ª�IRQGDPHQWDOH�SHU�JDUDQWLUH�LO�EXRQ�IXQ]LRQDPHQWR��OĸDŜGDELOLW¢�
H�OD�UHSXWD]LRQH�GHOOĸRUJDQL]]D]LRQH��DO�ŚQH�GL�SUHYHQLUH�UDJLRQHYROPHQWH�L�FRPSRUWDPHQ-
WL� LOOHFLWL� H�SHU�HYLWDUH�TXDOVLDVL� FRLQYROJLPHQWR�GHOOĸ(QWH�QHOOĸHYHQWXDOH� UHDOL]]D]LRQH�GL�
condotte penalmente rilevanti.
/ĸHVLVWHQ]D�GL�XQĸRUJDQL]]D]LRQH�QRQ�SURŚW�QRQ�ª�JLXVWLŚFDWD�GDOOD�PHUD�ERQW¢�GHL�VXRL�
ŚQL��/ĸHWLFD�QHL�FRPSRUWDPHQWL�GHYH�FRVWLWXLUH�XQ�YDORUH�LPSUHVFLQGLELOH�SHU�)RQGD]LRQH�
6HUHQD�2QOXV�H���OĸRQHVW¢��OĸLQWHJULW¢�PRUDOH��OD�WUDVSDUHQ]D��OĸDŜGDELOLW¢�H�LO�VHQVR�GL�UH-
VSRQVDELOLW¢�GHYRQR�UDSSUHVHQWDUH�L�SULQFLSL�GLVWLQWLYL�GL�WXWWH�OH�DWWLYLW¢�VYROWH�GDOOĸRUJD-
nizzazione.
1HO� FRGLFH� VRQR�GHŚQLWH� OH� OLQHH�JXLGD� FKH�RULHQWDQR� L� FRPSRUWDPHQWL� GL� )RQGD]LRQH�
Serena Onlus nelle relazioni interne dell’organizzazione e nei suoi rapporti con l’esterno.

1.2 DESTINATARI E DIFFUSIONE
,�GHVWLQDWDUL�GHO�&RGLFH�(WLFR�VRQR�JOL�DPPLQLVWUDWRUL��WXWWL�L�GLSHQGHQWL�H�L�FROODERUDWRUL�
che operano, stabilmente o temporaneamente, per conto di Fondazione Serena Onlus 
�GL�VHJXLWR�LGHQWLŚFDWL�FRPH�ĺGHVWLQDWDULĻ���,O�&RGLFH�VDU¢�SRUWDWR�D�FRQRVFHQ]D�DQFKH�GL�
terze parti che abbiano con l’ente rapporti stabili o temporanei o che ricevano incarichi 
da esso. 
Ai Destinatari è richiesto di agire e comportarsi in linea con quanto indicato nel Codice 
H�GL�VHJQDODUH�DOOĸ2UJDQLVPR�GL�9LJLODQ]D�H�R�DO�SURSULR�VXSHULRUH�WXWWH�OH�YLROD]LRQL�GHOOR�
stesso, non appena ne vengono a conoscenza.
)RQGD]LRQH�6HUHQD�2QOXV�SURYYHGHU¢�D�PHWWHUH�D�GLVSRVL]LRQH�GL�WXWWL�L�GHVWLQDWDUL�XQD�
FRSLD�GHO�&RGLFH�(WLFR�H�D�JDUDQWLUQH�OD�PDJJLRUH�GLIIXVLRQH�SRVVLELOH�DO�VXR�LQWHUQR�

1.3 VALIDITÀ ED APPLICAZIONE
Il Codice di Comportamento è stato approvato dal Consiglio d’Amministrazione nella 
VHGXWD�GHO������������HG�ª�YLQFRODQWH�SHU�L�FRPSRUWDPHQWL�GL�WXWWL�L�VXRL�GHVWLQDWDUL�H�GHL�
terzi che abbiano con la Fondazione rapporti stabili o temporanei o che ricevano incarichi  
da essa.

2. Principi Generali

2.1 LA MISSIONE
9RJOLDPR�IDU�DYDQ]DUH�OD�ULFHUFD�VFLHQWLŚFD�YHUVR�OD�FXUD�GHOOD�GLVWURŚD�PXVFRODUH��GHOOH�
altre malattie genetiche e neuromuscolari 
,O�QRVWUR�FRPSLWR�ª�TXHOOR�GL�VRVWHQHUH�OD�ULFHUFD�VFLHQWLŚFD�LWDOLDQD�SHU�OR�VWXGLR�H�OD�FXUD�
GHOOH�SDWRORJLH�QHXURPXVFRODUL��FRQ�OĸRELHWWLYR�GL�VYLOXSSDUH�WHUDSLH�HŜFDFL�FRQWUR�TXHVWH�
gravi patologie. Alla base del perseguimento della nostra missione ci sono le seguenti 
FRQGL]LRQL�FKH�LVSLUDQR�WXWWH�OH�QRVWUH�DWWLYLW¢��DVVLVWHUH�OH�SHUVRQH�DIIHWWH�GD�SDWRORJLH�
QHXURPXVFRODUL�� SURPXRYHUH� OD� ULFHUFD� FOLQLFD�� VRVWHQHUH� OĸDWWLYLW¢� WHUDSHXWLFD� ULYROWD� D�
SDWRORJLH�QHXURPXVFRODUL��IDU�VDSHUH�D�FKL�FL�DLXWD�FRPH�YHQJRQR�VSHVL�L�VROGL�FKH�UDF-
cogliamo.

2.2 LA VISIONE
Rendere fruibili come terapie i risultati della ricerca eccellente selezionata e sostenuta 
nel tempo
7URYDUH�OD�FXUD�QRQ�ª�SL»�LO�SXQWR�GL�DUULYR��PD�GLYHQWD�XQ�QXRYR�SXQWR�GL�SDUWHQ]D��'RE-

biamo fare ogni sforzo possibile per garantire che le terapie di successo, messe a punto 
JUD]LH�DOOD�ULFHUFD�GD�QRL�ŚQDQ]LDWD��VLDQR�GLVSRQLELOL�D�WXWWL�H�QRQ�VL� IHUPLQR�DOOĸDPELWR�
della sperimentazione clinica. Per questo in futuro, mentre continuiamo a sostenere la 
ricerca, vogliamo lavorare tenacemente anche per sviluppare collaborazioni con le istituz-
ioni pubbliche sanitarie e le industrie farmaceutiche, secondo le competenze e le respons-
DELOLW¢�GL�FLDVFXQR��SHU�WUDGXUUH�L�ULVXOWDWL�GHOOD�ULFHUFD�LQ�WUDWWDPHQWL�H�IDUPDFL�IUXLELOL�GD�
tutti i pazienti nel mondo.

2.4 IL SISTEMA FONDAZIONE SERENA
Fondazione Serena Onlus ha costruito un sistema che si fonda sulla relazione fra i pazien-
WL��OD�VRFLHW¢�FLYLOH�H�LO�PRQGR�GHOOD�ULFHUFD��/ĸRELHWWLYR�ª�TXHOOR�GL�JDUDQWLUH�OĸHTXLOLEULR�WUD�
TXHVWH�UHDOW¢��DŜQFK«�L�SD]LHQWL�VL�VHQWDQR�JDUDQWLWL�GD�XQD�ULFHUFD�GL�TXDOLW¢��L�GRQDWRUL�
sappiano con certezza come sono stati investiti i loro soldi e i ricercatori si sentano sos-
WHQXWL�H�DSSUH]]DWL�SHU�OĸHFFHOOHQ]D�GHOOH�ORUR�FRPSHWHQ]H�H�SHU�OD�TXDOLW¢�GHO�ORUR�LPSHJ-
QR��/ĸ(QWH�VL�IRQGD�VXOOĸDVVRFLD]LRQH�GL�WUH�JUDQGL�SRUWDWRUL�GĸLQWHUHVVH��L�SD]LHQWL�H�OH�ORUR�
IDPLJOLH��OD�VRFLHW¢��LO�PRQGR�GHOOD�ULFHUFD��3HU�VYLOXSSDUH�TXHVWD�UHOD]LRQH�H�PDQWHQHUH�
l’equilibrio di questo sistema, Fondazione Serena ha stabilito regole chiare e condivise da 
WXWWL��OĸDXWRQRPLD�GL�FLDVFXQR�GL�TXHVWL�VRJJHWWL�ULVSHWWR�DJOL�DOWUL�H�OD�WUDVSDUHQ]D�

2.3 I VALORI
Eticità
/DYRUDUH�FRQ�OĸLQWHQWR�SULRULWDULR�GL�PLJOLRUDUH�OD�TXDOLW¢�GL�YLWD�GL�FRORUR�FKH�EHQHŚFLDQR�H�
EHQHŚFHUDQQR�GHOOD�ULFHUFD�GHOOD�)RQGD]LRQH�6HUHQD�2QOXV�QHO�ULVSHWWR�GL�WXWWL�L�VRJJHWWL�
coinvolti nel nostro lavoro.

Trasparenza
5HQGHUH�DFFHVVLELOL�D�WXWWH�OH�SHUVRQH�LQWHUHVVDWH�ĵ�LQ�PRGR�FKLDUR�H�FRUUHWWR�ĵ�OH�LQIRU-
mazioni utili per valutare il nostro operato.

Miglioramento continuo
Interrogarsi sempre su come fare meglio il proprio lavoro, confrontarsi apertamente con 
gli altri prendendo spunto dai casi di successo per crescere giorno dopo giorno.

Merito
3URPXRYHUH�PRGDOLW¢�H�FULWHUL�GL�VFHOWD�ULJRURVL�H�FRPSHWLWLYL��FRQ�OD�ŚQDOLW¢�GL�SUHPLDUH�H�
valorizzare il talento e la competenza.

3. Norme di comportamento

3.1 CRITERI DI CONDOTTA NELLE RELAZIONI CON IL PERSONALE

3.1.1 GESTIONE E SVILUPPO DEL PERSONALE
Per gestire e valorizzare le proprie risorse Fondazione Serena Onlus si ispira al miglio-
ramento continuo, alla motivazione basata sulla forte condivisione della missione e alla 
tensione comune per il raggiungimento degli obiettivi statutari.

La selezione del personale è uno dei principali strumenti di sviluppo organizzativo.

La funzione del personale si impegna a evitare forme di favoritismo, nepotismo, o clien-
telismo nelle fasi di selezione ed assunzione (per esempio, evitando che il selezionatore 
sia legato da vincoli di parentela con il candidato). In particolare, Fondazione Serena 
Onlus si impegna a evitare l’assunzione di personale che abbia relazioni di parentela o 
GL�DŜQLW¢�FRQ�

il Consiglio d’Amministrazione di Fondazione Serena Onlus, gli organi di controllo, 
OĸDOWD�GLULJHQ]D�H�L�VXRL�SULPL�ULSRUWL��

i fornitori di Fondazione Serena Onlus (in particolare quelli che forniscono beni 
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o servizi pubblici oltre che i controllori quali Agenzia per le Onlus, Agenzia delle 
(QWUDWH��

,O�SURFHVVR�GL�VHOH]LRQH�VL�EDVD�VX�XQD�FRUUHWWD�LGHQWLŚFD]LRQH�GHOOH�SRVL]LRQL�H�GHL�UXROL�
FKH�FRQVHQWH�GL��

4XHVWR�VWUXPHQWR�SURGXFH�XQ�UHDOH�PLJOLRUDPHQWR�FRPSOHVVLYR�GHOOĸHŜFDFLD�GHOOĸRU-
ganizzazione e costituisce quindi la premessa indispensabile per l’introduzione di un 
sistema di valutazione delle prestazioni. 
La valutazione delle prestazioni si caratterizza come uno strumento di valorizzazione 
GHOOH�SHUVRQH��ROWUH�FKH�GL�DQDOLVL�H�YHULŚFD�GHOOH�SHUIRUPDQFH��)RQGD]LRQH�6HUHQD�2Q-
OXV�FRQ�WDOH�VWUXPHQWR�VL�SRQH���PDFUR�ŚQDOLW¢�

Fondazione Serena Onlus considera l’adeguamento professionale del personale un’es-
LJHQ]D�IRQGDPHQWDOH��$�WDO�ŚQH�RJQL�DQQR�SUHGLVSRQH�XQ�3LDQR�DQQXDOH�GL�IRUPD]LRQH�
H�XQ�PHWRGR�GL�ULOHYD]LRQH�GHOOĸHŜFDFLD�GHOOD�VWHVVD��

OH�ŚJXUH�DSLFDOL�LPSLHJDWH�LQ�DPPLQLVWUD]LRQL�SXEEOLFKH��DQFKH�LO�FG�SDUDVWDWR��VR-
FLHW¢�D�SDUWHFLSD]LRQH�SXEEOLFD�HFF���FKH�ULVXOWLQR�WUD�L�GRQDWRUL�R�WUD�FRORUR�FKH�
offrano servizi alla raccolta dei fondi di Fondazione Serena Onlus.

FKLDULUH�L�UDSSRUWL�GL�JHUDUFKLD�H�GL�GHOHJD�QHOOĸRUJDQL]]D]LRQH��

LQGLFDUH�OH�PDQVLRQL�H�OH�FRPSHWHQ]H�GL�FLDVFXQ�UXROR�

SHVDUH�OĸLPSRUWDQ]D�GL�FLDVFXQD�FRPSHWHQ]D�GHO�UXROR��H�QRQ�GHOOD�SHUVRQD��

GHŚQLUH�JOL�LQTXDGUDPHQWL��

YDOXWDUH� OĸHŜFLHQ]D� H� OĸHŜFDFLD� GHOOH� D]LRQL� GHL� VLQJROL� ULVSHWWR� DOOH� DVSHWWDWLYH�
GHOOĸRUJDQL]]D]LRQH�
IRFDOL]]DUH�L�ULVXOWDWL�TXDQWLWDWLYL�H�TXDOLWDWLYL�GL�RJQL�UXROR�

LQGLYLGXDUH�L�SXQWL�GL�IRU]D�H�OH�DUHH�GL�PLJOLRUDPHQWR�GHOOH�SHUVRQH�DO�ŚQH�GL�RULHQ-
WDUH�LO�ORUR�FROORFDPHQWR�RWWLPDOH�

LQGLYLGXDUH�OH�QHFHVVLW¢�IRUPDWLYH�GL�FLDVFXQ�VRJJHWWR�DO�ŚQH�GL�PLJOLRUDUH�OD�SHUIRU-
PDQFH�QRQFK«�OD�YDOXWD]LRQH�GHOOĸHŜFDFLD�GHL�FRUVL�JL¢�HVHJXLWL�

3.1.2  SICUREZZA E SALUTE
Fondazione Serena Onlus vuole assicurare un ambiente di lavoro adeguato rispetto 
DOOH�QHFHVVLW¢�GHL�GLSHQGHQWL�H�FROODERUDWRUL�H�JDUDQWLUH�OĸXWLOL]]D]LRQH�LQ�VLFXUH]]D�GH-
gli ambienti citati, igiene e pulizia dei locali, manutenzione di aree, arredi ed impianti, 
compresi gli interventi straordinari di adeguamento e manutenzione. 
/D�FRQIRUPLW¢�DL�UHTXLVLWL�GHOOD�QRUPDWLYD���������LQ�PHULWR�DOOD�VLFXUH]]D�H�VDOXWH�QHL�
luoghi di lavoro, è assicurata da Fondazione Serena anche attraverso la designazione 
formale di un Responsabile del Servizio di Protezione e Prevenzione, di un Medico 
Competente e di un Rappresentante dei Lavoratori per la Sicurezza. 
Per mantenere aggiornati tutti i lavoratori dei rischi a cui sono esposti, Fondazione 
Serena convoca riunioni tematiche con cadenza annuale. 
Fondazione Serena, inoltre, attribuisce ad alcuni suoi dipendenti - in attuazione della 
OHJJH�����������PDQVLRQL�VSHFLŚFKH�FKH�YHQJRQR�DQDOL]]DWH�HG�DJJLRUQDWH��LQ�EDVH�DG�
eventuali cambiamenti di legge) in occasione di incontri trimestrali concordati con il 
Responsabile del Servizio di Prevenzione e Protezione. 

3.1.3 TUTELA DELLA PRIVACY
/D�SULYDF\�GHO�SHUVRQDOH�ª�WXWHODWD�DGRWWDQGR�VWDQGDUG�FKH�VSHFLŚFDQR�TXDOL�VRQR�OH�
LQIRUPD]LRQL�FKH�)RQGD]LRQH�6HUHQD�ULFKLHGH�H�OH�UHODWLYH�PRGDOLW¢�GL�WUDWWDPHQWR�H�GL�
conservazione.
È esclusa qualsiasi indagine sulle idee politiche, le preferenze, i gusti personali e, in ge-
nerale, la vita privata dei collaboratori. 
1HOOĸDPELWR�GHOOR�VYROJLPHQWR�GHOOH�SURSULH�DWWLYLW¢��LO�SHUVRQDOH�FKH�YHQLVVH�D�FRQRV-

3.1.4 DOVERI DEL PERSONALE 
,O�SHUVRQDOH�GHYH�DJLUH�OHDOPHQWH�DO�ŚQH�GL�ULVSHWWDUH�JOL�REEOLJKL�VRWWRVFULWWL�QHO�FRQ-
tratto di lavoro e quanto previsto dal presente codice di comportamento, assicurando 
OH�SUHVWD]LRQL�ULFKLHVWH��ª�WHQXWR�D�VHJQDODUH�DOOĸ2UJDQLVPR�GL�9LJLODQ]D�H�R�DO�SURSULR�
VXSHULRUH�TXDOVLDVL�YLROD]LRQH�GHOOH�UHJROH�GL�FRQGRWWD�VWDELOLWH��ª�WHQXWR�DG�HODERUDUH�L�
propri documenti utilizzando un linguaggio chiaro, oggettivo ed esaustivo, consenten-
GR�OH�HYHQWXDOL�YHULŚFKH�GD�SDUWH�GL�FROOHJKL��UHVSRQVDELOL�R�VRJJHWWL�HVWHUQL�DXWRUL]]DWL�
a farne richiesta.

3.1.5 CORRETTEZZA IN CASO DI CONFLITTI DI INTERESSE
8Q�FRQśLWWR�GL�LQWHUHVVL�VRUJH�TXDQGR�XQ�VRJJHWWR��FKH�ULFRSUH�XQ�GXSOLFH�UXROR��SHU�
UHDOL]]DUH�OH�ŚQDOLW¢�GL�XQR�GHEED���LQ�GHWHUPLQDWL�FDVL���VDFULŚFDUH�TXHOOH�GHOOĸDOWUR�
,O�FRQśLWWR�GL�LQWHUHVVL�ª�SL»�HYLGHQWH���QHOOĸHVSHULHQ]D�FRPXQH���TXDQGR�XQD�GHOOH�GXH�
sfere di interessi sia prettamente privata e afferente gli affari e gli interessi personali 
(comunque legittimi), mentre l’altra sia contingente l’ambito dell’ente o dell’interesse 
FRPXQH�GHOOD�VRFLHW¢�
I rapporti di lavoro e i comportamenti individuali, a tutti i livelli aziendali, devono essere 
LPSURQWDWL�D�SULQFLSL�GL�RQHVW¢��FRUUHWWH]]D��WUDVSDUHQ]D��ULVHUYDWH]]D��LPSDU]LDOLW¢��GLO-
LJHQ]D��OHDOW¢�H�UHFLSURFR�ULVSHWWR��,�GHVWLQDWDUL�VL�LPSHJQDQR�DG�DVWHQHUVL�GD�DWWLYLW¢��
DQFKH� RFFDVLRQDOL�� FKH� SRVVDQR� FRQŚJXUDUH� FRQśLWWL� FRQ� JOL� LQWHUHVVL� GL� )RQGD]LRQH�
6HUHQD�R�FKH�SRVVDQR�LQWHUIHULUH�FRQ�OD�FDSDFLW¢�GL�DVVXPHUH�GHFLVLRQL�FRHUHQWL�FRQ�JOL�
obiettivi aziendali.
)RQGD]LRQH�6HUHQD�HVLJH�LO�SL»�ULJRURVR�ULVSHWWR�GHOOD�GLVFLSOLQD�FKH�UHJROD�LO�FRQśLWWR�
di interessi, così come previsto da leggi e regolamenti. 
,Q�SDUWLFRODUH��WXWWL�L�GHVWLQDWDUL�

non accettano, né effettuano, pressioni, raccomandazioni o segnalazioni, che pos-
sano recare pregiudizio o indebiti vantaggi per sé, per Fondazione Serena o per 
WHU]H�SDUWL�

cenza di dati sensibili e informazioni riservate si impegna a trattarle in ottemperanza 
alle leggi vigenti in materia di privacy.

ULŚXWDQR�H�QRQ�HIIHWWXDQR�SURPHVVH�H�R�RIIHUWH�LQGHELWH�GL�GHQDUR�R�DOWUL�EHQHŚFL��
salvo che questi ultimi siano di modico valore e non correlati a richieste di alcun 
JHQHUH�

non utilizzano informazioni avute in occasione dello svolgimento delle proprie fun-
zioni per acquisire vantaggi in modo diretto o indiretto e ne evitano ogni uso im-
SURSULR�H�QRQ�DXWRUL]]DWR�

si astengono dall’assumere comportamenti che possano avvantaggiare enti con-
FRUUHQWL�

HVSOHWDQR�OD�SURSULD�DWWLYLW¢�ODYRUDWLYD�WHQHQGR�FRPSRUWDPHQWL�FRUUHWWL�H�OLQHDUL��LQ�
FRQIRUPLW¢�DOOH�GLVSRVL]LRQL�GHO�0RGHOOR�2UJDQL]]DWLYR�����DGRWWDWR�GD�)RQGD]LRQH�
6HUHQD�

devono informare l’Organismo di Vigilanza o il proprio supervisore delle situazioni 
QHOOH�TXDOL�SRWUHEEHUR�HVVHUH�WLWRODUL�GL�LQWHUHVVL�LQ�FRQśLWWR�FRQ�TXHOOL�GL�)RQGD]LRQH�
Serena ed in ogni altro caso in cui ricorrano rilevanti ragioni di indebito vantaggio. 

�������&2',&(�',�&203257$0(172�'(,�)81'�5$,6(5��)5�
7XWWR�LO�SHUVRQDOH�GL�)RQGD]LRQH�6HUHQD�LPSHJQDWR�QHOOĸDWWLYLW¢�GL�UDFFROWD�IRQGL��IXQG�
UDLVHU��VL�LVSLUD�DJOL�VWDQGDUG�GL�FRPSRUWDPHQWR�TXL�GL�VHJXLWR�LOOXVWUDWL��,Q�SDUWLFRODUH��

garantisce, in relazione al proprio operato, la massima trasparenza e correttezza 
nei confronti del donatore favorendo e implementando l’adozione di questi principi 
DOOĸLQWHUQR�GHOOĸRUJDQL]]D]LRQH�

VL�LPSHJQD�D�FRRUGLQDUH�LQ�PRGR�HŜFLHQWH�OĸDSSRUWR�GHL�GLYHUVL�VRJJHWWL��GRQDWRUL��
volontari, collaboratori) che a vario titolo contribuiscono alla raccolta di fondi, in 
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PRGR�FKH�QHVVXQD�ULVRUVD�GL�VROLGDULHW¢�YDGD�VSUHFDWD�

1. DIRITTO DI INFORMAZIONE DEL DONATORE

,Q�UHOD]LRQH�D�WDOL�REEOLJKL��L�)5�GL�)RQGD]LRQH�6HUHQD�ULVSHWWDQR�L�VHJXHQWL�SULQFLSL�

VXOOD�PLVVLRQH�H�VXOOH�ŚQDOLW¢�FKH�)RQGD]LRQH�6HUHQD�

rispetta la privacy dei donatori e la riservatezza delle informazioni raccolte 
nell’adempimento dei propri obblighi professionali.

sulla struttura operativa di Fondazione Serena, sui suoi organi di governo, 
VXOOĸLGHQWLW¢�H�LO�UXROR�GHL�VRJJHWWL�FKH�FROODERUDQR�FRQ�OĸHQWH�H�FRQ�L�TXDOL�HQ-
WUDQR�LQ�FRQWDWWR�
VXOOH�ŚQDOLW¢��L�WHPSL�H�OH�PRGDOLW¢�GĸDWWXD]LRQH�GHOOH�VLQJROH�LQL]LDWLYH�GD�VRVWH-
QHUH�
VXOOH�PRGDOLW¢�GL�XWLOL]]R�GHOOH�ULVRUVH�GRQDWH�H�VXL�ULVXOWDWL�RWWHQXWL�DWWUDYHUVR�L�
UHQGLFRQWL�DQQXDOL��HFRQRPLFR�ŚQDQ]LDUL�H�VRFLDOL��GL�)RQGD]LRQH�6HUHQD�
VXOOH�LPSOLFD]LRQL�ŚVFDOL�GHOOH�GRQD]LRQL�

2. IMPARZIALITÀ, RISPETTO E NON DISCRIMINAZIONE DEL DONATORE

3. TUTELA DEI DATI PERSONALI E RICONOSCIMENTO DELLA DONAZIONE

DVWHQHQGRVL�GDO� ULFHYHUH� OLEHUDOLW¢� FKH��SHU� FDUDWWHULVWLFKH�SROLWLFKH�� FXOWXUDOL��
ideologiche e commerciali del donatore pregiudichino l’indipendenza di Fon-
GD]LRQH�6HUHQD�FRQGL]LRQDQGRQH�LO�SHUVHJXLPHQWR�GHOOD�PLVVLRQH�

astenendosi da ogni discriminazione arbitraria tra donatori in base al sesso, alla 
UD]]D��DOOĸLGHRORJLD�H�DO�FUHGR�UHOLJLRVR�

ULVSHWWDQGR�OD�OLEHUD�YRORQW¢�GHL�GRQDWRUL�HYLWDQGR�GL�LQGXUOL�D�GRQDUH�FRQ�HF-
cessive pressioni, sollecitazioni o strumenti pubblicitari ingannevoli e non ver-
LWLHUL�

la comunicazione delle informazioni riguardanti le donazioni deve avvenire nel 
ULVSHWWR�GHL�SULQFLSL�GL�ULVHUYDWH]]D�VWDELOLWL�GDOOD�OHJJH�YLJHQWH��LQ�SDUWLFRODUH�
L�GDWL�SHUVRQDOL�GHL�GRQDWRUL�YHUUDQQR�XWLOL]]DWL�XQLFDPHQWH�VHFRQGR�OH�ŚQDOLW¢�
di Fondazione Serena, escludendo ogni trasferimento non autorizzato, anche 
JUDWXLWR��DG�DOWUH�SHUVRQH��VWUXWWXUH�RG�RUJDQL]]D]LRQL��

ª�ULFRQRVFLXWR��VH�ULFKLHVWR��LO�ULVSHWWR�GHOOĸDQRQLPDWR�

OH�ULVRUVH�UDFFROWH�PHGLDQWH�GRQD]LRQL�GHYRQR�HVVHUH�ŚQDOL]]DWH�LQ�PRGR�HŜ-
FDFH��HŜFLHQWH�HG�HTXR�DOOR�VFRSR�SHU�FXL�OD�GRQD]LRQH�YLHQH�IDWWD�

qualsiasi proposta di alterazione potenziale nelle condizioni originali della 
GRQD]LRQH�GHYH�HVVHUH�HVSOLFLWDPHQWH�FRPXQLFDWD�DO�GRQDWRUH�

OĸD]LRQH�GRQDWLYD�GHYH�WURYDUH�ULFRQRVFLPHQWR�H�JUDWLŚFD]LRQH�GD�SDUWH�GHL�)5�

1HOOĸDPELWR�GHO�FRQśLWWR�GL�LQWHUHVVH��LQROWUH��L�)5�ULŚXWDQR�H�QRQ�HIIHWWXDQR�SURPHVVH�
H�R�RIIHUWH�LQGHELWH�GL�GHQDUR��GL�DOWUL�EHQHŚFL�R�LQGHELWH�XWLOLW¢��VDOYR�FKH�TXHVWL�XOWL-
mi siano di modico valore e non correlati a richieste di alcun genere) con particolare 
riguardo ai rapporti con le Istituzioni e con la P.A.

3.2 CRITERI DI CONDOTTA NEI RAPPORTI CON GLI ALTRI STAKEHOLDER

3.2.1. L’APPROCCIO GENERALE CON GLI STAKEHOLDER
,O�SULQFLSDOH�LQWHUORFXWRUH�GL�)RQGD]LRQH�6HUHQD�ª�OD�FROOHWWLYLW¢��VROR�OĸXWLOLW¢�SURGRWWD�
YHUVR�OD�FROOHWWLYLW¢�OHJLWWLPD�OĸHVLVWHQ]D�GL�XQĸRUJDQL]]D]LRQH�QRQ�SURŚW�
$OOĸLQWHUQR� GHOOD� FROOHWWLYLW¢� ª� SRVVLELOH� LQGLYLGXDUH� JUXSSL� SL»� VSHFLŚFL�� LQ� EDVH� DOOD�
UHOD]LRQH�FKH�HVVL�KDQQR�QHL�FRQIURQWL�GL�)RQGD]LRQH�6HUHQD�

chi contribuisce, ossia tutti coloro che partecipano alla “lotta contro le malattie 
neuromuscolari” offrendo un sostegno economico o logistico. In questa categoria 
ULHQWUDQR�TXLQGL�L�GRQDWRUL��L�SDUWQHU�GHOOD�UDFFROWD�IRQGL�H�L�YRORQWDUL���VRVWHQLWRUL�

)RQGD]LRQH�6HUHQD�FRPXQLFD�L�ULVXOWDWL�GHOOH�DWWLYLW¢�GL�ULFHUFD�WUDPLWH��LO�VLWR�LQWHUQHW��L�
mezzi di comunicazione audio-video. Fondazione Serena considera questo coinvolgi-
PHQWR�XQ�UHTXLVLWR�IRQGDPHQWDOH�GL�WUDVSDUHQ]D�H�UHVSRQVDELOLW¢�LQIRUPDWLYD�
)RQGD]LRQH� 6HUHQD�� LQROWUH�� JDUDQWLVFH� OĸLQWHJULW¢� SURSULD� H� DOWUXL� QHOOĸXWLOL]]R� H� QHOOD�
JHVWLRQH�GHOOH�LQIRUPD]LRQL�QHO�ULVSHWWR�GHOOD�GLJQLW¢�LQGLYLGXDOH�H�D]LHQGDOH��,�GDWL�SHU-
VRQDOL�R�D]LHQGDOL�UHODWLYL�D�GRQD]LRQL��LGHQWLW¢�SHUVRQDOH�H�DOWUH�LQIRUPD]LRQL�VRQR�FRQ-
siderati riservati, almeno che le persone o le organizzazioni non acconsentano al loro 
trattamento.
L’ente assicura l’adozione di misure di sicurezza, anche preventive, idonee ad evitare 
VLWXD]LRQL�GL�ULVFKLR��GL�FRQIRUPLW¢�R�GL�DOWHUD]LRQH�GHL�GDWL�H�GL�PLVXUH�RFFRUUHQWL�SHU�
facilitare l’esercizio dei diritti dell’interessato.

FKL�RSHUD�QHOOD�VWUXWWXUD�GL�)RQGD]LRQH�6HUHQD�JDUDQWHQGR�SURIHVVLRQDOLW¢�H�FRQGL-
visione della missione ossia gli amministratori, i manager, i dipendenti e i collabo-
UDWRUL�FKH�ODYRUDQR�DOOĸLQWHUQR�

L�EHQHŚFLDUL��RVVLD�L�GHVWLQDWDUL�SULQFLSDOL�GHOOĸXWLOLW¢�SURGRWWD��,�EHQHŚFLDUL�GLUHWWL�GL�
Fondazione Serena sono i malati di malattie neuromuscolari, le loro famiglie e, in 
VHFRQGD�LVWDQ]D��OH�DVVRFLD]LRQL�GL�PDODWWLD�H�WXWWD�OD�FROOHWWLYLW¢��LQFOXVH�OH�JHQHU-
azioni future).

3.2.2 RAPPORTI CON I MALATI, I RICERCATORI E I DONATORI
)RQGD]LRQH�6HUHQD�SURGXFH�XQ�VHUYL]LR�GL�XWLOLW¢�VRFLDOH�LQGLUL]]DWR�DOOD�ĺFROOHWWLYLW¢Ļ��
$OOĸLQWHUQR�GHOOD�FROOHWWLYLW¢�)RQGD]LRQH�6HUHQD�LQGLYLGXD�WUH�FDWHJRULH�VWUDWHJLFDPHQWH�
LPSRUWDQWL�SHU�OH�SURSULH�DWWLYLW¢��L�PDODWL��LO�SHUVRQDOH�VDQLWDULR�H�L�GRQDWRUL��
Rispetto ai malati, Fondazione Serena vuole rappresentare una speranza di poter viv-
HUH�XQD�YLWD�SL»�VHUHQD�SHU�TXHVWH�SHUVRQH�DŝLWWH�GD�JUDYRVL�SUREOHPL�TXRWLGLDQL��,QRO-
WUH��XQD�VWUXWWXUD�VSHFLDOL]]DWD�XQLFD�H�GHGLFDWD�D�TXHVWD�VSHFLŚFD�SDWRORJLD�FRQVHQWH�
di condividere i risultati, dando un forte impulso alla ricerca e, alla persona affetta, una 
speranza per il futuro. 
Rispetto al personale sanitario, Fondazione Serena si impegna a soddisfare le esigenze 
GL�PDVVLPR�VXSSRUWR�H�PDVVLPD�FRPSHWHQ]D�WHFQLFD�QHOOĸDWWLYLW¢�GL�HURJD]LRQH�GHOOD�
prestazione sanitaria. 
Rispetto ai donatori, Fondazione Serena si impegna a soddisfare la loro esigenza di 
SURJUHVVR� VFLHQWLŚFR� DWWUDYHUVR�XQ� LPSLHJR� ULJRURVR� HG� HŜFLHQWH�GHL� IRQGL� UDFFROWL�
e attraverso la selezione dei ricercatori più capaci e che diano maggiori garanzie di 
risultati. 

3.2.3 RAPPORTI CON I FORNITORI
)RQGD]LRQH�6HUHQD��LQ�FRQVLGHUD]LRQH�GHOOD�VXD�ŚQDOLW¢�VRFLDOH�H�GHL�YLQFROL�GL�HFRQR-
PLFLW¢�TXDOH�HQWH�QRQ�SURŚW��ª�LPSHJQDWR�QHOOD�JHVWLRQH�HFRQRPLFD�GHOOH�SURSULH�DW-
WLYLW¢�GL�DVVLVWHQ]D�VDQLWDULD�LQ�FRQYHQ]LRQH�FRQ�LO�661��GL�UDFFROWD�IRQGL�H�GL�VXSSRUWR�
alla ricerca.
Sono apprezzate da Fondazione Serena, come offerte in risposta alle manifestazioni 
d’interesse, le forniture gratuite o di assoluto favore necessarie per la gestione e il 
IXQ]LRQDPHQWR�GHOOH�VXH�VWUXWWXUH��IHUPR�UHVWDQGR�RJQL�LPSHJQR�H�UHVSRQVDELOLW¢�GHO�
IRUQLWRUH�ULJXDUGR�DOOD�TXDOLW¢�WHFQLFD�GHL�SURGRWWL�R�VHUYL]L�IRUQLWL�H�RJQL�DOWUR�YLQFROR�
di garanzia.
Nel rispetto della trasparenza e dell’etica di impresa, Fondazione Serena non conside-
UD��DL�ŚQL�GHOOĸDVVHJQD]LRQH�GL�XQD�PDQLIHVWD]LRQH�GĸLQWHUHVVH��FRQWHVWXDOL�GRQD]LRQL�LQ�
denaro. 
)RQGD]LRQH�6HUHQD�VL�LPSHJQD�D�PDQWHQHUH�OD�PDVVLPD�SXQWXDOLW¢�QHL�SDJDPHQWL�GHOOH�
prestazioni svolte dai fornitori. Fondazione Serena, sempre nell’ambito del controllo 
parentale, si impegna a evitare di selezionare fornitori che abbiano relazioni di paren-
WHOD�R�GL�DŜQLW¢�FRQ�

LO�&RQVLJOLR�Gĸ$PPLQLVWUD]LRQH�GL�)RQGD]LRQH�6HUHQD��JOL�RUJDQL�GL�FRQWUROOR��OĸDOWD�
GLULJHQ]D�H�L�VXRL�SULPL�ULSRUWL��
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In generale, le dichiarazioni rese alle Istituzioni e alla Pubblica Amministrazione devono 
contenere solo elementi assolutamente veritieri, devono essere complete e basate su 
GRFXPHQWL�YDOLGL�DL�ŚQL�GL�JDUDQWLUH� OD�FRUUHWWD�YDOXWD]LRQH�GD�SDUWH�GHOOĸ,VWLWX]LRQH�H�
della Pubblica Amministrazione interessata.

Le relazioni con le Istituzioni pubbliche sono inoltre regolamentate dai criteri di con-
trollo parentale previsto per il personale e i fornitori di Fondazione Serena.

1HO�FDVR�LQ�FXL�OD�3�$��LQWHQGD�VXSSRUWDUH�LO�ŚQDQ]LDPHQWR�DOOD�ULFHUFD�VFLHQWLŚFD�FRQ�
XQD�SURSULD�HURJD]LRQH�OLEHUDOH��)RQGD]LRQH�6HUHQD�VL�LPSHJQD�D�VYROJHUH�XQĸDWWLYLW¢�
GL�FRPXQLFD]LRQH�YHUVR�OĸHVWHUQR�FKH�VLD�FKLDUD��FRPSOHWD�H�WUDVSDUHQWH��7DOH�FRPXQL-
FD]LRQH�ª�ŚQDOL]]DWD�HVFOXVLYDPHQWH�D� LQIRUPDUH�VHQVLELOL]]DUH�H�FRLQYROJHUH� L�GHVWL-
natari sui temi della raccolta, destinazione e utilizzo dei fondi e non si ispira a rapporti 
di sponsorizzazione o di mera strumentalizzazione della propria reputazione e della 
propria immagine.

OH�ŚJXUH�DSLFDOL�LPSLHJDWH�LQ�DPPLQLVWUD]LRQL�SXEEOLFKH��DQFKH�LO�FG��SDUDVWDWR��VR-
FLHW¢�D�SDUWHFLSD]LRQH�SXEEOLFD�HFF��

3.2.5  RAPPORTI CON LE ISTITUZIONI PUBBLICHE
I rapporti con Istituzioni e Pubblica Amministrazione sono ispirati ai principi di corret-
WH]]D��LPSDU]LDOLW¢�H�LQGLSHQGHQ]D�H�VRQR�ULVHUYDWL�DOOH�IXQ]LRQL�D]LHQGDOL�FRPSHWHQWL�
,Q�SDUWLFRODUH��OH�SHUVRQH�ŚVLFKH�FKH��LQ�DPELWR�D]LHQGDOH��LQWUDWWHQJRQR�D�TXDOVLDVL�WLWR-
lo rapporti con la P.A., e i collaboratori esterni, i partner ed ogni altro soggetto esterno, 
devono operare osservando le indicazioni contenute nel Modello Organizzativo 231 
adottato da Fondazione Serena.
$L�GHVWLQDWDUL�GHO�&RGLFH�ª�YLHWDWR�LQWUDSUHQGHUH�OH�VHJXHQWL�D]LRQL�

HVDPLQDUH�R�SURSRUUH�RSSRUWXQLW¢�GL� LPSLHJR�FKH�SRVVDQR�DYYDQWDJJLDUH�GLSHQ-
GHQWL�GHOOD�3�$��D�WLWROR�SHUVRQDOH�R�SURFXUDUH�LQ�DOFXQ�PRGR�XQD�XWLOLW¢�DJOL�VWHVVL�

offrire, o fornire, accettare o incoraggiare omaggi e favori che non siano improntati 
DOOD�WUDVSDUHQ]D��FRUUHWWH]]D�H�OHDOW¢�
SURPHWWHUH�R�RIIULUH�DL�3XEEOLFL�XŜFLDOL�R�DL�GLSHQGHQWL�GHOOD�3$�GHQDUR�R�XWLOLW¢�GL�
YDULD�QDWXUD�D�WLWROR�GL�FRPSHQVD]LRQH�GL�DWWL�GHO�ORUR�XŜFLR�SHU�SURPXRYHUH�H�ID-
vorire gli interessi propri, dell’ente o ottenere l’esecuzione di atti contrari ai doveri 
GHO�ORUR�XŜFLR�
VROOHFLWDUH�R�RWWHQHUH�LQIRUPD]LRQL�ULVHUYDWH�FKH�SRVVDQR�FRPSURPHWWHUH�OĸLQWHJULW¢�
R�OD�UHSXWD]LRQH�GL�HQWUDPEH�OH�SDUWL�R�FKH�FRPXQTXH�YLROLQR�OD�SDULW¢�GL�WUDWWDPHQ-
to e le procedure di evidenza pubblica attivate dalle PA.

4. Comunicazione e formazione del personale

6RQR�SUHYLVWH�DSSRVLWH�DWWLYLW¢�GL�FRPXQLFD]LRQH�SHU�IDYRULUH�OD�FRQRVFHQ]D�GHO�&RGLFH�GL�
Comportamento e del Modello organizzativo e di controllo da parte di tutti gli stakehold-
er interni ed esterni che vengono attivate al momento del rilascio iniziale del codice ed in 
occasione di tutte le sue successive revisioni. 
Per favorire la corretta comprensione del Codice di Comportamento e del Modello or-
JDQL]]DWLYR�H�GL�FRQWUROOR�GD�SDUWH�GHO�SHUVRQDOH��OĸDUHD�GHOOH�5LVRUVH�8PDQH�UHDOL]]D�XQ�
piano di formazione volto a favorire la conoscenza dei principi etici e delle norme di com-
portamento. 
*OL�LQWHUYHQWL�IRUPDWLYL�VRQR�GLIIHUHQ]LDWL�LQ�IXQ]LRQH�GHO�UXROR�H�GHOOH�UHVSRQVDELOLW¢��SHU�L�
neoassunti è previsto un apposito programma formativo che illustra in dettaglio i conte-
nuti del codice e del modello organizzativo e di controllo di cui è richiesta l’osservanza. 
A tutto il personale viene consegnata copia del presente codice etico. Analogamente a 
TXDQWR�DYYLHQH�SHU�OD�FRPXQLFD]LRQH��LQ�RFFDVLRQH�GL�UHYLVLRQL�VLJQLŚFDWLYH�GHO�FRGLFH�HW-
ico e del sistema normativo ad esso collegato viene ripetuto l’intervento formativo sull’in-
tera popolazione aziendale.

$L�VRFL�GL�)21'$=,21(�6(5(1$�21/86�

Il presente documento intende fornire all’Organo Assembleare, riunito per l’approvazione 
GHO�ELODQFLR�VRFLDOH��XQD�UHOD]LRQH�VXOOH�DWWLYLW¢�VYROWH�GDOOĸRUJDQR�GL�FRQWUROOR�DO�ŚQH�GL�

PREMESSA

6HFRQGR�TXDQWR�SUHYLVWR�GDOOĸDUW�����&76�H�DOOD�OXFH�GHL�FKLDULPHQWL�IRUQLWL�GDO�0LQLVWHUR�
del Lavoro e delle Politiche Sociali con le “linee guida per la redazione del bilancio sociale 
GHJOL�(QWL�GHO�7HU]R�6HWWRUHĻ��FRQWHQXWH�QHO�'�0��GHO���OXJOLR��������VRQR�WHQXWL�DOOD�UHGD]L-
RQH�GHO�ELODQFLR�VRFLDOH�ĺJOL�HQWL�GHO�7HU]R�VHWWRUH�FRQ�ULFDYL��UHQGLWH��SURYHQWL�R�HQWUDWH�
comunque denominate superiori ad 1 milione di euro (art. 14, comma 1 decreto legislativo 
Q������������Ļ

'DO�SXQWR�GL�YLVWD�GHL�SDUDPHWUL�OHJDWL�DO�IDWWXUDWR��)21'$=,21(�6(5(1$�21/86�ULHQWUD�
FHUWDPHQWH�WUD�L�VRJJHWWL�REEOLJDWL�DOOD�UHGD]LRQH�GHO�%LODQFLR�6RFLDOH�

6RWWR�LO�SURŚOR�GHJOL�DVSHWWL�FROOHJDWL�DO�SHUFRUVR�DWWLYDWR�GDOOD�)RQGD]LRQH�YHUVR�LO�FRP-
SOHWDPHQWR�GHJOL� DGHJXDPHQWL� VWDWXWDUL� DOOD� QXRYD� QRUPDWLYD� SUHYLVWD� SHU� JOL� (QWL� GHO�
7HU]R�6HWWRUH�RFFRUUH�SUHFLVDUH�FKH��DO�PRPHQWR�GHOOD�UHGD]LRQH�GHO�ELODQFLR�VRFLDOH�SHU�
l’anno 2020, la Fondazione sta ancora perfezionando il futuro e completo adattamento 
GHOOR�VWDWXWR�DOOH�GLVSRVL]LRQL�GHO�&RGLFH�GHO�7HU]R�6HWWRUH��WURYDQGR�DQFRUD�OH�UHJROH�SHU�
il suo funzionamento in disposizioni statutarie fondate sulla normativa prevista per le ON-
/86��$UW�����'��/JV������������

Sulla base di quanto sopra evidenziato diventa pertanto complesso e non agevole il coor-
GLQDPHQWR�WUD�OH�QRUPH�DWWXDOPHQWH�LQ�YLJRUH��D�FXL�VRJJLDFH�OD�)21'$=,21(�6(5(1$�
21/86��H�OH�GLVSRVL]LRQL�SUHYLVWH�SHU�OD�UHGD]LRQH�GHO�ELODQFLR�VRFLDOH�FRQVHJXHQWL�OD�QXR-
va normativa per gli enti del terzo settore.

7HQXWR�FRQWR�GL�WDOL�SUHPHVVH�LO�FROOHJLR�GHL�UHYLVRUL��QHOOD�VXD�TXDOLW¢�GL�RUJDQR�GL�FRQWURO-
lo della Fondazione, nell’esecuzione dei compiti previsti dal comma 7  dell’art. 30 del D. 
/JV�����������KD�VYROWR��SHU�TXDQWR�SRVVLELOH��OD�SURSULD�DWWLYLW¢�LQ�FRQIRUPLW¢�DOOH�ĺ1RUPH�
di comportamento dell’organo di controllo degli enti del terzo settore” emanate dal Con-
siglio Nazionale dei dottori commercialisti e degli esperti contabili nel mese di dicembre 
2020, considerando le restrizioni derivate dall’emergenza sanitaria, tuttora in corso, che 
KD�OLPLWDWR�VLJQLŚFDWLYDPHQWH�OĸRSHUDWLYLW¢�H�OĸDWWLYLW¢�GL�YHULŚFD�

5LFKLDPDQGR� OD�SUHPHVVD� LQL]LDOH�� OĸDWWLYLW¢�GD�SDUWH�GHO�FROOHJLR�GHL� UHYLVRUL�GHOOD�)RQ-
GD]LRQH�VL�ª�VYROWD�DWWUDYHUVR� LO�PRQLWRUDJJLR�GHOOH�WHPDWLFKH�HYLGHQ]LDWH�QHL�SDUDJUDŚ�
seguenti.

0RQLWRUDUH� OĸRVVHUYDQ]D�GHOOH�řQDOLW¢�FLYLFKH��VROLGDULVWLFKH�H�GL�XWLOLW¢�VRFLDOH�GD�
parte della Fondazione;

$WWLYLW¢�HG�HVLWL�GHO�PRQLWRUDJJLR�GHOOĸRVVHUYDQ]D�GHOOH�řQDOLW¢�FLYLFKH�VROLGDULVWL-
che e di utilità sociale della Fondazione.

Attestare la conformità del bilancio sociale alle linee guida adottate dal Ministero 
del Lavoro e delle Politiche Sociali con il decreto 4 luglio 2019 ai sensi dell’art. 30, 
co. 7, del d.lgs. 3 luglio 2017, n. 117 - Codice del Terzo settore.



Monitoraggio dell’esercizio in via esclusiva o prevalente delle attività di interes-
se generale di cui all’art. 5, co. 1, del CTS e, nel caso, per le attività diverse di cui 
all’art. 6 del CTS, il rispetto delle previsioni costitutive e statutarie e del rapporto 
di secondarietà e strumentalità rispetto alle attività di interesse generale secondo i 
FULWHUL�H�L�OLPLWL�UHJRODPHQWDUL�GHřQLWL�GDO�GHFUHWR�PLQLVWHULDOH�GL�FXL�DOOR�VWHVVR�DUW��
6 del CTS.

,O�PRQLWRUDJJLR�GHOOH�DWWLYLW¢�GL�FXL�DJOL�DUWLFROL���H���GHO�&76��SRWUDQQR�WURYDUH�ULIHULPHQ-
to allo statuto della Fondazione di futura adozione, che, attualmente, come indicato in 
premessa è ancora in corso di perfezionamento. Questo aspetto fa emergere elementi 
GL�LQFRPSDWLELOLW¢�GHULYDQWL�GDOOH�GLVSRVL]LRQL�VWDWXWDULH�YLJHQWL��FKH�ULFKLDPDQR�DQFRUD�OD�
QRUPDWLYD�VXOOH�21/86��ULVSHWWR�DOOH�UHJROH�HG�LQGLFD]LRQL�SUHYLVWH�GDO�&RGLFH��GHO�7HU]R�
6HWWRUH��1RQRVWDQWH�FL´��OĸRUJDQR�GL�FRQWUROOR�HVSRQH�TXDQWR�VHJXH�

/H�DWWLYLW¢�GHOOD�)RQGD]LRQH�VRQR�LVSLUDWH�DOOH�ŚQDOLW¢�SUHYLVWH�GDOOĸDUWLFROR���GHOOĸDWWXDOH�
GRFXPHQWR�VWDWXWDULR�UHGDWWR�LQ�FRQIRUPLW¢�DO�'�/JV����������H�QRQ�DO�ĺ&RGLFH�GHO�7HU]R�
Settore” fonte normativa delle disposizioni relative al bilancio sociale.

1HO�ELODQFLR�VRFLDOH������GL�)21'$=,21(�6(5(1$�21/86��QHO�FDSLWROR����YHQJRQR�LOOX-
VWUDWL�JOL�RELHWWLYL�H�OH�ŚQDOLW¢�VLQWHWL]]DELOL�SULQFLSDOPHQWH�QHOOH�DWWLYLW¢�GL��

DVVLVWHQ]D�DL�SD]LHQWL�DIIHWWL�GD�PDODWWLH�QHXURPXVFRODUL�

ULFHUFD�

DVVLVWHQ]D�DL�SD]LHQWL�DIIHWWL�GD�PDODWWLH�QHXURPXVFRODUL�

IRUPD]LRQH�

LQIRUPD]LRQH�

/H�DWWLYLW¢�GL�ULFHUFD�HG�DVVLVWHQ]D�YHQJRQR�VYROWH��D�OLYHOOR�QD]LRQDOH��DWWUDYHUVR�OH�FRQ-
YHQ]LRQL�FRQ� OD�SXEEOLFD�DPPLQLVWUD]LRQH�VDQLWDULD�HG� LO�VXSSRUWR�ŚQDQ]LDULR�GHL�VRFL�H�
GL� HQWLW¢� HVWHUQH� DOOD� )RQGD]LRQH�� � ,� ĺ&HQWUL� &OLQLFL� 1HPRĻ� �VSHFLŚFDPHQWH� GHVFULWWL� DO�
FDSLWROR���GHO�ELODQFLR�VRFLDOH��VRQR�OH�HQWLW¢�VWUXPHQWDOL�ORFDOL]]DWH�LQ�GLYHUVH�UHJLRQL�GHO�
WHUULWRULR�QD]LRQDOH�HG�XWLOL]]DWH�SHU�UHDOL]]DUH�OH�ŚQDOLW¢�OHJDWH�DOOĸDVVLVWHQ]D�DWWUDYHUVR�LO�
“modello di cura” illustrato al capitolo 3 del bilancio sociale.

$QFKH�OĸDWWLYLW¢�GL�ULFHUFD��LOOXVWUDWD�DO�FDSLWROR���GHO�ELODQFLR�VRFLDOH��ª�VYROWD�GDOOD�)RQGD-
zione attraverso la rete dei centri clinici Nemo.  
Dai riscontri effettuati, e dalle informazioni raccolte attraverso la partecipazioni dell’or-
JDQR�GL�FRQWUROOR�DOOH�ULXQLRQL�GHOOĸRUJDQR�DPPLQLVWUDWLYR�GHOOD�)RQGD]LRQH��OH�DWWLYLW¢�LV-
tituzionali appaiono esercitate in via esclusiva o principale. La Fondazione non risulta 
VYROJHUH�DOWUH�DWWLYLW¢�HVWUDQHH�DOOH�ŚQDOLW¢�VWDWXWDULH�

/ĸLQIRUPDWLYD�VXOOH�SULQFLSDOL�DWWLYLW¢�GL�UDFFROWD�DWWLYDWH�GDOOD�)RQGD]LRQH�DSSDUH�DGHJXD-
tamente riepilogata nel bilancio sociale, nel quale vengono illustrate le iniziative di “Fund 
Raising” messe in atto nell’anno 2020. 
/ĸDWWLYLW¢�GL�UDFFROWD��DSSDUH�LVSLUDWD�DL�FULWHUL�GL�YHULW¢��WUDVSDUHQ]D�H�FRUUHWWH]]D�SUHVHQWL�
DQFKH�QHOOĸDWWLYLW¢�GL�LQIRUPD]LRQH�H�FRPXQLFD]LRQH��1RQ�DSSDUH�LQYHFH�SRVVLELOH�OD�YDOX-
WD]LRQH�GL�FRQIRUPLW¢�GHOOĸDWWLYLW¢�GL�UDFFROWD�DOOH�OLQHH�JXLGD�PLQLVWHULDOL��QRQ�DYHQGR�OH�
stesse avuto, ad oggi, emanazione.

6SHFLŚFKH�UHJROH�GL�FRPSRUWDPHQWR�QHOOĸDWWLYLW¢�GL� ĺIXQG�UDLVLQJĻ�YHQJRQR�HYLGHQ]LDWH�
alla sezione del bilancio sociale relativa alle “Altre informazioni” al paragrafo 3.1.6. 

Monitoraggio del perseguimento dell’assenza di scopo di lucro soggettivo e il 
rispetto del divieto di distribuzione anche indiretta di utili, avanzi di gestione, fon-
di e riserve a fondatori, associati, lavoratori e collaboratori, amministratori ed altri 
componenti degli organi sociali di cui all’art. 8, co. 1 e 2, del CTS, tenendo conto 
GHJOL�LQGLFL�GL�FXL�DOOĸDUW�����FR�����OHWWHUH�GD�D��D�H��

/ĸRUJDQR�GL�FRQWUROOR��DWWUDYHUVR�

le informazioni raccolte attraverso la partecipazione alle riunioni del consiglio diretti-
YR�GL�)21'$=,21(�6(5(1$�21/86�

OH�LQIRUPD]LRQL�HG�L�ULVFRQWUL�ULFHYXWL�GDOOH�IXQ]LRQL�DPPLQLVWUDWLYH�GHOOĸ(QWH�

le informazioni ottenute dalle relazioni periodiche redatte dall’organismo di Vigilanza 
della Fondazione,
OD�YHULŚFD�GHOOH�LVWUX]LRQL�H�GHOOH�SURFHGXUH�SUHGLVSRVWH�GDOOĸRUJDQR�DPPLQLVWUDWLYR��
FRGLŚFDWH�QHL�PRGHOOL�RUJDQL]]DWLYL�SUHVLGLDWL�GDOOĸ2UJDQLVPR�GL�9LJLODQ]D�GHOOD�)RQ-
dazione,

KD�UDFFROWR�HOHPHQWL�GL�ULVFRQWUR�DOOH�GLVSRVL]LRQL�GHOOĸ$UW����GHO�'��/JV������������SHU�TXDQ-
to compatibili alle vigenti disposizioni statutarie, in merito alla destinazione del patrimo-
nio ed assenza di scopo di lucro.

,Q�SDUWLFRODUH�QRQ�DSSDLRQR�HVVHUVL�YHULŚFDWL�JOL�HOHPHQWL�SUHYLVWL�DOOH�OHWWHUH�D���E���F��G���
H��GHO�FRPPD���GHOOĸDUWLFROR���VRSUD�FLWDWR��FKH�SRVVDQR�UDSSUHVHQWDUH�OD�GLVWULEX]LRQH��
anche indiretta, di utili ed avanzi di gestione, fondi e riserve comunque denominate a 
fondatori, associati, lavoratori e collaboratori, amministratori ed altri componenti degli 
organi sociali, anche nel caso di recesso o di ogni altra ipotesi di scioglimento individuale 
GHO�UDSSRUWR�DVVRFLDWLYR��TXDOL�

la corresponsione ad amministratori, revisori e a chiunque rivesta cariche sociali di 
FRPSHQVL�LQGLYLGXDOL�QRQ�SURSRU]LRQDWL�DOOĸDWWLYLW¢�VYROWD��DOOH�UHVSRQVDELOLW¢�DVVXQWH�H�
DOOH�VSHFLŚFKH�FRPSHWHQ]H�R�FRPXQTXH�VXSHULRUL�D�TXHOOL�SUHYLVWL�LQ�HQWL�FKH�RSHUDQR�
QHL�PHGHVLPL�R�DQDORJKL�VHWWRUL�H�FRQGL]LRQL�

a corresponsione a lavoratori subordinati o autonomi di retribuzioni o compensi su-
SHULRUL�GHO�TXDUDQWD�SHU�FHQWR�ULVSHWWR�D�TXHOOL�SUHYLVWL��SHU�OH�PHGHVLPH�TXDOLŚFKH��
dai contratti collettivi di cui all’articolo 51 del decreto legislativo 15 giugno 2015, n. 
����VDOYR�FRPSURYDWH�HVLJHQ]H�DWWLQHQWL�DOOD�QHFHVVLW¢�GL�DFTXLVLUH�VSHFLŚFKH�FRPSH-
WHQ]H�DL�ŚQL�GHOOR�VYROJLPHQWR�GHOOH�DWWLYLW¢�GL�LQWHUHVVH�JHQHUDOH�GL�FXL�DOOĸDUWLFROR����
FRPPD����OHWWHUH�E���J��R�K��

l’acquisto di beni o servizi per corrispettivi che, senza valide ragioni economiche, sia-
QR�VXSHULRUL�DO�ORUR�YDORUH�QRUPDOH�

le cessioni di beni e le prestazioni di servizi, a condizioni più favorevoli di quelle di 
mercato, a soci, associati o partecipanti, ai fondatori, ai componenti gli organi am-
ministrativi e di controllo, a coloro che a qualsiasi titolo operino per l’organizzazione 
o ne facciano parte, ai soggetti che effettuano erogazioni liberali a favore dell’orga-
QL]]D]LRQH��DL�ORUR�SDUHQWL�HQWUR�LO�WHU]R�JUDGR�HG�DL�ORUR�DŜQL�HQWUR�LO�VHFRQGR�JUDGR��
QRQFK«�DOOH�VRFLHW¢�GD�TXHVWL�GLUHWWDPHQWH�R�LQGLUHWWDPHQWH�FRQWUROODWH�R�FROOHJDWH��
HVFOXVLYDPHQWH�LQ�UDJLRQH�GHOOD�ORUR�TXDOLW¢��VDOYR�FKH�WDOL�FHVVLRQL�R�SUHVWD]LRQL�QRQ�
FRVWLWXLVFDQR�OĸRJJHWWR�GHOOĸDWWLYLW¢�GL�LQWHUHVVH�JHQHUDOH�GL�FXL�DOOĸDUWLFROR���

OD�FRUUHVSRQVLRQH�D�VRJJHWWL�GLYHUVL�GDOOH�EDQFKH�H�GDJOL�LQWHUPHGLDUL�ŚQDQ]LDUL�DXWR-
rizzati, di interessi passivi, in dipendenza di prestiti di ogni specie, superiori di quat-
WUR�SXQWL�DO�WDVVR�DQQXR�GL�ULIHULPHQWR��,O�SUHGHWWR�OLPLWH�SX´�HVVHUH�DJJLRUQDWR�FRQ�
decreto del Ministro del lavoro e delle politiche sociali, di concerto con il Ministro 
GHOOĸHFRQRPLD�H�GHOOH�ŚQDQ]H�

Monitoraggio del rispetto nelle raccolte pubbliche di fondi dei principi di verità, 
trasparenza e correttezza nei rapporti con sostenitori e pubblico e la conformità 
alle linee guida ministeriali di cui all’art. 7, co. 2, del CTS.



“Attestazione di conformità del bilancio sociale alle linee guida di cui al decreto 4 
luglio 2019 del Ministero del lavoro e delle politiche sociali, redatta dall’dell’organo 
di controllo ai sensi dell’art.30, co. 7, del D.Lgs. n. 117 del 2017”.

Il collegio dei revisori richiamando le considerazioni esposte nella premessa iniziale, veri-
ŚFDWD�

la rispondenza della struttura del bilancio sociale rispetto all’articolazione per sezioni 
di cui al paragrafo 6 delle linee guida del Ministero del Lavoro,

OD�SUHVHQ]D�QHO�ELODQFLR�VRFLDOH�GHOOH�LQIRUPD]LRQL�GL�FXL�DOOH�VSHFLŚFKH�VRWWR�VH]LRQL�
esplicitamente previste al paragrafo 6 delle linee guida ministeriali,

il rispetto dei principi di redazione di cui al paragrafo 5 delle linee guida ministeriali,

DWWHVWD�DL�VHQVL�GHOOĸDUW�����FR�����GHO�'��/JV��Q������GHO������OD�FRQIRUPLW¢�GHO�ELODQFLR�VRFLDOH�
alle linee guida di cui al decreto 4 luglio 2019 del Ministero del lavoro e delle politiche 
sociali. 

,QROWUH��L�GDWL�GL�FDUDWWHUH�HFRQRPLFR�ŚQDQ]LDULR�GHO�ELODQFLR�VRFLDOH�FRUULVSRQGRQR�DL�GDWL�
e alle informazioni del bilancio d’esercizio e gli altri dati e informazioni sono coerenti con 
OD�GRFXPHQWD]LRQH�H�ULVSRQGHQWL�DL�FRQWHQXWL�ULFKLHVWL�GDOOH�OLQHH�JXLGD�LQ�FRQIRUPLW¢�DL�
quali il bilancio sociale stesso è stato predisposto.

1RYDUD������������

Il Collegio dei Revisori 

$OGR�2&&+(77$
(presidente)

*DVSDUH�5RVVDQR�'(�/8&$ Paolo DIANA



COME SOSTENERCI

)DL�XQD�GRQD]LRQH�OLEHUD�WUDPLWH�

BONIFICO BANCARIO
Intestatario conto:
FONDAZIONE SERENA ONLUS
Sede Legale: PIAZZA OSPEDALE MAGGIORE n. 3 - 20161 MILANO

CON BOLLETTINO
conto corrente c/c 84935840
Intestato a Fondazione Serena
P.zza Ospedale Maggiore 3 - 20162  Milano

CARTA DI CREDITO
Clicca sul pulsante sul sito www.centrocliniconemo.it
Da qui puoi anche selezionare lopzione per sostenere NeMO in modo continuativo 
con una donazione mensile.

Attenzione:
La banca non fornisce informazioni dettagliate sul donatore ma solo nome, cog-
QRPH��LPSRUWR��3HU�ULFHYHUH�OD�ULFHYXWD��XWLOH�DL�ŚQL�GHOOD�GHWUD]LRQH�GHGX]LRQH�ŚV-
cale e permetterci di assolvere agli adempimenti dellAgenzia delle Entrate, ricorda 
di contattarci alla mail donazioni@centrocliniconemo.it indicando i tuoi dati (nome, 
FRJQRPH��LQGLUL]]R��FRGLFH�ŚVFDOH�R�SDUWLWD�LYD��UHFDSLWR�WHOHIRQLFR���6LDPR�LQROWUH�
a disposizione per iniziative particolari come bomboniere solidali, donazioni in me-
moria, lasciti o partnership con aziende, da valorizzare con iniziative di comunica-
zione. 

Abbiamo bisogno dellaiuto di tutti per migliorare i nostri bellissimi Centri Clinici, 
incrementare il team dei professionisti, attivare progetti di ricerca, educazionali o di 
formazione. Per questo motivo le iniziative di crowdfunding es. compleanni Face-
book, eventi e altre attività solidali e di volontariato sono per noi preziose. Scrivici! 
donazioni@centrocliniconemo.it

IBAN: IT20B0306909606100000002769 - BANCA INTESA SANPAOLO

1HOOD�FDXVDOH�VL�SX´�PHWWHUH�OD�ŚQDOL]]D]LRQH�SUHIHULWD��HV��ĺGRQD]LRQH�SHU�OD�ULFHU-
ca clinica”/ ”per il Nemo di …(sede del centro)”

VUOI DIVENTARE AMBASCIATORE NEMO?

PER CONOSCERE I BENEFICI FISCALI LEGATI ALLA DONAZIONE: 
www.centrocliniconemo.it

PER ALTRE INFORMAZIONI: 
comunicazione@centrocliniconemo.it

CODICE FISCALE
per devolvere il tuo 5x1000: 05042160969
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