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“Il futuro appartiene a coloro che credono 
nella bellezza dei propri sogni”
- Eleanor Roosevelt

Queste pagine sono dedicate a tutti coloro che, ogni 
giorno, credono nella possibilità di custodire il sogno di 
cambiare la storia delle malattie neuromuscolari.
A chi sceglie di esserci con competenza, dedizione 
e coraggio. A chi, insieme a noi, trasforma i sogni in 
percorsi di cura e futuro.

 



Marco Rasconi
presidente dei Centri Clinici NeMO

Come molti dei miei compagni di viaggio, sono cresciuto peregrinando da un cen-
tro specialistico all’altro, vivendo in prima persona la fatica di chi cerca risposte e il 
bisogno di avere un punto di riferimento certo. Qualcuno che potesse dire a me e ai 
miei genitori: “Guarda che si può fare”.

�o avuto il privilegio di affiancare �lberto �ontana fin da quando i �entri NeMO 
erano ancora solo un’idea. Un’intuizione che, grazie alla sua visione e determinazi-
one, Ƃ diventata un progetto concreto che ci permette oggi di poter restituire quel 
fsi puÊ fared ad una comunità. 0erchƃ in questi anni il modello NeMO Ƃ diventato 
davvero un punto di riferimento riconosciuto per quasi 20.000 famiglie in tutta Italia.

Lo scorso maggio ho raccolto l’eredità di Alberto, accettando come un privilegio e 
una responsabilità il mandato dei Soci Fondatori alla presidenza della Fondazione. 
In questi primi mesi, incontrare gli operatori di ogni sede mi ha permesso di tocca-
re con mano cosa significhi, ogni giorno, tradurre quella visione iniziale in impegno 
concreto. 0er questo, sono certo di interpretare il pensiero e il cuore di un’intera 
comunità nel dire grazie ad Alberto, per aver creduto, allora, nella possibilità di un 
modo nuovo e più giusto di prendersi cura delle nostre patologie. 

Le pagine di questo Bilancio Sociale ci permettono di darne uno sguardo, attraverso 
numeri, risultati e progetti, dentro ai quali c’Ƃ tutta la fatica, la bellezza, la determi-
nazione e l’entusiasmo di tutti coloro chi hanno permesso che si realizzassero. 

Il 2024 Ƃ stato dunque un anno di cambiamenti. La �ondazione ha rinnovato i propri 
organi istituzionali e di governance: il Collegio dei Fondatori e Promotori, la Presi-
denza, il Consiglio di amministrazione, l’Organo di Controllo e la Direzione Generale. 
Siamo grati a chi fino ad oggi ha servito con dedizione la missione dei �entri NeMO 
e a chi, da pochi mesi, si è assunto la responsabilità di continuare ad accompagnarla 
nel futuro. 0erchƃ le sfide che ci attendono sono complesse e urgenti e richiedono 
di lavorare insieme, ciascuno con il proprio contributo di competenza e passione: 
questi primi passi di impegno condiviso ne stanno creando i presupposti concreti.
È stato un anno che ha chiesto visione e coraggio. L’avvio della sperimentazione 
del �entro NeMO Bologna ne Ƃ un esempio. Si tratta del primo progetto pilota a 
vocazione interamente pubblica, che ci permette di immaginare un nuovo modello 
di prossimità, pienamente integrato nella rete dei servizi clinici e socio-assistenziali 
esistenti. �on i primi quattro posti letto attivati e un percorso di formazione dedi-
cato agli operatori, all’interno dell’Ospedale Bellaria Ƃ iniziato il cammino di quello 
che, nel prossimo biennio, diventerà un reparto interamente dedicato alla cura delle 
patologie neuromuscolari, secondo il modello NeMO.

Un anno che ha anche confermato nel panorama internazionale il valore della com-
petenza scientifica della nostra rete. Solo nel 2024, i �entri NeMO hanno al loro 
attivo 10@ studi clinici e raggiunto una produzione scientifica complessiva di =02 
pubblicazioni. In particolare, penso agli studi che ci vedono impegnati nel tracciare 
nuove strade terapeutiche. Penso ai risultati ottenuti nella ricerca sulla SLA, con il 

Un’eredità che guarda al futuro primo studio al mondo che conferma l’efficacia di .ofersen, il farmaco per la forma 
genetica rara della malattia legata alla mutazione del gene SOD1, che ha monitorato 
l’impatto del farmaco sul più alto numero di pazienti e per il periodo di tempo più 
lungo. 0enso anche all’avvio degli studi clinici di �ase 1 per la �istrofia Miotonica e ai 
progetti di terapia genica per la �istrofia di �uchenne.

Obiettivi raggiunti e mete a cui tendere, rese possibili dal lavoro instancabile di clinici 
e operatori, che sto imparando a conoscere con uno sguardo nuovo, nel mio nuovo 
peregrinare tra le sedi della rete NeMO. Ogni centro con la propria specificità, ma 
tutti uniti dalla consapevolezza di essere parte di un unico progetto, animato dalla 
medesima visione e responsabilità. E gli sforzi che insieme stiamo compiendo per 
rendere sempre piĸ omogenei ed efficaci i processi organizzativi vanno proprio in 
questa direzione: dalla raccolta omogenea dei dati di pratica clinica e di ricerca, alla 
messa a sistema degli strumenti di ascolto dell’opinione dei pazienti; dalla formazi-
one continua all’implementazione strutturata di un sistema interno di comunica-
zione. 

Il consolidamento delle relazioni e delle partnership con i nostri stakeholder e do-
natori continua a rappresentare un pilastro strategico per la crescita del modello 
NeMO. Grazie a queste alleanze abbiamo potuto far proseguire i progetti educazi-
onali, a supporto del nostro prenderci cura. Accanto a chi ci accompagna da tempo, 
ci sono anche nuovi amici con i quali Ƃ stato possibile avviare nuovi progetti, come 
la prima edizione dello SL�vadent, lo spettacolo che �nrico Bertolino ha voluto por-
tare all’interno dell’Ospedale Niguarda, richiamando tutta Milano a sostegno della 
ricerca sulla SL� promossa da NeMO.

Perché la forza del nostro progetto nasce anche dall’incontro con persone straor-
dinarie, che lasciano il loro messaggio di impegno e amicizia. �ome quello del prof. 
�arlo Borzaga, grande esperto del terzo settore e delle politiche di )elfare, punto di 
riferimento del panorama accademico italiano. 0aziente del �entro NeMO .rento, 
Borzaga ci ha lasciati lo scorso marzo a causa della Sla, ma la sua esperienza e la forza 
delle sue idee continueranno ad ispirarci nel nostro essere all’interno di un .erzo 
Settore in continua evoluzione. 

�d Ƃ proprio con questo spirito che abbiamo scelto di esserci lo scorso ottobre ad 
Assisi, insieme ad AISLA, Famiglie SMA e UILDM, in occasione del primo G7 sull’in-
clusione. Abbiamo portato la voce di una comunità che chiede di essere riconosciuta 
come protagonista del cambiamento e non solo destinataria di cure. Insieme, abbi-
amo raccontato come il valore della cura rappresenti per noi l’espressione concreta 
di una visione che parte da lontano e che continua a guardare al futuro, per dare 
dignità a ogni progetto di vita e perché davvero nessuno venga lasciato indietro.
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Nota metodologica
Il Bilancio Sociale dei �entri �linici NeMO nasce con l’obiettivo di raccontare 
in modo trasparente e partecipato la storia, i valori, la missione e i risultati – 
sociali ed economici � del progetto NeMO, inteso come l’insieme integrato 
delle attività sviluppate nelle otto sedi del net)ork nazionale. Il documento 
fa riferimento al periodo compreso tra il 1° gennaio e il 31 dicembre 2024 e 
rappresenta la nona edizione del Bilancio Sociale della �ondazione. �ven-
tuali variazioni rispetto a tale perimetro e arco temporale sono segnalate 
all’interno del testo, in modo puntuale e motivato. La redazione del docu-
mento si ispira al Decreto ministeriale del 4 luglio 2019, che adotta le Linee 
guida per la redazione del bilancio sociale degli enti del .erzo settore (G
 n. 
186 del 9-8-2019), e alle Linee guida per la valutazione dell’impatto sociale 
(�.M. 2; luglio 2019).

In questa cornice, il Bilancio Sociale si configura non solo come uno stru-
mento di rendicontazione, ma come un percorso evolutivo di riflessione, 
misurazione e miglioramento continuo, che orienta in modo sempre più 
consapevole l’azione dei Centri. 

Non si tratta solo di dire cosa abbiamo fatto, ma di capire insieme per chi, 
come e con quali risultati abbiamo operato. �ietro ogni Bilancio Sociale, in-
fatti, non ci sono solo dati e attività, ma una scelta di trasparenza e respon-
sabilità: è la metodologia adottata a consentire di ascoltare, interpretare e 
restituire il senso del lavoro quotidiano, partendo dalla missione dell’orga-
nizzazione e mettendo al centro le persone.

Il Bilancio Sociale 2024 si propone di rappresentare in modo integrato l’im-
patto quali-quantitativo del modello di presa in carico adottato dai �entri 
NeMO, attraverso

Obiettivi dell’analisi

l’analisi della specificità del modello di cura, con un focus sulle 
caratteristiche cliniche e organizzative dei servizi offerti;
l’approfondimento della continuità tra cura e ricerca, in particolare sul 
valore della ricerca osservazionale nella costruzione delle evidenze;
la valutazione del valore generato dal progetto NeMO in termini 
scientifici, reputazionali ed educazionali;
la rilevazione della percezione dell’impatto da parte di pazienti, caregiver 
e stakeholder primari;
la valorizzazione del sistema relazionale dei Centri, secondo una logica di 
comunità e co-progettazione.
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La missione

Il modello
di cura

Il valore
generato

Un approccio partecipato, narrativo e orientato al valore

La metodologia adottata si basa su un approccio stakeholder-driven, cioè 
orientato all’ascolto e alla partecipazione attiva di tutti i portatori di interes-
se coinvolti nei Centri NeMO. In quest’ottica, la misurazione del valore gen-
erato non si limita ai dati, ma si fonda su un sistema integrato di indicatori, 
articolato in tre dimensioni principali:

A guidare il percorso sono alcuni principi metodologici fondamentali, che 
rendono il Bilancio Sociale uno strumento di lettura e riflessione:

relativi ai risultati ottenuti, ai progetti realizzati, alle attività svolte e ai servizi 
erogati;

raccolti attraverso indagini di customer satisfaction e strumenti di ascolto 
degli stakeholder;

sviluppati sulla base delle dimensioni valoriali che costituiscono il cuore del 
modello di cura NeMO.

Indicatori di processo

Indicatori di percezione

Indicatori di impatto

Ascolto attivo
Il coinvolgimento diretto degli stakeholder, attraverso la raccolta 
di testimonianze, osservazione e questionari.

Rilettura dei processi
accanto alla misurazione degli output (quante prestazioni, quante 
giornate di cura), grande attenzione è dedicata al come e al per-
ché delle azioni intraprese.

Racconto condiviso
il Bilancio non è solo un’esercitazione tecnica, ma una narrazione, 
radicata nella vita concreta delle persone che abitano ogni giorno 
il progetto NeMO.

Orientamento all’impatto
lo sguardo è rivolto non solo agli obiettivi raggiunti, ma soprat-
tutto alle trasformazioni generate nella vita delle persone e nelle 
comunità.

La percezione
del valore
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Coinvolgimento degli stakeholder: attivazione di momenti di con-
fronto (interviste, questionari testimonianze) per raccogliere punti 
di vista e vissuti; 

Analisi qualitativa e quantitativa: interpretazione integrata dei dati 
raccolti, attraverso letture trasversali;

Raccolta e organizzazione dei dati: monitoraggio delle attività, 
delle risorse impiegate e degli indicatori sociali;

Redazione partecipata: costruzione del documento in forma col-
laborativa, convalidata dai diversi attori coinvolti;

Comunicazione e diffusione: cura dell’accessibilità e della fruibilità 
del bilancio, anche attraverso linguaggi e strumenti adatti ai diver-
si destinatari.

DIREZIONE E GRUPPO 
DI COORDINAMENTO

AREA AMMINISTRATIVA

STAKEHOLDER ESTERNI

UFFICI SOCI FONDATORI

DIRETTORI CLINICI/SCIENTIFICI
RESP. UFFICI AMMINISTRATIVI, FR 
E HR

Per sostenere il processo metodologico sono stati utilizzati strumenti diver-
sificati, capaci di integrare la dimensione quantitativa e quella narrativa:

Gli strumenti a supporto

Indicatori condivisi, sia qualitativi che quantitativi, costruiti in coerenza 
con il modello di cura;
Schede narrative, per raccogliere storie significative e dare voce ai 
protagonisti;
Visualizzazioni dati (grafici, mappe, infografiche), per facilitare la 
comprensione dei contenuti;

Le fasi del percorso metodologico

Il processo di redazione del Bilancio Sociale si è sviluppato attraverso le seg-
uenti fasi:

1

2

Definizione del perimetro: individuazione delle aree, dei servizi e 
degli stakeholder da includere nell’analisi;

Analisi dei documenti strategici: rilettura della missione, della visi-
one e dei piani operativi di riferimento alla luce delle sfide intra-
prese nel 2024; 
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«Per valutazione dell’impatto sociale si intende la valutazione qualitativa e 
quantitativa, sul breve, medio e lungo periodo, degli effetti e delle attività 
svolte sulla comunità di riferimento rispetto all’obiettivo individuato» 

(Delega al Governo per la riforma del Terzo settore, l. 6 giugno 2016, n. 106)

L’ANALISI DEL VALORE GENERATO

L’analisi del valore generato si inserisce nel percorso evolutivo che i Centri 
Clinici NeMO stanno sviluppando con l’obiettivo di cristallizzare un modello 
di cura riconosciuto come efficace nella storia di questi primi sedici anni e 
oggi chiamato a rispondere a nuovi bisogni con maggiore consapevolezza 
e sistematicità. Metodologicamente, mediante un approccio stakeholders 
driven i Centri NeMO sono orientati nel tempo a strutturare un sistema di 
raccolta dati per la mappatura degli impatti attesi nelle aree di intervento, 
utili alla rilevazione dell’efficacia generata [Si considera il D.M. 23 luglio 2019 
per le linee guida di Valutazione dell’Impatto Sociale (VIS), in termini di obi-
ettivo di sviluppo a cui si sta lavorando]. 
Misurare questo valore consente ai Centri NeMO di orientare con maggiore 
efficacia le scelte strategiche, allocare risorse in modo responsabile e ot-
timizzare i processi in chiave di miglioramento continuo. Queste le aree e gli 
indicatori individuati per l’analisi del valore generato:

L’alleanza terapeutica che si costruisce tra il paziente, la famiglia e il team 
NeMO è alla base del percorso di cura. In questa relazione si sviluppa una 
nuova consapevolezza sulla patologia, sui diritti e sulle possibilità di cura, che 
diventa patrimonio condiviso. Questi gli indicatori considerati:

Il coinvolgimento degli stakeholders è un principio fondante del progetto 
NeMO. La co-progettazione con pazienti, istituzioni, soci, partner e pro-
fessionisti rappresenta un motore di innovazione e di consolidamento della 
qualità dei servizi. Questi gli indicatori considerati:

La forza del modello NeMO è nella continuità di cura, tra clinica e ricerca, tra 
ospedale e territorio, tra reparto e vita quotidiana. Un sistema che risponde 
in modo integrato e sistemico ai bisogni della persona. Questi gli indicatori 
considerati:

Il progetto NeMO è un’esperienza di comunità relazionale e professionale: 
condivisione di valori, senso di responsabilità, dialogo con le istituzioni e ap-
ertura al territorio. La cura è generativa se è parte di un ecosistema attento 
e accogliente. L’analisi di questo sistema avviene attraverso:

Costruzione di conoscenza e consapevolezza

Engagement e co-progettazione

Efficienza e qualità del modello di cura

Valore della comunità

1

3

2

4

percentuale pazienti/famiglie che dichiarano di aver acquisito maggiore 
consapevolezza dopo il percorso NeMO;
livello di comprensione del piano riabilitativo (scala Likert 1-7 convertita 
1-10);
momenti educativi/informativi organizzati (in presenza/online);
valutazione della qualità dell’ascolto e della comunicazione (customer
satisfaction).

progetti co-progettati con enti pubblici/privati;
momenti di confronto strutturati con pazienti e famiglie
partecipazione degli operatori alla vita del Centro (progetti, formazione, 
eventi);
impatto dei progetti educazionali con i beneficiari raggiunti e la 
valutazione di efficacia.

efficacia della presa in carico percepita da pazienti e famiglie;
livello di soddisfazione espresso dei pazienti;
impatto mediatico con uscite stampa, visualizzazioni, copertura social;
fidelizzazione dei donatori e trend delle donazioni individuali;
sostenibilità economica con il rapporto tra costi operativi e servizi erogati.

grado di riconoscimento del modello NeMO da parte di istituzioni e 
partner;
partecipazione agli eventi pubblici e campagne di sensibilizzazione;
relazioni attivate sui territori;
coinvolgimento della comunità dei pazienti attraverso la partecipazione 
ed il sostegno attivo dei Soci.
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Il Bilancio Sociale 2024 Ƃ articolato secondo una struttura che intende of-
frire una narrazione organica e coerente del valore generato, a partire dalle 
relazioni che ne sono fondamento:

Lo sguardo metodologico del Bilancio Sociale 2024 si fa riflessione viva di 
una comunità che, radicata nei valori fondativi, continua a trasformarsi in 
risposta ai bisogni emergenti. I �entri NeMO si confermano luogo di cura e 
cultura della relazione, spazio di corresponsabilità che chiama tutti – oper-
atori, famiglie, istituzioni, cittadini – a contribuire a un progetto condiviso di 
qualità e inclusione.
In questo senso, la valutazione del valore generato diventa una leva di tras-
formazione e di crescita, capace di tradurre l’esperienza quotidiana in scelte 
strategiche orientate al bene comune. La persona resta al centro, con la sua 
storia, le sue fragilità e la sua forza. Intorno a lei, una rete che cura, accom-
pagna e genera valore.

Identità: presentazione della Fondazione, dei suoi valori, della 
governance e degli stakeholder; 

Modello di cura: analisi del percorso e dei servizi che danno specificità 
al modello; 

Lavoro di squadra: l’ƃquipe multiprofessionale come leva di presa in 
carico; 

Continuità di cura: la sinergia tra pratica clinica e ricerca; 

Coinvolgimento: il ruolo attivo degli stakeholder nella costruzione dei 
progetti e nella diffusione dei valori 

Promozione: impegno nel diffondere il modello di cura, nel 
promuovere il valore e risultati raggiunti 

Sostenibilità: rendicontazione economica e ricaduta sociale delle 
attività; 

Etica: principi, regole di condotta e valori ispiratori.

Una comunità che cresce 

Una struttura per raccontare valore
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La costruzione della rete

Una storia di alleanza

2004

2008

2020

18 dicembre

28 gennaio

28 settembre

9 novembre

Lancio del progetto 
del Centro Clinico 
NeMO durante la 
Maratona Televisiva 
Telethon 

Inizio delle attività 
di cura del Centro 
Clinico NeMO 
di Milano 

Inaugurazione 
del Centro 
Clinico NeMO 
Brescia presso 
Fondazione 
Richiedei di 
Gussago

Inizio delle attività 
di cura del 
Centro Clinico 
NeMO Napoli.

2005

2009

2021

20 ottobre

1 dicembre

24 febbraio

Costituzione di 
Fondazione Serena 

Apertura del 
Centro Clinico 
NeMO di Arenzano 
presso il presidio 
Ospedaliero 
“La Colletta”.

Inaugurazione 
del Centro Clinico 
NeMO Trento presso 
l’Ospedale 
riabilitativo “Villa 
Rosa” di Pergine 
Valsugana

2006

2015

2022

20 giugno

22 settembre

24 giugno

Riconoscimento della 
personalità giuridica di 
Fondazione Serena 

Inaugurazione 
del Centro Clinico 
NeMO Roma presso 
il Policlinico 
Universitario Agostino 
Gemelli di Roma.

Inizio delle attività 
di cura al Centro 
Clinico NeMO Ancona

2023
21 luglio

Presentazione della sperimentazione pilota del Centro Clinico 
NeMO Bologna
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La Crescita e l’Innovazione

2012
23 maggio

26 giugno

Inaugurazione 
dell’ampliamento 
di nuovi spazi per 
gli ambulatori al 
Centro Clinico 
NeMO di Milano

Inaugurazione 
dell’“Area Res-
piro”, ambulatorio 
multidisciplinare 
al Centro Clinico 
NeMO Roma.

2016
4 ottobre

Presentazione dei 
risultati della ricerca 
dell’Università 
Bocconi al Centro 
Clinico NeMO 
di Milano, con il 
coinvolgimento delle 
Istituzioni e delle 
Università

2017
6 aprile

Inaugurazione 
del Nemo Clinical 
Research Center 
“Nanni Anselmi” 
presso il Centro 
Clinico NeMO di 
Milano, operativo dal 4 
settembre 2018.

2018
8 marzo

Avvio del primo 
Master di II livello 
in “Diagnosi, Cura e 
Ricerca nelle malattie 
neuromuscolari” 
presso l’Università 
degli Studi di Milano, 
al Centro Clinico 
NeMO di Milano.

2019
25 settembre

Inaugurazione del 
NeMO Institute of 
Neuromuscular 
Research (NINeR) 
presso il Centro 
Clinico NeMO Roma, 
area pediatrica.

2020
16 dicembre

Avvio della terapia 
genica per la SMA al 
Centro Clinico NeMO 
di Milano.

2021
16 febbraio

21 aprile 11 maggio

30 giugno

27 luglio

23 dicembre

Avvio della 
sperimentazione 
sulla terapia genica 
per la Distrofia di 
Duchenne presso 
il Centro Clinico 
NeMO Roma, area 
pediatrica.

Nasce NEMOLAB, il 
primo polo italiano 
di innovazione 
tecnologica 
per le malattie 
neuromuscolari e 
neurodegenerative

Pubblicate le prime 
raccomandazioni 
in Italia per gestire 
l’emergenza in 
PS delle persone 
con SMA, con 
il contributo 
scientifico dei 
Centri NeMO

Effettuato un 
intervento di 
cataratta per una 
persona con Sla 
in sinergia con 
la Fondazione 
Sacra Famiglia di 
Cesano Boscone e 
NEMOLAB

NEMOLAB mette 
a punto il tutore 
mano-polso con 
stampa 3D e che 
mima le proprietà 
del baco da seta

Impianto di un 
cuore artificiale di 
terza generazione 
in un giovane 
con Distrofia di 
Duchenne, in 
sinergia tra Centro 
Clinico NeMO 
Napoli e l’Ospedale 
Monaldi.

2022
6 luglio

30 settembre

Il Centro Clinico 
NeMO di 
Milano riceve 
l’accreditamento per 
i trial Clinici di Fase I

Il congresso annuale 
del Neuromuscle 
Study Group per 
la prima volta in 
Italia a Stresa vede 
Centro Ospite il 
NeMO di Milano in 
collaborazione con 
Università degli 
Studi di Milano.

2023
7 ottobre

Inaugurato il nucleo 
Sla della struttura 
di accoglienza 
“Villaggio Insieme” 
di Carpendolo che si 
avvarrà dell’expertise 
clinico dei Centri 
NeMO
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Gli Eventi Istituzionali e i Riconoscimenti Gli Eventi Istituzionali e i Riconoscimenti

2008 2020
28 novembre 23 marzo

Riconoscimento da 
parte di Regione 
Lombardia quale 
progetto di 
eccellenza
per la sanità 
lombarda

Lancio della 
campagna 
#DISTANTIMAVICINI
da parte delle 
Associazioni dei
pazienti e Soci 
NeMO a sostegno 
dei Centri NeMO 
per fronteggiare la 
pandemia da 
Covid-19.

2011 2022
7 dicembre 25 luglio

22 novembre

3 dicembre

Premiazione dal 
Comune di Milano 
con l’attestato di 
Civica Benemerenza
dell’Ambrogino 
d’Oro.

Al Giffoni Film 
Festival con 
Famiglie SMA, 
Osservatorio 
Malattie Rare e 
Novartis
Gene Therapies 
per presentare il 
cortometraggio 
“Hai mai visto un 
unicorno?”.

Presentazione del 
Forward Paper 
“Abitiamo nuovi 
spazi di libertà”
all’Auditorium “Ara 
Pacis” di Roma, con 
Biogen, NEMOLAB, 
AISLA, Famiglie 
SMA, UILDM.

Avvio della 
campagna My 
Voice, con AISLA 
per la piattaforma 
tecnologica
“Voice For Purpose” 
di NEMOLAB

2013 2023
19 novembre 10 novembre

Il Centro Clinico NeMO 
di Milano ottiene 
la certificazione di 
qualità.

La campagna 
“Si donare rende 
felici” a sostegno 
dell’Ambulatorio
dell’affettività dei 
Centri NeMO arriva alla 
quinta edizione.

2018

2023

7 dicembre

28 settembre

9 marzo

Il Presidente del 
Centro Clinico NeMO, 
Alberto Fontana, 
riceve l’Ambrogino
d’Oro.

Presentazione del progetto “Voice for Purpose” al Parlamento 
Europeo, con Università Campus Bio-Medico di Roma, Centri NeMO, 
Nemo Lab, AISLA e Dream On

Il Centro Clinico NeMO Ancona viene intitolato alla memoria di 
Roberto Frullini

2019
29 maggio

20 giugno

Il Centro Clinico 
NeMO di Milano 
riceve una Menzione 
al Premio Rosa 
Camuna
di Regione 
Lombardia.

Il Presidente del 
Consiglio, Giuseppe 
Conte, fa visita 
al Centro Clinico 
NeMO
Roma.

2021
2 dicembre

Il progetto “La 
SMAgliante ADA” 
riceve il “Premio 
OMAR” per la 
comunicazione
sulle malattie rare.
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2̚24
28 gennaio

30 luglio

5 aprile

24 Ottobre

Con lo spettacolo 
“SLAvadent alla Sla”, 
ideato e condotto da 
Enrico Bertolino,
si festeggiano i 16 anni 
di cura e ricerca del 
Centro Clinico NeMO 
di Milano, nella galleria
del blocco sud 
dell’Ospedale 
Niguarda

Insediamento 
nuovo Consiglio di 
Amministrazione

Con l’indagine 
“Ada informa: lo 
sport e le malattie 
neuromuscolari” si 
chiude il
progetto educativo 
quadriennale “La 
SMAgliante Ada”. 
Progetto condotto 
con Famiglie SMA
e Roche.

I Centri NeMO con Università di 
Scienze Gastronomiche di Pollenzo, 
SLAfood e AISLA promuovono la 
prima edizione del Convegno “Sla 
metabolismo e nutrizione”. 

27 marzo

20 maggio

18 settembre

3 Dicembre

Il Centro NeMO di 
Milano e l’Ospedale 
Niguarda effettuano un 
raro intervento
chirurgico di avulsione 
dentaria multipla in 
anestesia totale per 
una persona con SMA

Marco Rasconi viene 
eletto presidente di 
Fondazione Serena 
Onlus succedendo ad 
Alberto Fontana

Il prestigioso Festival 
Pergolesi Spontini 
dona un Concerto nella 
palestra del
Centro NeMO Ancona.

il dott. Zuccarino, direttore clinico 
del Centro Clinico NeMO Trento 
viene eletto membro del board 
dell’International Alliance, in 
qualità di delegato AISLA.

3 aprile

4 giugno

14 ottobre

Inaugurati i primi quattro 
posti letto del Centro 
Clinico NeMO Bologna nel 
reparto di
pneumologia presso 
l’Ospedale Bellaria

Lo studio dei Centri 
NeMO pubblica sulla 
rivista scientifica Journal 
of Neurology l’impatto 
positivo del farmaco 
Tofersen per la Sla

I Centri NeMO, con 
Famiglie Sma, AISLA e 
UILDM sono presenti ad 
Assisi al primo G7 sulla 
disabilità.

L’identità in numeri

7

10

1

343

7.200

135

108

20.000

sedi consolidate

palestre

sede in avvio

professionisti

persone in carico

posti letto

studi di ricerca attivi

ă Öáğáƅ×ă¾łă ¾Ý Ħ÷÷ă



1

Dal 2008 siamo accanto alle famiglie con malattie 
neuromuscolari e neurodegenerative, con un 
progetto nato dall’ascolto attento e profondo dei 
bisogni di cura e di vita di ciascuno. 
Ogni giorno rinnoviamo il nostro impegno per dare 
risposte clinico-assistenziali mirate e per cercare, 
�%%-�(�-	�����-�#�-#��	#���%�ĝ#�O��*�����-�	��	%��#���
ancora dobbiamo costruire insieme.

ca
pi

to
lo

L’identità
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Chi siamo

I Centri Clinici NeMO (NeuroMuscular Omnicentre) nascono dall’intuizione 
e dalla volontà della comunità dei pazienti, in sinergia con le Istituzioni e la 
comunità scientifica, per rispondere in modo specifico ai bisogni clinici e as-
sistenziali di adulti e bambini che convivono con malattie neuromuscolari e 
neurodegenerative, come la SL�, la SM� e le �istrofie Muscolari.
Oggi siamo un network di riferimento per la diagnosi, la cura e la ricerca per 
queste patologie ed in questi sedici anni di attività abbiamo costruito una 
rete nazionale che si sviluppa attraverso otto sedi strategicamente collo-
cate: in Lombardia e Liguria per il Nord e il Nord-Ovest; a .rento per il .ren-
tino �lto-�dige e il .riveneto; a 1oma per il Lazio e i territori limitrofi; a Na-
poli per la �ampania e il Sud; ad �ncona per le Marche e la �osta adriatica e 
a Bologna per il �entro.  2uest’ultima sede rappresenta la prima esperienza 
pilota del modello di cura a vocazione totalmente pubblica. 
La continuità tra ricerca e cura è parte fondante del nostro modello, con 
un’attività scientifica che coinvolge tutta la rete e che la vede parte inte-
grante dei maggiori net)ork scientifici nazionali ed internazionali.

NeMO Trento

NeMO Ancona

NeMO Napoli

NeMO Arenzano

NeMO Bologna

NeMO Brescia
NeMO Milano

NeMO Roma
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La nostra missione Fondazione Serena Onlus: la casa del 
ĿłĦ÷áŎŎĦ ^á]d

E ŧ¾ĘĦłă ×ÿá ×ă ÷œăÝ¾ğĦ

Ogni giorno scegliamo di rispondere ad un progetto di cura che pone al cen-
tro la persona ed il suo sistema di vita. 0er questo lavoriamo come un’uni-
ca squadra appassionata e responsabile, per garantire una presa in carico 
completa, efficace e partecipe del bisogno clinico-assistenziale di ciascuno. 
Il nostro impegno è quello di garantire risposte di cura di eccellenza, acces-
sibili e vicine all’ambiente di vita e di relazione, in ogni fase della malattia e 
lungo tutto il percorso di vita.
Il nostro modello si fonda su una presa in carico globale e multidisciplinare, 
grazie alla quale specialità cliniche diverse operano insieme per assicurare 
la continuità di cura. �cco perchƃ i �entri NeMO sono luoghi progettati e 
pensati per accogliere la persona e la sua famiglia nelle diverse fasi della 
malattia, con camere per la degenza ordinaria e ad alta complessità, aree 
pediatriche, ambulatoriali e di da+ hospital, palestre, spazi comuni, giardini 
e terrazzi.

Il progetto NeMO è gestito da Fondazione Serena Onlus, ente di diritto pri-
vato costituito nel 200= da �ondazione .elethon; 
nione Italiana Lotta alla 
�istrofia Muscolare (
IL�M), �ssociazione Italiana Sclerosi Laterale �miotro-
fica (�ISL�); �ssociazione �amiglie SM�. � loro si sono unite SL�nciamoci 
�ssociazione non profit e �ondazione Vialli e Mauro per la 1icerca e lo Sport 
Onlus. 

�ondazione Serena adotta il modello della �ondazione di 0artecipazione, dis-
ciplinata dal �01 ;>1/2000 e dagli articoli 14 e seguenti del �odice �ivile, un-
endo la solidità del diritto privato alla partecipazione attiva dei fondatori. In 
quanto �nte preesistente alla riforma del .erzo Settore - introdotta dal �.lgs. 
n. 11?/201? � il 20 ottobre 2021 il �ollegio dei �ondatori ha recepito e approva-
to le necessarie modifiche e integrazioni allo Statuto della �ondazione, al fine
del suo adeguamento alle nuove disposizioni contenute nel f�odice del .erzo
Settored prevedendo, nel contempo, che l’efficacia delle clausole del vigente
statuto riferite alle ONL
S verrà a cessare nel momento in cui sarà perfezi-
onata l’iscrizione nel 1egistro 
nico Nazionale del .erzo Settore (1
N.S). »
stato inoltre previsto che, al perfezionamento dell’iter amministrativo d’is-
crizione, l’ente modificherà automaticamente la propria denominazione da
f�ON��6ION� S�1�N� ONL
Sd a f�ON��6ION� S�1�N� - �.Sd.

�lla base dell’azione della �ondazione vi sono due principi fondamentali:

�hiarezza nella 
remunerazione delle 
prestazioni erogate

�efinizione esplicita 
degli obiettivi e della 

destinazione delle 
risorse

1igoroso sviluppo 
degli studi clinici con 

supervisione scientifica

Indipendenza da 
pressioni politiche o 

commerciali

Fedeltà al rigore e al 
metodo scientifico, 

lontano da promesse 
di soluzioni 

terapeutiche prive 
di evidenza scientifica

Siamo presenti sui territori per essere vicini al bisogno di cura delle fami-
glie. La nostra presa in carico Ƃ costruita su programmi riabilitativi ad alta 
specializzazione, personalizzati sulle esigenze di ciascuno, per garantire una 
presa in carico a ;>0 gradi.

Il nostro patrimonio più grande è la professionalità e la competenza dei 
nostri professionisti. 0er questo investiamo continuamente nella formazi-
one e nella ricerca, per offrire le migliori soluzioni di cura e assistenza.

Gestiamo le risorse con responsabilità e trasparenza, consapevoli che il 
nostro operato deve contribuire a costruire un sistema sanitario sostenibile, 
di qualità e che sia realmente al servizio della persona.

Costruiamo ogni progetto condividendo finalità e azioni con i nostri sta&e-
holders. La partecipazione ed il confronto con la comunità di riferimento 
sono il fondamento della crescita dei �entri NeMO.

Misuriamo i nostri risultati e ci impegniamo ogni giorno per migliorare i  
nostri servizi, perchƃ il nostro obiettivo Ƃ il benessere e la qualità della vita 
delle persone che ogni giorno ne beneficiano.

Prossimità

Professionalità

Responsabilità

Partecipazione

Efficacia

Trasparenza Autonomia
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EĘ ĞĦÝáĘĘĦ ^á]d Ŀáł ăĘ 9Ħ¾Ę 3 ÝáĘĘ΀¾÷áğÝ¾ 
d^� 2̚3̚ – Salute e Benessere

L’esperienza dei Centri Clinici NeMO si colloca pienamente 
all’interno degli obiettivi del Goal ; dell’�genda 20;0 delle 
Nazioni 
nite, contribuendo concretamente a fgarantire l’ac-
cesso universale all’assistenza sanitaria di qualità, ai servizi es-
senziali, ai farmaci e ai vaccini sicuri, efficaci e accessibili per 
tuttid.

�ttraverso un modello integrato e innovativo, NeMO risponde ai bisogni 
complessi delle persone con malattie neuromuscolari e delle loro famiglie, 
agendo in sinergia con il Servizio Sanitario Nazionale, le istituzioni locali, le 
associazioni dei pazienti, le università, i centri di ricerca, le aziende e i do-
natori. » proprio questo approccio di rete - basato su partenariati pubbli-
co-privato sociale - che rende possibile mobilitare risorse, competenze e 
innovazione a favore di un’assistenza realmente accessibile, sostenibile e 
capillare.

2uesta visione rende il modello NeMO una buona pratica di implementazi-
one del Goal ;, in linea con i target che promuovono:

NeMO Ƃ espressione di come la relazione tra cura, ricerca e responsabilità 
sociale renda concreta la possibilità di garantire il diritto fondamentale alla 
salute.

L’efficacia del modello NeMO si fonda sulla capacità di costruire alleanze 
strategiche che permettono di:

Gli obiettivi del modello NeMO al servizio dell’accesso universale:

Il valore della rete e dei partenariati

Migliorare la qualità di vita della persona e della sua famiglia

Garantire l’accesso ai trattamenti farmacologici innovativi

0revenire le complicanze e gestire le urgenze

1ispondere ai bisogni quotidiani di autonomia

1

3

2

4

rafforzare il legame con il territorio;
sviluppare strutture sanitarie distribuite capillarmente;
investire in tecnologie assistive e formazione;
garantire servizi essenziali secondo il principio di prossimità.

l’ampliamento dell’accesso universale alla salute;
l’assistenza di prossimità per la gestione delle cronicità;
la creazione di reti sanitarie inclusive, resilienti ed efficienti.

EĘ ğĦņŎłĦ ĞĦÝáĘĘĦ Ħł÷¾ğăŶŶ¾ŎăŧĦ

Il nostri servizi

Dal 2008 i Centri Clinici NeMO rappresentano un modello unico di sanità, 
nato dallcalleanza tra pubblico e privato sociale per offrire risposte di cura 
nell’ambito e per conto del Servizio Sanitario Nazionale, senza oneri a ca-
rico delle famiglie.

�lla base di questo progetto c’Ƃ un patto di alleanza con le Associazioni 
dei pazienti, titolari del progetto e primi destinatari (o)nership). 
n’alleanza 
che si traduce in una assunzione di responsabilità nello sviluppo del modello 
clinico-assistenziale dei �entri, in coerenza con l’offerta dei servizi e delle 
politiche socio-assistenziali nazionali e territoriali (accountabilit+). 

La nostra è un’esperienza concreta di sussidiarietà orizzontale: un modello 
di corresponsabilità verso le Istituzioni che crea valore da parte di chi vive 
ogni giorno accanto ai bisogni delle persone, concorrendo in tal modo al 
benessere collettivo. 0er mantenere il focus sulla qualità della cura, NeMO 
cresce attraverso partnership con ospedali pubblici di grandi dimensioni, 
in grado di garantire le infrastrutture e i servizi necessari all’operatività, nel 
rispetto di governance consolidate.

�ttività clinica e riabilitativa nel campo neuromuscolare in regime di 
degenza ordinaria (�O) ad alta intensità e �a+ �ospital (��);
�mbulatori specialistici e multidisciplinari;
Servizio di consulenza e diagnosi genetica;
Servizi di accompagnamento all’accesso ai centri territoriali;
Servizio informativo rivolto al pubblico sulle malattie neuromuscolari;
Servizio consulenza ausili;
�onvegni e momenti di formazione specifici.
1icerca scientifica
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Fondazione Serena si fonda su un assetto di governance trasparente e 
partecipato, che garantisce la coerenza tra missione e operatività quotid-
iana.

I Soci

�ondazione .elethon 
e 
IL�M

AISLA e 
Famiglie SMA

SLAnciamoci e 
�ondazione Vialli e Mauro

Soci Fondatori

Soci Promotori

Soci Partecipanti
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Gli Organi della Fondazione

�omposto da un rappresentante per ciascun Socio �ondatore e 0romo-
tore, insieme al 0residente, rimane in carico cinque esercizi ed Ƃ rieleggibile. 
�efinisce le linee guida della �ondazione, valuta i risultati e fornisce pareri su 
modifiche statutarie, estinzione e devoluzione del patrimonio.

Sostituisce il 0residente in caso di assenza o impedimento temporanei, as-
sumendo la firma legale della �ondazione e liberando terzi da responsabilità 
in merito ai poteri di rappresentanza.

�onvocato dal 0residente della �ondazione almeno due volte nell’anno so-
lare, può formulare pareri e proposte non vincolanti sulle attività e sui pro-
grammi della �ondazione. Nomina un componente nel �onsiglio di ammin-
istrazione.

�omposto da almeno sette �onsiglieri e dal 0residente, nominati dai �on-
datori (2 da ciascun Socio), 0romotori (1 da ciascuno Socio) e �ollegio dei 
0artecipanti (1 dal �ollegio), rimane in carica per cinque anni, fino all’ap-
provazione del bilancio del quinto anno.

�esignato all’unanimità dal �ollegio dei �ondatori e 0romotori, rappresen-
ta legalmente la �ondazione, presiede gli organi statutari ed Ƃ responsabile 
delle relazioni istituzionali e delle collaborazioni a sostegno delle finalità del-
la �ondazione.

�omposto da uno a tre membri, con un 0residente, l’organo di controllo 
vigila sulla gestione della Fondazione, garantendo il rispetto della legge, 
dello Statuto e dei principi di corretta amministrazione. 1imane in carica per 
tre anni, con possibilità di essere rinnovato.

�omposto da uno a tre membri, l’O�V verifica l’efficacia, l’applicazione e 
l’osservanza del Modello 2;1, proponendo aggiornamenti quando necessar-
io. 1imane in carica per tre anni, con possibilità di essere rinnovato. 

Collegio dei Fondatori e Promotori

Vicepresidente

Collegio dei Partecipanti

Consiglio di Amministrazione

Presidente

Organo di Controllo

Organismo di Vigilanza

A seguito delle dimissioni presentate in data 14 maggio 2024 dal Presiden-
te Alberto Fontana, il Collegio dei Fondatori e Promotori, ha provveduto 
in data 20 maggio 2024 alla nomina del nuovo Presidente, Marco Rasconi.

Ad Alberto Fontana vanno i ringraziamenti e la riconoscenza 
dei Centri NeMO, dei suoi Soci Fondatori e della comunità 
dei pazienti per la visione, l’integrità e la dedizione con cui 
������	�%�� ��� �����,������� �c����*���%������ #�-	������ 	*��
mandato. 

Grazie a lui sono state poste le basi per un futuro sostenibile 
dei Centri ed il suo operato resterà indelebile nella storia e 
nei valori della nostra Istituzione. A lui va la stima e la gratitu-
dine di un’intera comunità.
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L’attuale Consiglio di amministrazione di Fondazione Serena Onlus è stato nomina-
to il ;0/0?/2024 e rimarrà in carica fino al ;0/0?/2029. L’attuale Organo di �ontrollo 
di �ondazione Serena Onlus Ƃ stato nominato il ;0/0?/2024 e rimarrà in carica fino 
all’approvazione del bilancio d’esercizio dell’anno 202>. L’Organismo di Vigilanza Ƃ 
stato nominato dal �d� di �ondazione Serena onlus il ;0/0?/2024 e rimane in carica 
per ; anni.

Presidente

Collegio dei Fondatori e Promotori

Collegio dei partecipanti

Consiglio di amministrazione

Organo di controllo

Organo di vigilanza

Direzione

Marco 1asconi

Michele �damo
Fulvia Massimelli
�nita 0allara
Marco 1asconi
Omero .oso

Beppe Camera
Massimo Mauro 

Marco 1asconi (0residente)
�rancesca 0asinelli (Vicepresidente)
�lberto �ontana (Segretario)
Marika Bartolucci
Ivan Michele �olombo
Carlo Fiori
�manuele �resa
Stefano Granata
�avide 1afanelli

�ldo Occhetta (0residente)
Ottavia Alfano
Massimo Baiamonte

�nrico �impanelli
Massimiliano Lissi

Stefano 1egondi (�irettore generale fino al 1/?/2024) 
0aolo Lamperti (�irettore generale dal 1/?/2024)
Luca Munari (�irettore Sanitario fino al ;1/12/2024)
Gianluca Merlano (�irettore Sanitario dal 1/01/202=)

La revisione legale dei conti Ƃ stata affidata ad una società di revisioneb. » presente inoltre un Organismo di Vigilanza 
con il compito di verificare e regolamentare l’efficacia del modello sulla base del �..L.gs.2;1/01

b�S �dvisor+, società di revisione iscritta al registro dei 1evisori legali tenuto dal M�� (n. di iscrizione: 1@00=>), nasce nel 201@ dall’incontro e 
dalla collaborazione di professionisti con esperienza decennale, diversificata e altamente qualificata in diversi settori della consulenza aziendale. 
L’approccio al lavoro di revisione contabile di �S �dvisor+ prevede un processo di analisi e di comprensione globale della realtà aziendale, 
attraverso il quale la società Ƃ in grado di individuare i maggiori rischi potenziali ed effettivi a cui Ƃ esposta la società nell’ambito del business in cui
opera. Il contatto quotidiano con gli interlocutori permette di garantire alti standard di efficienza e risultati, grazie all’esperienza maturata in piĸ di 
vent’anni di attività professionale sul campo, adattandola, di caso in caso, a realtà aziendali sempre nuove.

W¾ ×ĦĞĿĦņăŶăĦğá ÝáĘĘ¾ ÷Ħŧáłğ¾ğ×á ¾Ę 31͒12͒24
�S �dvisor+ opera anche come società di consulenza in ambito compliance e controllo interno, offrendo ai propri clienti assistenza per lo studio e 
sviluppo di modelli organizzativi e' L.2;1/2001, nonchƃ per l’implementazione dei processi di internal audit.
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Marco Rasconi

Michele Adamo

Aldo Occhetta
(presidente)

Enrico Cimpanelli

Marco Rasconi

Luca Munari
Direttore Sanitario 
ĝ������;1S18S8:8<

Mari&a �artolucci

Marco Rasconi
(presidente)

Stefano Granata

Francesca Pasinelli
(vicepresidente) 

Carlo Fiori
Fulvia Massimelli

Stefano Regondi
Direttore generale
ĝ������1S?S8:8<

Ottavia Alfano

Anita Pallara

Paolo Lamperti
Direttore generale
����1S?S8:8<

Massimo Baiamonte

Massimiliano Lissi

Omero Toso

Gianluca Merlano
Direttore Sanitario 
����1S:1S8:8=

Ivan Michele Colombo

Davide Rafanelli

Alberto Fontana
(segretario) 

Emanuele Fresa

Presidente �Ħğņă÷ĘăĦ Ýă 
amministrazione

�ĦĘĘá÷ăĦ Ýáă 
Fondatori e 
Promotori

Direzione

dł÷¾ğĦ
di Controllo

dł÷¾ğĦ
Ýă ŧă÷ăĘ¾ğŶ¾

Beppe Camera Massimo Mauro

�ĦĘĘá÷ăĦ Ýáă
Partecipanti
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�ondazione .elethon Ƃ una delle principali charit+ biomediche 
italiane, nata nel 1990 per iniziativa di un gruppo di pazienti af-
fetti da �istrofia Muscolare. La sua missione Ƃ di arrivare alla cura 
delle malattie genetiche rare attraverso una ricerca scientifica di 
eccellenza, selezionata secondo le migliori prassi condivise a liv-
ello internazionale. �ttraverso la collaborazione con le Istituzioni 
sanitarie pubbliche e le industrie farmaceutiche, i risultati della 
ricerca sono stati tradotti in terapie accessibili al paziente con-
tribuendo ad un complessivo avanzamento della ricerca

�ISL� nasce nel 19@; con l’obiettivo di fornire l’informazione 
sulla malattia e stimolare le strutture competenti a una presa in 
carico adeguata e qualificata dei malati. Oggi Ƃ il soggetto nazi-
onale di riferimento per la tutela, l’assistenza e la cura dei malati 
di SL�. �onta >4 rappresentanze territoriali in 19 regioni italiane 
e 2.4;> soci. Grazie al lavoro di oltre ;00 volontari, l’associazi-
one offre un supporto concreto a pazienti e familiari, attraverso 
una presenza capillare sul territorio, in sinergia con gli organismi 
nazionali e internazionali e con le istituzioni sanitarie. Il lavoro di 
�ISL� si concentra in quattro ambiti di attività: informazione, as-
sistenza, ricerca e formazione.

L’unione Italiana Lotta alla �istrofia Muscolare Ƃ l’�ssociazione 
nazionale di riferimento per le persone con distrofie o altre malat-
tie neuromuscolari. Nasce nel 19>1 con l’obiettivo di promuovere 
l’inclusione sociale delle persone con disabilità, attraverso l’ab-
battimento di ogni tipo di barriera, sostenere la ricerca scientifica 
e l’informazione sulle distrofie e le altre malattie neuromuscolari. 
�a una presenza capillare sul territorio grazie a >> Sezioni locali, 
;000 volontari e 10.000 soci, che sono punto di riferimento per 
circa ;0.000 persone. 
IL�M svolge un importante lavoro in am-
bito sociale e di assistenza medico-riabilitativa ad ampio raggio, 
gestendo anche centri ambulatoriali di riabilitazione, prevenzi-
one e ricerca, in stretta collaborazione con le strutture sanitarie 
e socio-sanitarie.

Fondazione Telethon

�E�W� ͱ �ņņĦ×ă¾ŶăĦğá EŎ¾Ęă¾ğ¾ �×ĘáłĦņă W¾Ŏáł¾Ęá �ĞăĦŎłĦƅ×¾ 

�EW ] ͳ �ğăĦğá EŎ¾Ęă¾ğ¾ WĦŎŎ¾ ¾ĘĘ¾  ăņŎłĦƅ¾ ]œņ×ĦĘ¾łá

�amiglie SM� Ƃ un’associazione composta dai genitori di bam-
bini e dagli adulti affetti da atrofia muscolare spinale. �ostituita 
nel 2001 e attiva in tutta Italia, Ƃ al momento la principale asso-
ciazione di riferimento per chi si occupa di SM�. » una rete di 
appoggio e d’informazione costante per tutti i pazienti e chi sta 
loro vicino, sorreggendoli psicologicamente; e un punto di riferi-
mento per le novità mediche e normative. Si batte per sostenere 
la ricerca scientifica e per ottenere provvedimenti legislativi a 
favore dei malati.

Slanciamoci Ƃ un’�ssociazione non profit costituita nel 2011 da 
cittadine e cittadini al fine di aiutare e sostenere, attraverso la 
musica e la cultura rock, i centri scientifici di eccellenza nazionali 
e internazionali che si occupano di ricerca e cura delle malattie 
neuromuscolari, in particolare di Sclerosi Laterale �miotrofica 
(SL�). L’ �ssociazione Slanciamoci Ƃ al fianco del �entro �lini-
co NeMO in particolare nel sostenere i progetti di ricerca sulla 
SLA, mirati a comprendere il ruolo dei fattori genetici all’interno 
di questa patologia.

La �ondazione Vialli e Mauro per la 1icerca e lo Sport Onlus 
dal 200; ha come obiettivo il finanziamento della ricerca med-
ico-scientifica sulla Sclerosi Laterale �miotrofica (SL�) e la 
prevenzione e la cura del �ancro. �lla base delle attività della 
Fondazione ci sono l’amore per la vita, la voglia di agire concre-
tamente e di essere sempre trasparenti. Grazie alla generosità di 
aziende partner e di privati che l’hanno supportata in occasione 
degli eventi e delle diverse attività promosse, Ƃ stato possibile 
per la �ondazione mantenere salda la sinergia con realtà che 
rappresentano l’eccellenza nel campo della ricerca scientifica.

�ņņĦ×ă¾ŶăĦğá 8¾Ğă÷Ęăá �]� 9áğăŎĦłă 
Ŀáł W¾ �ă×áł×¾ ņœĘĘ΀�ŎłĦƅ¾ ]œņ×ĦĘ¾łá �Ŀăğ¾Ęá 

�W�^�E�]d�E �ņņĦ×ă¾ŶăĦğá ^Ħğ }łĦƅŎ

8ĦğÝ¾ŶăĦğá ¥ă¾ĘĘă á ]¾œłĦ Ŀáł Ę¾ �ă×áł×¾ á ĘĦ �ĿĦłŎ dğĘœņ

I nostri Soci
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Il nostro sistema di relazioni

Il sistema di relazioni dei Centri NeMO è analizzato attraverso la rete deg-
li stakeholder presenti che ha portato all’individuazione di tre categorie di 
soggetti, sulla base del loro coinvolgimento rispetto al percorso di realizza-
zione della missione:

 li sta&e�older primari W coloro che sono parte dei �entri NeMO 
e primi portatori di interesse per la realizzazione della missione

 li sta&e�older esterni W coloro che, pur esterni, hanno una relazione 
permanente con i Centri NeMO e ricoprono un ruolo fondamentale 
nella realizzazione della missione

 li sta&e�older prioritari W coloro che vivono l’organizzazione 
attraverso una relazione non continuativa ed in una posizione esterna 
ma, nonostante ciÊ, contribuiscono al raggiungimento 
degli obiettivi di missione. 

 li Sta&e�older primari

Persone con malattie neuromuscolare e neurodegenerative - la comunità 
di riferimento per la quale si realizza la missione, primi beneficiari del pro-
getto di cura.

Consiglio di Amministrazione - ha un ruolo essenziale nel dare attuazione 
ai valori di missione, definendo la strategia e gli obiettivi di sviluppo a me-
dio e lungo termine del progetto. 

Associazioni dei pazienti e Soci - la presenza e l’impegno dei Soci di Fon-
dazione Serena Onlus dà identità e continuità alla missione del progetto 
NeMO 

Team operatori - sono i professionisti che operano al fianco dei pazienti e 
che danno concretezza al modello di cura. 

 li Sta&e�older Primari La valorizzazione delle relazioni

I Soci

I Pazienti

Consiglio di 
Amministrazione

Operatori

Supporto economico e in servizi; 
0artnership nelle progettualità, nelle 
relazioni istituzionali e nelle azioni 
di comunicazione. �mplificazione 
e valorizzazione delle iniziative; 
Supporto volontari; �ttività di 
�dvocac+ �ongiunta.   

Indagine �ustomer Satisfaction; 
Informazione e aggiornamento 
periodico delle attività dei �entri; 
Coinvolgimento nei progetti e nelle 
iniziative sui territori. Valorizzazione 
nei progetti di comunicazione; 
0roduzioni materiali e strumenti su 
patologia e standard di cura.

Monitoraggio delle attività. 
Valorizzazione delle progettualità. 
�ttuazione delle strategie di sviluppo.

Formazione e coinvolgimento in 
progetti di sviluppo della missione; 
Valorizzazione e impegno nelle azioni 
di comunicazione. 0artecipazione 
e coinvolgimento in attività ed 
eventi. 0romozione e riferimento 
per lo sviluppo delle attività di cura e 
ricerca. 
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 li Sta&e�older prioritari

Istituzioni - la collaborazione con le Istituzioni dei territori garantisce la 
continuità e la realizzazione dei servizi di cura.

Centri clinici specializzati - la sinergia con i centri clinici sul territorio è fon-
damentale per garantire la migliore presa in carico.

Università ed Enti di ricerca -  la collaborazione con 
niversità ed �nti di 
ricerca consente di sviluppare kno)-ho) scientifico nell’ambito delle pa-
tologie neuromuscolari.

Scuole -  la collaborazione con le scuole consente di garantire una corretta 
inclusione scolastica dei pazienti in età pediatrica.

�et)or& scientifico nazionale e internazionale W la collaborazione con i 
gruppi di ricerca è di fondamentale importanza per lo sviluppo della ricer-
ca sulla conoscenza delle malattie e sui nuovi trattamenti di cura.

Donatori stabili - la presenza di persone, enti e imprese che sostengono i 
progetti di cura e le attività di ricerca in modo stabile Ƃ garanzia di sviluppo 
della missione

Company - le aziende farmaceutiche sono interlocutrici di riferimento 
nell’ambito delle sperimentazioni cliniche farmacologiche 

Fondazioni - gli enti privati che erogano fondi sono interlocutori fonda-
mentali per il sostegno dei progetti educativi, sanitari e di ricerca, grazie 
ai quali Ƃ possibile dare continuità, proporre innovazione e cambiamento.

 li Sta&e�older Prioritari La valorizzazione delle relazioni

Istituzioni

�et)or& scientifico 
Università ed Enti 
di ricerca

Centri Clinici 
specializzati

�ccreditamento dei servizi. 
0artnership per lo sviluppo dei 
progetti di cura.

1eti e partnership di ricerca e 
cura; 0ubblicazioni e �onvegni. 
�ormazione; fello)ship e dottorati di 
ricerca; advoca+ congiunta

�ttività di cura. 0artnership di ricerca 
e formazione

 li Sta&e�older Esterni

Mass Media - la relazione con i media risulta fondamentale e strategica per 
la diffusione dell’identità, della conoscenza, dei valori e degli obiettivi del 
progetto.

Comunità territoriali di riferimento - sono le comunità che accolgono il 
progetto e con le quali si costruisce una relazione di valore.

Giovani in formazione - l’investimento che viene messo in campo per tras-
ferire conoscenza ed esperienza rappresenta una garanzia di continuità 
del progetto.

Donatori altri - coloro che, pur non avendo una relazione di sostegno 
continuativa, sono interlocutori presenti o prospettici e rappresentano un 
obiettivo strategico per la realizzazione di azioni di coinvolgimento e sen-
sibilizzazione.

�et)or& internazionale associazioni di pazienti W le reti internazionali del-
le associazioni dei pazienti sono riferimento per le linee guida sugli stan-
dard internazionali di cura, per il trasferimento dei risultati di ricerca e per 
la sensibilizzazione sulle patologie.

Partner tecnici e fornitori - la costruzione di relazioni durature e di valore 
con gli enti tecnici, le agenzie e le aziende fornitrici consente di dare effi-
cacia ai servizi di presa in carico

Donatori stabili 0artecipazione alla mission con il 
rinnovo del sostegno su progetti 
pluriennali. �ggiornamento periodico 
sulle attività di cura e ricerca.
Coinvolgimento negli eventi ed 
attività a supporto della missione.

Company

Scuole

Fondazioni

Studi clinici di ricerca; progetti e 
azioni educazionali e di awarennes 

Attività di consulenza e formazione 
specifiche; coinvolgimento in progetti 
educazionali di inclusione sociale.

Sostegno economico. �zioni di 
comunicazione
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 li Sta&e�older Esterni La valorizzazione delle relazioni

Mass Media

Donatori altri

Comunità territoriali 
di riferimento

�et)or&
internazionale
associazioni pazienti

Giovani in 
formazione

Partner tecnici 
e fornitori

�omunicati stampa, collaborazioni su 
articoli specifici, conferenze stampa, 
eventi, sito, social.

Comunicazione periodica 
su aggiornamento attività. 
�ampagne mirate di raccolta fondi; 
coinvolgimento eventi.

Coinvolgimento eventi territoriali, 
azioni di comunicazione mirata sui 
territori, sito e social

�onsulenza clinica specifica. 
Valorizzazione dei risultati di ricerca.
Valorizzazione delle giornate 
internazionali di sensibilizzazione.

�ello)ship e .irocini di Specialità

Sottoscrizione �odice �tico. 
Monitoraggio delle non conformità, 
valorizzazione della �S1 d’impresa.

EĘ łă×ĦłÝĦ ÝáĘ ĿłĦö͒ �¾łĘĦ �ĦłŶ¾÷¾

Trento, 4 Marzo 2024

I �entri NeMO ricordano il prof. �arlo Borzaga, un grande esperto del terzo settore, 
delle politiche di )elfare e figura di riferimento del panorama accademico italiano. �a 
vissuto con la Sla dal 2021.

omo di pensiero e di scienza, il prof. Borzaga ha saputo condividere la sua visione 
del terzo settore e della cooperazione, operando in prima persona per il cambiamen-
to e trasferendo ai giovani il valore dell’innovazione sociale. 1icercatore, docente e 
imprenditore sociale, �arlo Borzaga sapeva integrare il rigore della ricerca scientifica 
con la capacità di mettersi in gioco per il bene e lo sviluppo della comunità.
0rofessore Senior dell’
niversità degli Studi di .rento, fondatore della �ondazione 
�uricse - �uropean 1esearch Institute on �ooperative and Social �nterprises � che 
ha presieduto fino al 2022, autore di centinaia di pubblicazioni e articoli accademici, 
Borzaga è stato tra gli ideatori di Federsolidarietà, del Consorzio Nazionale della Co-
operazione Sociale. Non solo, tra i fondatori del consorzio europeo �M�S (�mergence 
of Social �nterprises) e Iris Net)ork, il net)ork italiano delle istituzioni di ricerca che si 
occupano di impresa sociale, ha favorito lo sviluppo dei legami nazionali e internazi-
onali. �on il primo master universitario in Gestione delle Imprese Sociali, oggi ancora 
attivo, Borzaga ha contribuito a fare cultura del cambiamento e alla crescita del terzo 
settore in Italia.
Il mercato del lavoro, l’analisi delle cooperative, delle imprese sociali e delle organiz-
zazioni non profit, lo studio dei sistemi di )elfare, dell’organizzazione dell’offerta di 
servizi sociali e sanitari, sono i temi che piĸ lo hanno appassionato e ai quali ha dedi-
cato la sua vita.
� la Sla non lo ha fermato. �nche durante la malattia, il prof. Borzaga ha continuato il 
suo impegno. �a paziente Ƃ stato testimone di speranza nella ricerca e messaggero 
instancabile verso le istituzioni e la comunità scientifica dell’importanza di operare 
per preservare la dignità e la qualità di vita per chi affronta la malattia.

Vivo di persona questa esperienza e sono 
passato dalla disperazione alla sereni-
tà che mi dà per esempio l’avere sempre 
alle spalle un Centro come il NeMO e il 
suo personale, rivedendo i miei obiettivi e 
mantenendomi così in attività, scoprendo 
lcaffetto di cui sono circondato e ritrovan-
do fiducia nella ricerca e nellcimpegno e 
nella generosità delle persone che vi la-
vorano. […] 

2ueste le sue parole nell’evento trentino 
del settembre 2022, che ha visto insieme 
comunità dei pazienti, ricercatori, clinici e 
istituzioni.

Carlo Borzaga è stato il dono di un uomo 
dal pensiero illuminato e dal cuore buono, 
capace di ascolto e di accoglienza. La sua 
esperienza e la forza delle sue idee con-
tinueranno ad ispirare e a guidare tutti 
coloro che operano per il bene sociale.
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Prende avvio il nuovo presidio pubblico
per le malattie neuromuscolari 

Nell’�ula Magna del 0alazzo della 1egione �milia-1omagna, Ƃ stato 
presentato il ; aprile 2024 il primo nucleo di 4 posti letto che seg-
na l’avvio operativo del Centro Clinico NeMO Bologna, attualmente 
collocato nel reparto di pneumologia al terzo piano del 0adiglione G 
dell’Ospedale Bellaria. Si tratta del primo passo concreto verso la rea-
lizzazione, entro il 202>, di un intero reparto dedicato alla cura e alla 
ricerca sulle malattie neuromuscolari, secondo il modello multidiscipli-
nare dei �entri NeMO, ma in un contesto interamente pubblico.

Il progetto nasce dalla sinergia tra l’�zienda 
SL di Bologna, l’I1��S 
Istituto delle Scienze Neurologiche, l’
niversità di Bologna, la 1egione 
�milia-1omagna e le associazioni dei pazienti, che hanno creduto e in-
vestito in un nuovo paradigma di cura, fondato sull’integrazione delle 
competenze e sulla partecipazione attiva delle persone con malattia.

�nche NeMO Bologna sarà un centro all’avanguardia: 14 posti let-
to, ambulatori, una palestra riabilitativa di >0 mq e spazi dedicati alla 
ricerca, per oltre 1.000 mq complessivi nel 0adiglione � dell’Ospedale 
Bellaria, attualmente in ristrutturazione grazie ai fondi del 0N11. La 
struttura è pensata per garantire la presa in carico in un’ottica di con-
tinuità tra ospedale, territorio e domicilio, con ambienti attrezzati per 
accogliere anche i caregiver.

�lemento distintivo del progetto Ƃ l’ƃquipe multidisciplinare, formata 
e affiancata dagli specialisti dei �entri NeMO, che ha avviato il nuo-
vo modello di assistenza già a partire dai primi ricoveri. 
n’esperienza 
che coniuga competenza clinica, formazione continua e ricerca, per 
mettere al centro la persona e costruire risposte sempre piĸ efficaci 
e condivise.

“
0er la regione �milia-1omagna questa sperimentazione nell’am-
bito dei ricoveri riabilitativi per i casi di malattie neuromuscola-
ri rappresenta una sperimentazione e si integra alle attività già 
messe in campo. ll nostro obiettivo Ƃ quello di continuare ad ass-
icurare le migliori cure possibili a chi si affida alle nostre strutture 
e, anche per questo motivo, realizzeremo uno studio prospettico 
osservazionale, in stretta connessione con il 0rogramma �entro 
�linico NeMO, per una costante verifica dei risultati

1affaele DoniniO �ssessore alla Politic�e per la Salute
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ASSISI, 14 ottobre

“Uniti per l’inclusione”: 
ăĘ ğĦņŎłĦ ăĞĿá÷ğĦ ¾Ę 9̗  ăņ¾ÖăĘăŎÏ

Insieme a �ISL�, 
IL�M e �amiglie SM� abbiamo avuto l’onore di 
partecipare al primo G? Inclusione H �isabilità ad �ssisi con uno stand 
dedicato alle malattie neuromuscolari, portando la voce di chi ogni 
giorno affronta la disabilità non solo come sfida clinica, ma come per-
corso di vita.
�ssere presenti in questo contesto internazionale ha significato riaf-
fermare con forza che la cura Ƃ sempre anche relazione e che solo 
attraverso alleanze concrete tra persone, famiglie, professionisti e isti-
tuzioni possiamo costruire una società realmente inclusiva.
In questo contesto, il presidente dei �entri NeMO, Marco 1asconi e 
la presidente �ISL�, �ulvia Massimelli, hanno partecipato al tavolo 
di lavoro per la realizzazione della Carta di Solfagnano, il documento 
programmatico che rilancia l’urgenza di abbattere barriere fisiche e 
culturali.



2

Siamo nati per rispondere all’esigenza di 
un progetto di cura che metta al centro i 
bisogni complessi della persona con patologie 
neuromuscolari e neurodegenerative. Ci prendiamo 
cura dei più piccoli dal momento della diagnosi e li 
accompagniamo nel loro percorso di crescita; siamo 
���ĝ��#�������������	#��%�����������(������������-��
conquiste di autonomia; siamo punto di riferimento 
��������*�%��������-���Ĝ-��%�-���c�(��,�
��%��������
��%������O�ĝ��������ĝ�������%�
������(�%�M

ca
pi

to
lo

Le risposte
di cura
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L’ascolto del bisogno delle nostre patologie

Le patologie neuromuscolari e neurodegenerative, come la sclerosi later-
ale amiotrofica (SL�), l’atrofia muscolare spinale (SM�) e le distrofie mus-
colari, sono condizioni cliniche complesse che colpiscono l’unità motoria o 
i neuroni dei gangli delle radici dorsali. 2ueste malattie comprendono, tra 
le altre, le patologie dei motoneuroni, delle radici spinali, dei nervi cranici e 
periferici, delle giunzioni neuromuscolari e dei muscoli. Si tratta, nella mag-
gior parte dei casi, di malattie a trasmissione genetica, neurodegenerative e 
progressive.

Il loro decorso patologico comporta l’atrofia della muscolatura scheletrica 
e la conseguente perdita di forza, fino a determinare una grave compro-
missione funzionale. Oltre agli arti e ai muscoli del collo, infatti, anche la 
muscolatura respiratoria puÊ essere coinvolta, in particolare il diaframma, 
cosĆ come il miocardio, con conseguente sviluppo di cardiomiopatie. In molti 
casi, la degenerazione coinvolge anche la muscolatura bulbare, con riper-
cussioni sull’eloquio, la masticazione e la deglutizione, compromettendo 
gravemente la comunicazione e l’alimentazione autonoma. �lcune forme, 
inoltre, possono associarsi a deficit cognitivi e comportamentali, rendendo 
ancor piĸ complesso il quadro clinico e assistenziale.
In fase avanzata, puÊ presentarsi disartria, disfagia grave e insufficienza 
respiratoria, richiedendo supporti tecnologici per la ventilazione, la gestione 
delle secrezioni, la nutrizione (gastrostomia) e la comunicazione aumenta-
tiva.

La gestione di queste patologie richiede un’assistenza altamente special-
izzata e multidisciplinare, capace di rispondere a bisogni clinici, psicologici 
e sociali. 0ossono manifestarsi in ogni fase della vita, determinando gravi 
disabilità motorie e compromissioni delle funzioni vitali, con un impatto sig-
nificativo sulla qualità della vita e sul carico assistenziale per le famiglie.

In risposta a questa complessità, il nostro modello di cura si fonda su un 
approccio integrato e personalizzato, che mette al centro la persona e il suo 
progetto di vita. Il lavoro sinergico dell’ƃquipe multidisciplinare � composta 
da medici specialisti, infermieri, terapisti, psicologi e ricercatori � garantisce 
quella continuità assistenziale e di presa in carico, orientata sui migliori stan-
dard clinici riconosciuti a livello nazionale e internazionale.

Nei �entri NeMO, la presenza di differenti specialità cliniche in reparto ga-
rantisce una presa in carico completa e personalizzata. Lo staff permanente 
Ƃ composto da medici specialisti � neurologi, neuropsichiatri infantili, pneu-
mologi e fisiatri � affiancati da psicologi e professionisti sanitari con com-
petenze altamente specializzate: infermieri, operatori sociosanitari, terapisti 
della riabilitazione motoria e respiratoria, logopedisti, terapisti occupazion-
ali, neuropsicomotricisti dell’età evolutiva, dietisti e nutrizionisti. Ognuno 
contribuisce con un sapere specifico lavorando insieme per offrire risposte 
mirate e coordinate.

La presa in carico della persona si articola in cinque aree funzionali, tra loro 
interconnesse e complementari: movimento, autonomia, respiro, nutrizione 
e deglutizione, comunicazione e cura del Sƃ. 2ueste dimensioni diventa-
no il punto di partenza per costruire percorsi personalizzati e centrati sulla 
persona.

Multidisciplinarietà

Integrazione delle aree funzionali di presa in carico

diagnosi

riabilitazione

assistenza formazione

ricercamovimento
autonomia

cura del sè

respiro comunicazione
deglutizione

I fondamenti del modello di cura

nutrizione /
deglutizione
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La centralità della persona Ƃ il cuore del modello NeMO. � ogni età e in ogni 
fase della malattia, il percorso riabilitativo Ƃ costruito su misura, espressione 
di un’alleanza terapeutica profonda tra ƃquipe e paziente. 2uesto legame 
rende ciascuno protagonista del proprio progetto di vita, sostenuto da un 
accompagnamento competente e costante.

Il modello NeMO Ƃ pienamente integrato nel Servizio Sanitario Nazionale, 
offrendo servizi accreditati che rispondono alle diverse necessità cliniche: 
degenza ordinaria e ad alta complessità assistenziale, da+ hospital, ambula-
tori multidisciplinari e M�� (Macroattività �mbulatoriali �omplesse). 
n’or-
ganizzazione flessibile e accessibile, pensata per garantire continuità di cura.

La ricerca Ƃ parte integrante della missione NeMO. L’impegno quotidiano 
in studi clinici, osservazionali e interventistici, consente di approfondire la 
conoscenza sulla storia naturale delle patologie e innovare le strategie di 
cura. La ricerca non Ƃ solo progresso scientifico, ma una concreta possibilità 
di migliorare la vita delle persone.

Percorso riabilitativo individualizzato

Integrazione dei servizi

Continuità tra cura e ricerca

L’approccio multidisciplinare nasce dalla visione e dal desiderio di migliorare 
concretamente la qualità di vita, rispondendo con professionalità alle tante 
sfide � cliniche, scientifiche, psicologiche, sociali e socio-assistenziali - che 
queste patologie comportano.

2uesto modello di cura integrato si fonda sulla sinergia tra professionisti 
che operano insieme, condividendo competenze e prospettive: un lavoro 
d’ƃquipe per affrontare bisogni complessi, promuovere l’autonomia e ga-
rantire la continuità tra assistenza clinica e ricerca scientifica.

Il sapere che si costruisce ogni giorno in NeMO diventa patrimonio condiviso 
anche con chi assiste la persona al domicilio o nei servizi territoriali. 0erchƃ 
prendersi cura significa anche formare, informare e creare rete. 

Gli obiettivi di questo approccio si traducono in azioni concrete:

Gli obiettivi del modello NeMO

1

2

Migliorare la qualità di vita della persona e della sua famiglia 

I �entri NeMO sono pensati per essere molto piĸ di reparti 
ospedalieri. �amere di degenza, aree per l’alta complessità, spazi 
dedicati ai bambini, palestre e luoghi comuni raccontano un’idea 
di cura che si prende carico della persona lungo tutto il suo per-
corso di vita, dalla diagnosi ai controlli periodici, dai ricoveri pro-
grammati alla riabilitazione.
Ogni anno, le famiglie tornano piĸ volte a NeMO. 2uesta conti-
nuità di cura fa del �entro una casa, dove ogni volto Ƃ familiare e 
ogni professionista conosce la patologia in tutte le sue sfumature. 

Prevenire le complicanze e gestire le urgenze

La progressione delle malattie neuromuscolari puÊ causare crisi 
respiratorie e cardiache. Nei �entri NeMO, le competenze spe-
cialistiche, le strumentazioni avanzate e un’organizzazione esperta 
permettono di affrontare l’alta complessità assistenziale e rispon-
dere tempestivamente alle emergenze. Non solo, la diagnosi pre-
coce, i percorsi riabilitativi personalizzati e la formazione continua 
dei caregiver rappresentano strumenti fondamentali per preve-
nire le complicanze, proteggere le funzioni residue e migliorare 
l’assistenza quotidiana.

Diagnosi

Ricerca Follow-up

Programmi riabilitativi 
individuali

Presa in carico
multidisciplinare
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3

4

Garantire l’accesso ai nuovi trattamenti farmacologici

NeMO fa parte di una rete internazionale di centri di ricerca e 
partecipa attivamente agli studi clinici, contribuendo a raccogliere 
dati, monitorare gli effetti delle nuove terapie e trasformare le co-
noscenze scientifiche in possibilità concrete di cura. �ccedere a un 
trattamento innovativo, affiancato da una presa in carico efficace, 
non significa solo una concreta speranza di sopravvivenza, ma an-
che lo sviluppo di autonomie funzionali prima impossibili.

Rispondere ai bisogni quotidiani di autonomia

In ogni sede sono presenti progetti innovativi di presa in carico, 
riabilitazione e formazione, pensati per accompagnare le persone 
nel loro quotidiano e per costruire risposte sempre piĸ vicine ai 
bisogni reali. .ra questi, un ruolo prezioso Ƃ svolto dalla figura 
del Nurse �oach, che affianca caregiver e famiglie nel passaggio 
dall’ambiente ospedaliero al rientro a casa, offrendo formazione, 
supporto pratico e coordinamento con i servizi territoriali e con le 
�ssociazioni dei pazienti. � questa attenzione si affiancano i pro-
grammi educativi dedicati alla nutrizione, alla terapia occupazio-
nale, al benessere psicologico e relazionale. 

UN APPROCCIO PER TUTTE LE ETÀ

Grazie alla presenza stabile in ƃquipe di professionisti dedicati anche all’età 
evolutiva, NeMO Ƃ in grado di accogliere e prendersi cura di pazienti di ogni 
fascia d’età:

Ogni età porta con sƃ bisogni specifici e per questo anche gli spazi del �en-
tro sono organizzati per rispondervi in modo mirato: camere di degenza 
dedicate per l’area pediatrica, ambienti riabilitativi e ricreativi distinti per 
bambini e adulti, in un contesto che unisce cura e accoglienza. �llo stesso 

0-3 anni

12-18 anni

3-11 anni

oltre i 18 anni

Neonati e prima infanzia

�dolescenti 

Infanzia

�dulti 

modo, la presa in carico clinica Ƃ strutturata per accompagnare ogni fase 
del percorso di malattia: dalla diagnosi, ai cambiamenti della malattia, fino 
all’accompagnamento nella fase piĸ avanzata, nel rispetto della dignità della 
persona e del suo vissuto. 

Questo tipo di approccio consente di promuovere know how sulle pato-
logie neuromuscolari anche verso gli operatori che si prendono cura del 
paziente al domicilio o nei confronti delle strutture e dei servizi territori-
ali di riferimento. Non solo, il modello di cura coniuga l’attività clinica con 
la ricerca scientifica, attraverso un costante lavoro di rete con il territorio 
e con i principali �entri di ricerca nazionali e internazionali che operano 
nell’ambito di queste patologie.

5.470  sono gli adulti presi in carico nel 2024
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La presa in carico dell’età pediatrica

Nelle sedi di Milano, Brescia, .rento, 1oma pediatrico e �ncona Ƃ assicurata 
la presenza in staff permanente di figure professionali esperte nella gestio-
ne delle patologie neuromuscolari in età pediatrica: neuropsichiatri infantili, 
terapisti della neuro e psicomotricità dell’età evolutiva, nurse coach e psi-
cologi clinici dedicati ai minori.
0er la gestione respiratoria, gli pneumologi hanno competenza specifica per 
l’età pediatrica, acquisita attraverso l’esperienza clinica maturata sul campo 
e grazie a percorsi formativi dedicati.

2uesto approccio specialistico Ƃ una delle caratteristiche distintive del nos-
tro modello e riflette il nostro impegno nel supportare i bambini in ogni fase 
della vita, garantendo un percorso di transizione mirato verso l’età adulta. 
2uando necessario, sono attivate collaborazioni con le strutture sanitarie 
ospitanti per l’accesso a servizi clinici specialistici � approfondimenti car-
diologici, gastroenterologici o chirurgici � attraverso percorsi preferenziali 
e tempi di risposta rapidi, a garanzia della continuità e tempestività della 
presa in carico.

Le modalità di accesso per i piccoli variano in base alle esigenze cliniche: 
dalle valutazioni ambulatoriali semplici (come la prima diagnosi da parte 
del neuropsichiatra infantile), a percorsi multidisciplinari integrati, fino ai 
M�� (Macroattività �mbulatoriale �omplessa) a bassa, media o alta inten-
sità. In questi casi, nella stessa giornata, i bambini possono essere valutati da 
un’ƃquipe multidisciplinare dedicata. 

In presenza di criticità cliniche, Ƃ previsto il ricovero in regime ordinario, per 
il monitoraggio attivo del quadro generale e l’attuazione di interventi tera-
peutici finalizzati alla stabilizzazione delle condizioni. In tutti i casi Ƃ garantita 
la possibilità di permanenza di un familiare accanto al bambino durante il 
ricovero, nel rispetto del principio di cura che mette al centro la persona e 
la sua famiglia.

210

1.760

3.500

sono i nuovi bambini 
presi in carico nel 2024

sono i bambini che nell’ultimo anno 
avuto accesso ai Centri NeMO

sono i bambini e le loro famiglie di cui 
ci siamo occupati in questi anni
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Il progetto riabilitativo individuale (01I) Ƃ lo strumento che dal punto di vis-
ta clinico e assistenziale dà concretezza al modello di cura. » il documento 
intorno al quale tutte le professionalità si integrano e accompagnano il pa-
ziente in tutto il suo percorso. Il 01I racconta la storia di malattia e di vita di 
ciascuno, costruita negli anni su ogni bisogno e cambiamento imposti dalla 
patologia e resa unica da necessità, desideri e aspettative della persona. 

Il 01I Ƃ coordinato dal medico fisiatra o dal neurologo/neuropsichiatra 
infantile e alla sua costruzione partecipa tutta l’ƃquipe. Nel PRI vengo-
no definiti gli obiettivi riabilitativi e di presa in carico per ciascuna area 
funzionale. La loro attuazione si declina poi nei Programmi Riabilitativi 
Individualizzati, grazie agli interventi riabilitativi in ogni area funzionale. 
Come in un circolo virtuoso, i risultati raggiunti andranno ad aggiornare 
nuovamente il PRI. 

�ttraverso il 01I si esprime il percorso di alleanza tra il paziente, la famiglia 
e l’ƃquipe clinica, proprio perchƃ ogni aspetto dell’esperienza di malattia 
della persona diventa oggetto di specifica attenzione in un percorso clini-
co condiviso. La presenza di tutte le competenze specialistiche in reparto 
(approccio point of care) permette, infatti, che ogni operatore intervenga 
nel percorso di cura attraverso una visione integrata del paziente e dei suoi 
bisogni. » questa alleanza che genera un impatto concreto nella vita della 
persona.

Il progetto riabilitativo individuale 

Paziente

Progetto riabilitativo individuale

Progetto riabilitativo individuale

Valutazione dei bisogni clinici
(val. neurologica/neuropsichiatrica infantile, penumologica), 
riabilitativi (val. fisiatrica) e assistenziali (val. infermieristica)

Valutazione
Optometrica

Valutazione
Nurse �oach

Valutazione 
Logopedica

Valutazione 
�isioterapica

Valutazione 
.erapia

Occupazionale

Valutazione
.N0��

(se pediatrico)

Valutazione 
Nutrizionale

Valutazione 
0sicologica

0rogetto riabilitativo individuale

Interventi 1iabilitativi

0rogrammi riabilitativi individuali aggiornati

0rogrammi riabilitativi individuali

0rogrammi riabilitativi individualizzati

0.1.
Motorio

0.1.
0sicologico

0.1.
 Nutrizionale

0.1.
.erapia

Occupazionale

0.1.
.N0��

(se pediatrico)

0.1.
Optometrico

0.1.
1espiratorio

0.1.
Nurse

�oaching

0.1.
 Logopedico

1espiratoria Motoria
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I numeri della cura nel 2̚24
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Nuovi 0azienti 0azienti 2024

M�� 1icoveri

LO SVILUPPO DELLE PRESTAZIONIL’INCIDENZA DEI NUOVI PAZIENTI PRESI IN CARICO NEL 2024

LA SATURAZIONE MEDIA DEI RICOVERI NEL 2024
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L’ORGANIZZAZIONE DELLE ATTIVITÀ DURANTE IL RICOVERO 
PREVEDE:

Si effettuano valutazioni neuromotorie funzionali, respiratorie, cardiolog-
iche, nutrizionali, ortopediche che variano in base ai bisogni della persona e 
che rientrano nella condivisione del contesto multidisciplinare e multipro-
fessionale della definizione del piano riabilitativo individuale. Il paziente e la 
famiglia che accedono al �entro sono sempre accompagnati da un percorso 
psicologico, specializzato per la presa in carico della grave disabilità.

.rattamento motorio, occupazionale e respiratorio oltre a quello nutrizionale 
e logopedico, quando necessario. Le persone con grave disabilità richiedo-
no valutazioni approfondite del bisogno di comunicazione, che comprende 
l’uso di ausili per la comunicazione - da sistemi di table touch a sistemi di 
comunicazione aumentativa alternatica ad alta tecnologia -  e che richiede 
un percorso riabilitativo lungo e complesso. Il livello di complessità si rende 
evidente anche dall’assistenza richiesta al personale infermieristico. Gli in-
fermieri collaborano con i fisioterapisti nella gestione del bisogno di movi-
mento, nell’assistenza, nella mobilizzazione e negli aspetti educazionali, vol-
ta in particolare alla valutazione del rischio di cadute e all’addestramento in 
tal senso del paziente e dei suoi caregivers. La collaborazione Ƃ anche con i 
fisioterapisti respiratori nella gestione dei ventilatori per le aspirazioni delle 
secrezioni e nella gestione degli assistenti alla tosse. 

�l raggiungimento degli obiettivi clinici e riabilitativi definiti dal 01I Ƃ pre-
visto il ritorno al domicilio con le raccomandazioni cliniche e funzionali 
necessarie, con la prescrizione eventuale di nuovi ausili e con la definizione 
del follo) up successivo. La dimissione viene accompagnata con l’affianca-
mento ed il supporto nell’attivazione dei servizi territoriali o, nelle situazioni 
di altissima complessità clinica, nel passaggio a strutture protette di lun-
go degenza. La dimissione avviene altresĆ nella misura in cui il caregiver ha 
completato l’addestramento all’uso dei dispositivi biomedicali o alle nuove 
pratiche di assistenza quotidiana che si rendono necessarie. 

Analisi all’ingresso del quadro clinico generale e neurologico

Percorso riabilitativo

Dimissione

Durante il ricovero sono disponibili i seguenti servizi

�egenza ordinaria riabilitativa
0rogrammi di riabilitazione in regime di alta assistenza;
1icoveri post-chirurgici per avviare la fase riabilitativa di presa in carico o 
per ristabilizzare il paziente;
1icoveri post-intensivi per proseguire nel percorso di presa in carico ai 
fini (ri)abilitativi.

2.182

422

17

i ricoveri totali nel 2024

i ricoveri pediatrici nel 2024

i giorni medi di ricovero
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LE ATTIVITÀ DI DAY HOSPITAL

LE PRESTAZIONI AMBULATORIALI COMPRENDONO VISITE 
SPECIALISTICHE IN:

Durante la presa in carico diurna 
sono disponibili i seguenti servizi

2.232

2.448

12.000

le prime visite 

i Day Hospital

gli ambulatori

La prestazione di �a+ �ospital (��) offre valutazioni cliniche diagnostiche 
multidisciplinari a scopo riabilitativo per pazienti fragili o che necessitano di 
tempi di monitoraggio superiori a quelli dell’ambulatorio. In un’unica giorna-
ta, il paziente svolge esami e terapie (neuromotorie, respiratorie, cardiolog-
iche, nutrizionali, cognitivo-comportamentali), o interventi funzionali come 
l’adattamento alla ventilazione non invasiva o la rieducazione alimentare.

» consigliato un ricovero in �� nei seguenti casi:

Gli accessi in �� sono di tipo diagnostico: valutazione clinica specialistica, 
esami ematochimici programmati, ��G, valutazioni pneumologiche e neu-
romotorie funzionali, oltre che psicologiche di supporto, se si individuano 
necessità in tal senso. �urante il �� Ƃ prevista la programmazione del coun-
selling genetico o familiare. 

Il tempo del �� Ƃ correlato alla condizione clinica della persona o al pro-
gramma riabilitativo individuale, formulato per ciascuno. Solitamente ha 
una durata media di > ore, che arriva oltre le @ ore, in relazione alla com-
plessità clinica e che puÊ richiedere ventilazione aggiuntiva, trattamento 
ripetuto con assistente alla tosse e nutrizionale enterale.

Le visite ambulatoriali comprendono prime diagnosi e rivalutazioni per con-
ferma o presa in carico. In neurologia e neuropsichiatria infantile, l’incontro 
prevede un’accurata raccolta anamnestica e obiettiva, con uno spazio ded-
icato all’analisi del contesto scolastico e familiare per definire percorsi con-
divisi. In pneumologia si affiancano misurazioni di saturimetria ed eventuali 
emogasanalisi, mentre nella visita fisiatrica si verifica l’efficacia degli ausili, 
se ne adeguano o prescrivono di nuovi e si pianificano test neuromotori. 
�lla valutazione clinico-obiettiva fa seguito una restituzione al paziente ed 
ai suoi familiari, durante la quale si espone il programma diagnostico-riabil-
itativo proposto. Spesso i pazienti si aspettano una risposta di cura farma-
cologica. 0er questo, la comunicazione di un percorso di presa in carico, in 
continuità con l’attività di ricerca clinica sulla patologia, Ƃ complessa e arti-
colata, per la quale sono richiesti tempo e possibilità di ascolto e di interazi-
one.

necessità di monitoraggio di trattamenti, quali quelli neuromotori 
funzionali (prove che richiedono monitoraggio nel tempo), respiratori 
(adattamenti a NIV, addestramento ad uso di assistenti alla tosse e a 
tecniche di riespansione polmonare), nutrizionali (valutazione del quadro 
clinico-ematochimico, discussione di aspetti nutrizionali ed intervento 
del nutrizionista o logopedista);
monitoraggio clinico prolungato per gli aspetti cognitivo-
comportamentali, alla base della patologia e che prevedono aspetti 
formativi ed educazionali prolungati, come per esempio il trasferimento 
dei concetti di insufficienza respiratoria cronica, apparentemente 
asintomatica, in cui tuttavia Ƃ indicato uso di NIV e che richiedono 
interventi clinici mirati e ripetuti da parte delle figure del neurologo, dello 
pneumologo e del fisioterapista respiratorio, oltre che dell’infermiere 
specializzato (Nurse �oach).

Medicina fisica e riabilitazione
Neurologia
Neurologia dell’�tà evolutiva
0neumologia
�ardiologia
0sicologia
0restazioni multidisciplinari in cui piĸ operatori valutano 
contemporaneamente il paziente al fine di stilare un programma di presa 
in carico condiviso. 
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�a quattordici anni sono Nurse �oach al NeMO di Milano, accompagno 
le famiglie dalla diagnosi ai momenti piĸ complessi della malattia, cer-
cando di essere per loro un riferimento stabile, un ponte tra ospedale e 
territorio. 
2uando ho iniziato, nel 2010, la figura del Nurse �oach era quasi sconos-
ciuta in Italia. Oggi Ƃ parte integrante del modello di cura di NeMO, fon-
dato su una visione olistica della persona: non ci limitiamo ad assistere, 
ma accompagniamo, costruendo percorsi personalizzati a partire dalla 
relazione con le famiglie.
Nel mio lavoro garantisco la continuità di cura: accolgo i pazienti in repar-
to e li seguo anche dopo la dimissione, coordinando servizi, formando 
caregiver, attivando risorse sul territorio e facendo rete con le associa-
zioni. Le famiglie sanno che ci siamo, cosĆ come sanno di poter contare su 
di noi anche i pediatri, gli infermieri e i terapisti del territorio.


no degli aspetti centrali del mio ruolo Ƃ la formazione del caregiver, che 
a NeMO chiamiamo faddestramento alla quotidianitàd: significa tras-
mettere conoscenze e competenze per affrontare la gestione quotidi-
ana della malattia, con rispetto e fiducia. Mi confronto ogni giorno con 
famigliari che si ritrovano ad essere caregiver senza averlo scelto, ma che 
affrontano ogni passo con il coraggio di assumersi responsabilità impor-
tanti per assistere il proprio caro. Il nostro compito Ƃ trasferire a ciascuno 
di loro non solo competenza nella gestione delle pratiche di assistenza 
ma anche quell’autoefficacia che permette di agire in autonomia e si-
curezza. 

Mi occupo in particolare dell’area pediatrica, dove le richieste sono sem-
pre piĸ complesse: questioni cliniche, scolastiche, burocratiche, fino alla 
delicata fase della transizione all’età adulta. 
n passaggio che coinvolge 
non solo i servizi ma anche la sfera emotiva e relazionale e che spesso 
lascia le famiglie disorientate. In questo senso, anche la scuola puÊ rap-
presentare una sfida: esistono realtà inclusive, ma ci sono ancora troppi 
ostacoli legati alla presenza di personale dedicato e alla reale accessi-

La solitudine non puÊ essere la giustificazione per abbandonare chi lot-
ta contro la malattia; Ƃ proprio quando la vita pesa di piĸ che il nostro 
sostegno deve essere la luce che spezza l’oscurità dell’isolamentod

0ensiamo a Mario, colpito dalla SL�, che ha dovuto affrontare una nuova 
vita in cui ogni gesto, anche il piĸ semplice come cucinare un pasto caldo, 
Ƃ diventato impossibile senza aiuto. Mario Ƃ stato accolto nel nostro cen-
tro, e insieme abbiamo avviato un percorso per attivare tutti i servizi dis-
ponibili sul territorio che potessero sostenerlo. Grazie al nostro interven-
to, ha potuto accedere a un servizio di mensa domiciliare e altre forme di 
assistenza pratica, restituendogli dignità e serenità nella sua quotidianità. 
0ensiamo anche a chi per difficoltà linguistiche non riesce a farsi aiutare. 
�on una mediazione culturale Ibraim Ƃ riuscito finalmente a ottenere gli 
ausili per gestire la disabilità di suo figlio di @ anni comodamente a casa. 
Oppure Ăarmen che in sole due settimane Ƃ riuscita a rientrare a casa 
con il marito, si Ƃ sentita forte e accolta da una famiglia fin camiced che 
risponde ad ogni sua chiamata di aiuto quando l’aspiratore non funziona 
bene o non sa come leggere i valori sui macchinari che tengono in vita la 
sua dolce metà. 
0iccoli passi luminosi nella vita quotidiana delle persone che incontriamo 
ogni giorno e che ci motivano a fare sempre di piĸ nel nostro piccolo.

“

“

Una relazione di cura: il Nurse Coach a NeMO
di Elena Gotti, Nurse Coach del Centro Clinico NeMO di Milano

“Dare risposte, costruire legami: la prossimità come scelta di cura”
Matteo Guercio, Nurse Coach del Centro Clinico NeMO di Ancona

bilità. Sono segnali di quanto sia urgente lavorare sul piano sanitario e 
culturale.
� NeMO, ogni famiglia ha una storia diversa e nessun percorso Ƃ mai 
uguale all’altro. » questa, credo, la sfida e la bellezza del mio ruolo: cer-
care soluzioni su misura, ogni volta pensate per il bisogno e le aspetta-
tive della persona. 0erchƃ ciÊ che amo di piĸ del mio lavoro Ƃ proprio 
l’imprevedibilità. Ogni giorno Ƃ diverso. �o visto bambini, che un tempo 
non avrebbero avuto speranze, oggi camminare e tornare a scuola gra-
zie a nuove terapie. � con i nuovi bisogni arrivano anche nuove sfide. Il 
mio compito oggi Ƃ continuare ad accompagnare questo cambiamento.
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IL VALORE GENERATO NEL 2024 DAL SERVIZIO DI NURSE 
COACHING

LA DISTRIBUZIONE DELLE PATOLOGIE PRESE IN CARICO 
DAL SERVIZIO DI NURSE COACHING NEL 2024

I CAREGIVER FORMATI NEL 2024 DAL SERVIZIO DI NURSE 
COACHING

I PERCORSI REPARTO-TERRITORIO SUPPORTATI DAL SERVIZIO DI 
NURSE COACHING NEL 2024
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L’impatto del nostro modello. 
Cura odontoiatrica per le patologie neuromuscolari: 
il lavoro di équipe diventa buona pratica.

� marzo 2024 un intervento odontoiatrico complesso, realizzato al �entro 
�linico NeMO di Milano in collaborazione con l’Ospedale Niguarda, ha rap-
presentato l’esempio concreto del valore del modello di presa in carico.
0rotagonista Ƃ 0aola .ricomi, giovane donna con atrofia muscolare spinale 
(SM�), filologa e ricercatrice. �a anni 0aola soffriva di gravi dolori e infezioni 
dentali, aggravati dall’impossibilità di accedere a cure ordinarie a causa della 
sua condizione clinica. L’atrofia dei muscoli masticatori le consente, infatti, 
un’apertura orale di soli @ millimetri... ben lontana dai 4-= centimetri nec-
essari per un trattamento odontoiatrico standard. 
n bisogno clinicamente 
semplice che richiede un approccio di cura complesso e con un’adeguata 
integrazione di competenze.

2uesto quadro clinico ha richiesto un’anestesia generale e un’intubazione 
per facilitare l’estrazione. Inoltre, la gestione della sua fragilità respiratoria Ƃ 
stata uno dei fattori piĸ importanti di attenzione, durante e dopo l’interven-
to, con un protocollo specifico per monitorare e supportare la sua capacità 
di respirare e ha reso estremamente delicata anche la gestione dell’aneste-
sia.

In questo contesto, l’intervento � tre estrazioni dentarie in anestesia gene-
rale � Ƃ stato reso possibile grazie alla stretta collaborazione tra il team clini-
co NeMO, il reparto di �hirurgia Ma'illo-�acciale e il servizio di �nestesia e 
1ianimazione del Niguarda. L’operazione Ƃ stata preceduta da una fase di 
preparazione clinica di sette giorni e seguita da dieci giorni di riabilitazione 
post-operatoria, con un monitoraggio continuo delle funzioni respiratorie e 
un supporto mirato al recupero di tutte le funzionalità compromesse.

L’esperienza di 0aola rappresenta un modello virtuoso di sanità integrata e 
preventiva, in cui il sapere specialistico si unisce a una visione globale della 
cura fatto di costruzione condivisa del piano terapeutico, valutazione dei 
rischi specifici legati alla patologia, adattamento delle tecniche chirurgiche 
e anestesiologiche.

2uesto intervento si tradurrà in una buona pratica replicabile per la ges-
tione odontoiatrica dei nostri pazienti, con una particolare attenzione agli 
aspetti di prevenzione odontoiatrica per i piĸ piccoli. 
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Il valore della qualità
�on l’intento di tradurre la missione e la visione dell’organizzazione in 
obiettivi strategici e, quindi, in attività e azioni coerenti, ci siamo dotati di un 
processo gestionale che sia in grado, anche attraverso la puntuale e chiara 
enunciazione delle finalità istituzionali, di realizzare un costante monitorag-
gio per il miglioramento continuo dell’attività clinica e scientifica.

� partire da questi principi, cosĆ si declinano i principali obiettivi strategici: 

�ondazione Serena Onlus ha scelto di sottoporre il proprio Sistema di Gestio-
ne alla certificazione secondo la norma internazionale 
NI �N ISO 9001:201=. 
La certificazione Ƃ rilasciata da un �nte terzo indipendente, �erti2ualit+, 
accreditato a livello italiano da �ccredia e aderente alla rete internazionale 
I2-net. �ttualmente la certificazione Ƃ applicata al �entro �linico NeMO di 
Milano e in questi anni Ƃ diventata uno degli strumenti principali attraverso 
i quali viene implementato il sistema di gestione. L’Organizzazione definisce 
gli obiettivi e assicura le condizioni utili alla strutturazione di un Sistema di 
2ualità che sia: 

In particolare, viene realizzata, oltre ad un’analisi del contesto, una valu-
tazione dei rischi connessi all’attività, con l’obiettivo di far scaturire processi 
preventivi e monitoraggi utili a prevenire le criticità.

L’implementazione di un Sistema di gestione per la 2ualità (SG2) rappre-
senta lo strumento piĸ idoneo a realizzare questo concetto di cura e di at-
tenzione alla persona. Il SG2 integrato, assume come propri tutti i requisiti 
normativi cui l’organizzazione deve riferirsi (accreditamento istituzionale, 
sicurezza del paziente e del lavoratore, privac+, disciplina della responsabili-
tà amministrativa delle persone giuridiche, delle società e delle associazioni, 
trasparenza e anticorruzione) e promuove, nella logica del miglioramento 
continuo, la ricerca di risposte innovative ai bisogni dei propri assistiti.  

Il S2G non solo Ƃ uno strumento gestionale e di governo per l’organizzazi-
one ma Ƃ innanzi tutto inteso come strumento di tutela del paziente, garan-
zia della presa in carico globale.  

IL SISTEMA DI GESTIONE PER LA QUALITÀ

mantenere gli standard di qualità adeguati ad un Centro di Riferimento 
Nazionale sulle malattie rare; 
assistere la Persona con malattia neuromuscolare in tutte le fasi di malattia 
e di vita, promuovendo la creazione di una rete efficace con le istituzioni 
territoriali per la dimissione sicura del paziente e l’accompagnamento al 
domicilio; 
promuovere un Clima aziendale in grado di accogliere la persona e la sua 
famiglia con professionalità, accompagnata da un’elevata umanizzazione 
delle cure prestate; 
promuovere una Comunicazione trasparente nei confronti della persona 
e del suo caregiver; 
garantire un Accompagnamento proattivo verso la persona assistita e la 
sua famiglia in tutte le fasi di malattia.

fondato su elementi di input precisi; 
misurabile nel raggiungimento degli output attesi attraverso la 
valutazione dei rischi connessi ad ogni processo misurato e la definizione 
degli indicatori di qualità; 
in grado di definire i livelli di responsabilità legati ad ogni processo; 
in grado di valutare e monitorare durante l’attività lo stato di 
raggiungimento degli obiettivi; 
volto al miglioramento continuo; 
facilmente comprensibile e fruibile agli operatori; 
in grado di mantenere informazioni documentate che attestino l’attività 
svolta e riducano il rischio di dispersione delle informazioni. 


na sezione comune, accessibile a tutti gli operatori dei �entri 
NeMO, che raccoglie i documenti validi e applicabili trasversal-
mente a tutte le strutture; 
Sezioni dedicate a ciascun �entro �linico NeMO, accessibi-
li solo agli operatori del �entro specifico, che contengono la 
documentazione rilevante per la singola realtà territoriale. 
0er agevolare ulteriormente l’accesso, la Intranet 2ualità Ƃ 
consultabile anche da smartphone tramite 21 �ode.

Il Sistema di Gestione per la 2ualità (SG2) ha tra i suoi obiettivi an-
che quello di promuovere la condivisione e la diffusione delle best 
practice, favorendo l’armonizzazione dei comportamenti all’interno 
dei �entri �linici NeMO, nel pieno rispetto delle specificità di ciascu-
na struttura e del territorio in cui opera.

0er migliorare la comunicazione e facilitare l’accesso a documenti, 
quali procedure, istruzioni operative, modulistica e altro materiale 
utile, Ƃ stata realizzata la Intranet 2ualità dei �entri �linici NeMO.

La piattaforma Ƃ organizzata in due sezioni principali:
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.ra i rischi specifici della nostra attività, vi Ƃ quello sanitario, intrinsecamente 
collegato ai rischi operativi, che deve essere mitigato da presidi tecnico - 
organizzativi. 
Si intende per 1isk Management fl’insieme di attività, metodologie e risorse 
coordinate per guidare e tenere sotto controllo un’organizzazione con 
riferimento ai rischid (
NI 112;0). Si tratta di un processo integrato che iden-
tifica e tratta i rischi che mettono in pericolo l’integrità di persone, attività e 
processi e leesistenza dell’azienda stessa.  
La gestione del rischio clinico in sanità (clinical risk management) rappre-
senta l’insieme di varie azioni messe in atto per migliorare la qualità delle 
prestazioni sanitarie e garantire la sicurezza dei pazienti, basata tra l’altro 
sull’apprendere dall’errore. Solo una gestione integrata del rischio puÊ por-
tare a cambiamenti nella pratica clinica, promuovere la crescita di una cul-
tura della salute piĸ attenta e vicina al paziente e agli operatori, contribuire 
indirettamente a una diminuzione dei costi delle prestazioni e, infine, favori-
re la destinazione di risorse su interventi tesi a sviluppare organizzazioni e 
strutture sanitarie sicure ed efficienti. 
La sicurezza dell’organizzazione e la riduzione dei rischi sono per noi obiet-
tivi fondanti, requisito di base del nostro Sistema di Gestione. 

Nel corso dell’ultimo anno:

OBIETTIVI PER LA SICUREZZA DEL PAZIENTE: 
CLINICAL RISK MANAGEMENT

sono state Aggiornate e Implementate tutte le procedure interne 
che recepiscono le raccomandazioni internazionali sulla sicurezza del 
paziente, nonchƃ le Linee Guida e le 1accomandazioni del Ministero della 
Salute.
un’attenzione particolare Ƃ stata dedicata alla prevenzione del rischio 
di aggressioni nei confronti del personale sanitario, attraverso un’azione 
Formativa e Informativa che ha coinvolto attivamente tutti i nostri 
collaboratori.
Ƃ stato introdotto un Nuovo Sistama Informatizzato per la segnalazione 
di eventi avversi o potenzialmente tali, che consente una comunicazione 
tempestiva e tracciabile delle criticità rilevate.

Il principio del “NO BLAME”: gli sforzi si sono focalizzati sulla promozi-
one di una cultura organizzativa che incoraggia la trasparenza e l’analisi 
costruttiva degli eventi, spostando l’attenzione dalla colpevolizzazione 
individuale alla comprensione delle cause sistemiche degli errori, con 
l’obiettivo di apprendere da essi e migliorare continuamente i processi.
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Ascoltare per migliorarsi: i canali di ascolto
LA CUSTOMER SATISFACTION

IL FEEDBACK

0er valutare l’impatto del modello di cura e rilevare la qualità percepita dai 
pazienti, Ƃ stato implementato un processo strutturato di rilevazione della 
soddisfazione. � tal fine, sono stati adottati due questionari, differenziati per 
setting assistenziale, utilizzati in modo uniforme in tutti i �entri.
I questionari sono stati digitalizzati e resi disponibili attraverso una piattafor-
ma dedicata, che consente l’invio tramite email a tutti i pazienti che, a vario 
titolo, accedono ai servizi dei �entri Nemo. Inoltre, sono accessibili anche 
tramite 21 code, per agevolarne ulteriormente la compilazione.
La scelta della digitalizzazione ha l’obiettivo di semplificare l’accesso allo 
strumento e incentivare la partecipazione, aumentando cosĆ la compliance. 
2uesto approccio Ƃ fondamentale per raccogliere dati affidabili e significa-
tivi, utili a guidare azioni di miglioramento realmente rispondenti ai bisogni 
dei nostri assistiti.

Oltre al livello generale di soddisfazione dei servizi di cura (�ig.1), i grafici 
riportano le aree che valutano in particolare la percezione di efficacia delle 
caratteristiche del modello NeMO, con l’unica finalità di introdurre i corret-
tivi necessari per continuare a migliorare le risposte di cura:

�edeli alla nostra missione, che vede il paziente al centro di ogni fase del 
percorso di cura, dedichiamo particolare attenzione all’ascolto attivo di chi si 
affida ai nostri servizi.  �rediamo che ogni segnalazione rappresenti un’op-
portunità preziosa per crescere e migliorare: anche un feedback critico ci 
permette di individuare aree di fragilità e di intervenire in modo mirato per 
superarle.
0er questo motivo, consapevoli delle specifiche esigenze dei nostri pazienti 
� spesso caratterizzate da difficoltà comunicative anche rilevanti � abbia-
mo sviluppato strumenti accessibili che permettano a tutti di esprimere la
propria opinione. Il sistema di raccolta delle segnalazioni Ƃ stato completa-
mente digitalizzato ed Ƃ ora fruibile anche da smartphone, tramite moduli
online facilmente accessibili. I 21 �ode per accedere ai form sono esposti in
ogni stanza e nelle aree comuni, posizionati in modo da essere ben visibili e
utilizzabili anche da chi ha difficoltà motorie o non puÊ alzarsi.
Il messaggio che vogliamo trasmettere a pazienti, familiari e caregiver Ƃ
chiaro: f�nche nei momenti di maggiore difficoltà, le vostre preoccupazi-
oni sono importanti per noi. Le ascoltiamo con attenzione e ci impegniamo,
dove possibile, a tradurle in azioni concrete di miglioramentod.

la percezione di sentirsi preso in carico come persona (�ig. 2);
la chiarezza nel trasferimento delle informazioni, in particolare nel 
rientro al domicilio, al fine di garantire l’autonomia nella gestione della 
quotidianità da parte del paziente e del suo caregiver (�ig. 2);
la valutazione dell’assistenza ricevuta da parte del personale (�ig.;).
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SODDISFAZIONE COMPLESSIVA

GRADIMENTO RISPETTO ALL’ASSISTENZA 
RICEVUTA DAL PERSONALE

COMUNICAZIONE, FORMAZIONE, COMPLIANCE

�ig. 1: La percezione di soddisfazione generale del servizio e delle cure

�ig. 2: La percezione di sentirsi considerato una persona e di ricevere
 le informazioni sulla patologia per la sua gestione

�ig. ;: La valutazione dell’assistenza ricevuta
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Il valore dei professionisti: 
cuore del modello NeMO

La differenza nella cura di patologie rare e complesse la fanno i professio-
nisti che condividono la missione dei �entri NeMO. 
na squadra che ogni 
giorno mette al servizio dei pazienti competenze cliniche e kno)-ho) 
scientifico, scegliendo con consapevolezza di essere accanto alle famiglie 
con dedizione, passione e investimento professionale e di vita. 

La struttura organizzativa dei �entri si fonda su un’equipe multidisciplinare 
stabile, presente sia in regime di degenza che in ambito ambulatoriale e di 
da+ hospital. Medici specialisti � neurologi, neuropsichiatri infantili, pneu-
mologi, fisiatri � lavorano fianco a fianco con psicologi, terapisti della riabil-
itazione, infermieri, operatori sociosanitari e personale dedicato alla ricerca, 
integrando le proprie competenze in modo interdisciplinare per la costruz-
ione del 01I.

2uesta visione integrata Ƃ il tratto distintivo del modello NeMO: ogni inter-
vento Ƃ pensato non solo per rispondere ai bisogni clinici, ma per prendersi 
cura della persona nella sua interezza, anche nelle dimensioni psicologiche, 
relazionali e sociali. 

Al 31.12.2024 sono 343 i professionisti che operano con un contratto attivo 
nei Centri NeMO: dipendenti, liberi professionisti, co.co.co e in convenzione 
con le 
niversità di riferimento, Il team Ƃ per il 68% composto da profession-
iste. Il 51% sulla totalità del gruppo di lavoro ha un’età inferiore ai 40 anni e 
circa il 77% ha un contratto di lavoro dipendente. Le partnership istituzionali 
con i presidi ospedalieri di riferimento permettono il coinvolgimento diretto 
e attivo di 60 professionisti dipendenti delle Aziende Ospedaliere. 2uesti 
professionisti sono parte integrante del team multidisciplinare, acquisis-
cono conoscenza sulle patologie, competenza nella presa in carico e danno 
concretezza al modello di cura. 
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Il contratto di lavoro applicato al personale Ƃ �IO0 0ersonale Medico � �IO0 
0ersonale non Medico � ��NL �ommercio:

L’elevata competenza della comunità dei professionisti Ƃ confermata 
dall’@0F delle risorse umane con un diploma di laurea, a cui si unisce il 1>F 
delle specializzazioni in operatore sociosanitario (OSS). Insieme agli infer-
mieri, l’OSS rappresenta una figura fondamentale nel supporto alla gestio-
ne dell’assistenza specifica al paziente neuromuscolare. Il nostro modello di 
cura prevede, infatti, la presenza organizzata su turnazione di circa 2 oper-
atori per ogni paziente.

L’investimento di competenza Ƃ orientato alla cura e alla ricerca, nel rispet-
to della missione per cui nascono i �entri NeMO. Solo il 10F delle risorse 
umane Ƃ rappresentato da figure trasversali � amministrazione, comunica-
zione e raccolta fondi � preposte alla gestione dei processi organizzativi e a 
supporto della missione di cura dei �entri.Il turnover in uscita al ;1.12.2024 Ƃ del 23,31% e quello in entrata Ƃ del 22,56 % 
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Le strategie di gestione e sviluppo
delle risorse umane 

Nel 2024 abbiamo investito con convinzione nel rafforzamento delle attività 
di ricerca e selezione del personale, con l’obiettivo di rendere questo pro-
cesso sempre piĸ coerente con i valori fondanti la nostra missione e in grado 
di rispondere ai bisogni emergenti delle strutture cliniche.

Il potenziamento della funzione ricerca e 
selezione del personale 1

IL NUMERO DELLA CANDIDATURE RICEVUTE NEL 2024 

LE CANDIDATURE RICEVUTE DISTRIBUITE PER QUALIFICA

�ll’interno dell’
fficio Gestione e Sviluppo 1isorse 
mane Ƃ stata inserita la 
figura dello psicologo del lavoro, che opera in stretta collaborazione con il 
1esponsabile dell’area. 
na sinergia che consente di presidiare con atten-
zione tutte le fasi del percorso: dalla rilevazione del fabbisogno fino all’in-
serimento della risorsa, garantendo ascolto, cura e coerenza con la cultura 
organizzativa.
Il processo prende avvio con l’attivazione dei principali canali di ricerca, 
fino al ricorso a strumenti di head hunting nei casi piĸ complessi. �ccanto 
a questa modalità, nel 2024 Ƃ stato introdotto un approccio innovativo ori-
entato alla valutazione continua dei talenti, che ha permesso di costruire e 
aggiornare graduatorie interne di candidati, valutati tramite colloqui psi-
coattitudinali, pronte a rispondere con tempestività a esigenze impreviste 
o nuove progettualità.

Alcune candidature sono state inviate su più centri

Ogni inserimento si completa con un percorso strutturato di onboarding, 
pensato per accompagnare la nuova risorsa nell’incontro con la cultura, le 
persone e la missione che guidano ogni giorno il lavoro dei �entri �linici 
NeMO.

Nel 2024, il processo di recruiting ha riguardato in maggioranza la figura 
professionale dell’infermiere con il =1,=F dei colloqui sul totale di quelli ef-
fettuati.

La selezione si sviluppa attraverso tre momenti fondamentali:

un colloquio psicoattitudinale condotto dallo psicologo del lavoro;
un colloquio tecnico con il responsabile dell’area di inserimento;
un approfondimento amministrativo volto a definire il corretto 
inquadramento contrattuale.
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LA DISTRIBUZIONE DEI COLLOQUI PER CENTRO
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Nel 2024 abbiamo scelto di investire in modo strutturato nella valutazione period-
ica del personale, riconoscendola come leva fondamentale per promuovere una 
cultura del feedback continuo, rafforzare la comunicazione interna e valorizzare il 
contributo unico di ciascun professionista.
La valutazione non Ƃ mai un semplice esercizio formale: Ƃ un processo di cresci-
ta condivisa, che permette di riconoscere le potenzialità, far emergere i talenti e 
costruire insieme percorsi di sviluppo professionale su misura di ogni professionista 
e in risposta alle necessità organizzative.

�al 202= il processo di valutazione verrà attivato, a partire dalla formazione dei va-
lutatori, finalizzata a garantire una valutazione quanto piĸ oggettiva possibile del 
profilo, riducendo al minimo la componente soggettiva, con una restituzione dei 
risultati orientata alla crescita professionale e umana di chi viene valutato. 
n mo-
mento di ascolto e confronto, pensato per restituire valore all’impegno quotidiano 
e orientare scelte di crescita coerenti con le esigenze individuali e organizzative.

Gli esiti di questo percorso consentono di progettare interventi formativi 
mirati, attraverso:

�on questo approccio i �entri NeMO compiono un passo importante verso 
una gestione strategica e umana delle risorse, capace di coniugare esigen-
ze organizzative, benessere delle persone e crescita professionale.

La valutazione della persona per sviluppare 
la cultura di una crescita condivisa2

corsi di aggiornamento interni;
percorsi condivisi con altri �entri della rete;
iniziative ad hoc, costruite sui bisogni specifici della persona o del 
team.
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Negli ultimi mesi del 2024 abbiamo scelto di rafforzare in modo significativo 
l’impegno verso l’ascolto attivo e la promozione del benessere organizzati-
vo. 0romuovere un ambiente di lavoro positivo, intercettare con tempes-
tività eventuali segnali di disagio e valorizzare il dialogo interno sono azioni 
essenziali per nutrire un clima aziendale sano, motivante e coerente con i 
valori e la missione dei �entri NeMO. 2uesta strategia si sviluppa su tre livelli 
complementari:

Il rapporto tra retribuzione annua lorda massima e minima dei lavoratori 
dipendenti dei �entri NeMO Ƃ di 1 a >. �i seguito si riportano in forma ag-
gregata i costi aziendali relativi alle categorie di direzione � generale, sani-
taria, amministrativa e clinica - e del comparto clinico. 

Si riporta in forma aggregata il costo azienda degli organi di controllo:

I componenti del �onsiglio di amministrazione non percepiscono compenso. 
Non vi sono volontari che prestano la loro opera. �al punto di vista giuridico 
il loro impiego Ƃ precluso in quanto la �ondazione non Ƃ ente associativo.

L’ascolto attivo e l’attenzione 
al benessere organizzativo3

1

2

3

Survey aziendale 

�ue volte l’anno viene somministrata un’indagine strutturata sul 
clima organizzativo, con l’obiettivo di raccogliere in modo siste-
matico il punto di vista dei collaboratori su temi chiave: qualità delle 
relazioni, senso di appartenenza, comunicazione interna, equilibrio 
vita-lavoro. I risultati offrono indicazioni preziose per progettare in-
terventi di miglioramento continuo.

Ascolto individuale e consulenza interna 

�bbiamo potenziato un modello di ascolto continuo, che si tra-
duce in momenti di confronto individuali, colloqui di supporto e 
consulenza psicoattitudinale. 
no spazio riservato e protetto, dove 
ogni professionista puÊ esprimersi liberamente, sentirsi accolto e 
accompagnato all’interno di una relazione di fiducia.

Exit interview 

�a ottobre 2024 abbiamo introdotto le e'it intervie), colloqui con-
dotti al termine del rapporto di lavoro da uno psicologo del lavoro. 
Nella fase conclusiva del suo percorso professionale a NeMO, la 
persona puÊ offrire un punto di vista prezioso e sincero sulla propria 
esperienza. Le informazioni raccolte rappresentano un’opportunità 
di apprendimento per l’intera organizzazione, aiutandoci a indivi-
duare aree di miglioramento nei processi, nei ruoli o nella gestione 
delle risorse.
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L’investimento economico
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Il �entro NeMO Ƃ impegnato fortemente a supportare in modo attivo la 
crescita professionale del personale attraverso un piano di crescita e valo-
rizzazione delle competenze.

Obiettivo strategico del piano formativo Ƃ creare un’organizzazione che fa-
vorisca la costante crescita tecnica, professionale ed umana, valorizzando 
allo stesso tempo la motivazione del singolo e del gruppo. �l tal fin sono 
state predisposte modalità attuative, applicabili in ogni sede del net)ork 
NeMO e nel rispetto della logica �ub e Spoke in merito alla �ormazione e 
Sviluppo. Il 0iano formativo Ƃ sempre orientato ai temi sulle patologie neu-
romuscolari, dal punto di vista clinico, assistenziale, scientifico, sociale, nor-
mativo.

�al bisogno formativo, all’individuazione degli obiettivi, alla loro valutazione 
e validazione, alla pubblicazione nell’area riservata del �entro, fino al moni-
toraggio/valutazione dell’attività effettuata. 

Il processo per la gestione della formazioneFormare per curare: il sapere condiviso
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LE AREE SPECIALISTICHE DELLE AZIONI FORMATIVE ATTIVATE:

Il personale clinico, riabilitativo ed infermieristico Ƃ periodicamente impeg-
nato nell’aggiornamento professionale continuo, partecipando a corsi, con-
gressi, convegni e seminari - in presenza e online - dedicati ai temi di car-
attere generale e specifico sulle piĸ recenti innovazioni legate alle patologie 
neuromuscolari. 

Momenti formativi periodici a gruppi di lavoro, guidati e coordinati dai co-
ordinatori dei terapisti, degli infermieri, dal referente dell’area psicologica, 
dalle nurse coach e dai medici, su temi specifici legati alla presa in carico 
della persona e della famiglia, con una particolare attenzione nell’ultimo 
anno sugli aspetti nutrizionali e respiratori e sul tema del 0�� (piano con-
diviso di cura).

La �ondazione garantisce corsi di �ormazione Obbligatoria e corsi di BLS�, 
0BLS� � �LS. » previsto per i nuovi assunti un periodo dedicato di formazi-
one e affiancamento al ruolo - da un minimo di 1= giorni a un massimo di 
;0 dall’assunzione - con la finalità di interiorizzare la nostra missione, co-
noscere l’organizzazione e le sue procedure operative, le apparecchiature 
medicali, le metodologie ed il modello multidisciplinare, le conoscenze per 
lavorare in autonomia.

L’implementazione nel 2024 dell’Area riservata del sito istituzionale con-
sente di condividere gli aggiornamenti su procedure organizzative, norma-
tive e protocolli. La piattaforma permette e facilita di segnalare e raggi-
ungere ogni operatore con le opportunità di formazione e aggiornamento 
attraverso la diffusione di articoli, pubblicazioni scientifiche, corsi, convegni, 
seminari ed eventi sulle patologie.

Formazione accreditata ECM:

Formazione interna sviluppo hard e soft skills:

Formazione al ruolo in ingresso:

ore di formazione erogate

percorsi formativi in ingresso

le comunicazioni da aprile a dicembre 2024 
per aggiornare su nuovi documenti/procedure 
organizzative e promuovere opportunità formative 
interne ed esterne.

crediti ECM maturati

120

95

16

4800
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Siamo fortemente impegnati nella formazione e specializzazione di pro-
fessionisti nel settore medico, riabilitativo e assistenziale con l’obiettivo di 
rendere sostenibile nel tempo il modello e aderente ai migliori standard di 
cura riconosciuti. 

.utti i �entri collaborano attivamente con alcune delle principali 
niversi-
tà italiane, offrendo tirocini e opportunità formative per studenti di diverse 
discipline:

LA FORMAZIONE AI FUTURI PROFESSIONISTI 

Università degli Studi di Torino: convenzione con il �ipartimento di 
0sicologia, oltre alla possibilità di svolgere tirocini nell’ambito del Master 

niversitario di I livello in Nutrizione e �ietetica �pplicata alla Nutrizione 
�rtificiale.
Università degli Studi di Padova: convenzione per tirocini in 0sicologia.
Università del Piemonte Orientale: tirocinio nell’area della ricerca, 
offrendo una solida formazione in contesti innovativi.
Università degli Studi di Brescia: attivo un protocollo d’intesa per 
la costituzione di un �omitato .ecnico-Scientifico per le Malattie 
Neuromuscolari (�.S) e attivazione di fello)ship di ricerca.
Academy of Behavioral Sciences (Istituto di Specializzazione in 
Psicoterapia dello Sviluppo e Adolescenza) di Trento: convenzione di 
tirocinio finalizzato alla formazione in psicoterapia.
Università del Sacro Cuore di Roma: convenzione che sancisce lo 
svolgimento di periodi di pratica professionale che abbiano come 
oggetto le attività caratterizzanti la professione dello psicologo.
Università Politecnica delle Marche: protocollo d’intesa per la disciplina 
dei rapporti in merito all’attività formativa degli specializzandi iscritti 
alla scuola di specializzazione in malattie dell’apparato respiratorio e 
neurologia.
Università degli Studi della Campana “L. Vanvitelli”: convenzione 
quadro per la partecipazione a tirocini in ambito di Malattie dell’�pparato 
1espiratorio (in particolare il �entro NeMO Napoli Ƃ sede didattica della 
scuola di specializzazione in pneumologia);
Humanitas University per l’espletamento di tirocini curriculari e pratici;
Università degli Studi di Milano per i seguenti tirocini:
• Medicina e �hirurgia
• �isioterapia �ardiorespiratoria e di �rea �ritica;
• 0sicologia in collaborazione con l’
niversità �attolica del Sacro �uore;
• .irocini osservativi;
• .irocini per il personale tecnico e sanitario della Sezione Infermieristica

della �O Niguarda, San Gerardo e 
niversità Milano Bicocca. Studenti
della Scuola di 1iabilitazione per .erapisti della 0sicomotricità e dell’�tà
�volutiva � sezione �on Gnocchi; Studenti della Sezione dell’Ospedale 
Sacco di Milano della Scuola per .ecnici di 1iabilitazione 0sichiatrica

L’assistenza al NeMO: il ruolo dell’infermiere

Katia De Vizzi - Responsabile SITRA, Centri Clinici NeMO

L’assistenza infermieristica nei �entri �linici NeMO risponde alla comp-
lessità clinica e assistenziale delle patologie neuromuscolari e considera 
le figure dell’infermiere e dell’OSS parti fondamentali del modello inte-
grato di cura.

I nostri pazienti sono spesso portatori di bisogni clinici-assistenziali com-
plessi: la risposta, in questo senso, Ƃ quella di investire nel numero delle 
figure assistenziali incrementando i livelli standard dei minutaggi assis-
tenziali - il tempo dedicato quotidianamente alla cura diretta ed indiret-
ta del paziente � permettendo una reale presa in carico globale. 
0er fare degli esempi concreti, nel turno diurno Ƃ garantito un rappor-
to medio di 1 infermiere ogni > posti letto, un parametro che assicura la 
possibilità di seguire con continuità ogni paziente. O ancora, l’organiz-
zazione dei ricoveri e delle dimissioni Ƃ stata ripensata in funzione della 
qualità della presa in carico: questi momenti vengono pianificati in tarda 
mattinata, per favorire gli spostamenti della persona dalla propria casa, 
garantendo in reparto un’accoglienza strutturata.

Non solo, uno degli aspetti che caratterizza il nostro approccio assisten-
ziale Ƃ il lavoro sinergico tra infermiere e operatore sociosanitario (OSS), 
che vede entrambi intervenire al letto del paziente nella gestione inte-
grata di tutti gli aspetti della cura: dall’igiene alla mobilizzazione, dalla 
somministrazione della terapia alla rilevazione precoce di segni e sintomi.

Il ruolo dell’OSS Ƃ altamente qualificato e valorizzato attraverso percorsi 
formativi specifici, che consentono di sviluppare competenze avanzate 
nella gestione di pazienti tracheotomizzati, allettati o con gravi deficit 
della comunicazione verbale. Gli operatori sono formati all’utilizzo di 
ausili tecnologici (sollevatori mobili e a soffitto, carrozzine/bascule, ausili 
per la comunicazione aumentativa alternativa) e affiancano l’infermiere 
nella prevenzione delle complicanze secondarie (lesioni da pressione, 
decadimento funzionale). 

�ondamentale Ƃ l’integrazione con l’ƃquipe multidisciplinare, che si con-
cretizza in momenti strutturati di confronto: briefing quotidiani, riunioni 
d’ƃquipe settimanali, consegne di fine turno condivise con la presenza 
attiva di tutti gli attori coinvolti, compreso l’OSS. Ogni cambio turno av-
viene secondo una procedura strutturata e supervisionata dal coordina-
tore infermieristico, al fine di garantire una continuità informativa e una 
transizione assistenziale sicura ed efficace.

�al punto di vista clinico-assistenziale, fl’infermiere NeMOd sviluppa un 
profilo professionale ad elevata competenza, in grado di gestire in au-

“

i giovani professionisti in formazione nel 2024 con 
tirocini, borse di studio e fellowship

30
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I professionisti che partecipano a queste formazioni spesso diventano ref-
erenti interni, redigendo protocolli operativi e supportando la formazione 
dei colleghi, alimentando cosĆ un circuito virtuoso di aggiornamento e re-
sponsabilizzazione.
�nche nelle aree dove l’esperienza Ƃ meno consolidata � come la pediatria 
� promuoviamo momenti di confronto interdisciplinare con neuropsichiatri
infantili ed ƃquipe specialistiche dedicate, per garantire un’assistenza sem-
pre adeguata e aggiornata.
�ssere infermiere a NeMO significa, in sintesi, abbracciare un’ampia gamma
di competenze e ambiti professionali, che vanno dalla gestione avanzata alla
relazione di cura in tutte le sue fasi, fino al fine vita.
» un ruolo molto importante e delicato, perchƃ si tratta di accompagnare i
pazienti e le loro famiglie, sempre presenti durante tutto il ricovero, e che
richiede grande sensibilità e umanità, ma anche tanta professionalità.
Nel contesto attuale del Servizio Sanitario Nazionale, segnato da una cre-
scente difficoltà nel reperire personale infermieristico � con oltre >=.000
professionisti mancanti secondo i dati �NO0I e la diminuzione ai corsi di
laurea, che nel 202; ha registrato una copertura solo del ?;F dei posti dis-
ponibili � credo che il modello NeMO rappresenti un contesto professionale
in grado di attrarre, motivare e valorizzare la professione.

gestione ed impianto degli accessi vascolari (0I��-Midline): per la 
frequente compromissione del patrimonio venoso particolarmente 
deficitario nei nostri pazienti; 
gestione avanzata delle lesioni cutanee (Master in 3ound �are); 
la formazione obbligatoria su BLS-� e pBLS�;
master in cure palliative, a supporto dell’accompagnamento alle scelte 
del paziente e alla gestione del fine vita.

tonomia condizioni complesse e multidimensionali: pazienti con comorbilità 
significative, disabilità motorie e comunicative, tracheostomia, nutrizione 
artificiale, ventilazione meccanica e sistemi alternativi di comunicazione. 
L’assistenza, infatti, si estende oltre il dato clinico. Non solo le skills tecniche 
ma la capacità di relazione e di ascolto rappresentano il tempo di cura, cre-
ando un rapporto di fiducia.

In tale ottica, la formazione al ruolo e ai valori della mission rappresenta un 
aspetto fondamentale del nostro impegno, per il quale dovrà esserci sem-
pre di piĸ un’attenzione ed un investimento mirati. �d oggi, per ogni nuo-
vo inserimento Ƃ previsto un periodo di affiancamento, pratico e teorico. 
2uest’ultimo si realizza con la partecipazione ai percorsi formativi, realizzati 
in sinergia con l’area riabilitativa e con la figura della nurse coach, moduli 
formativi rivolti ai caregiver, che diventano la base anche per l’addestra-
mento del personale neoassunto.

0arallelamente, alcuni infermieri sono formati in aree specifiche; 
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L’impatto del modello multidisciplinare: 
un’analisi pilota

Indipendentemente da quanto previsto dalla normativa vigente in materia 
di accreditamento, �ondazione Serena, grazie al sostegno delle �ssociazioni 
dei pazienti e Soci �ondatori, nonchƂ ad un’attività mirata di progettazione 
e raccolta fondi, ha strutturato nel tempo una ƃquipe multidisciplinare che 
vede un incremento mirato delle figure specialistiche. L’obiettivo Ƃ speri-
mentare e standardizzare il modello di cura, che risponda in maniera sempre 
piĸ efficace alle esigenze clinico-assistenziali di chi afferisce al �entro e che 
garantisca la continuità assistenziale anche al rientro al domicilio.   

Nella .abella sono riportati gli standard organizzativi di dotazione del per-
sonale richiesti dalla normativa vigente in merito ai requisiti per la degenza 
di 1iabilitazione in �lta �omplessità, rapportati alla dotazione organica del 
�entro NeMO di Milano.

I dati mostrano i risultati di un’analisi pilota su 1; settimane di attività del 
�entro NeMO di Milano. Il confronto tra i requisiti minimi previsti dalla nor-
mativa per i reparti di 1iabilitazione ad �lta �omplessità e la dotazione ef-
fettiva del �entro NeMO mette in evidenza come il nostro modello superi 
gli standard di cura richiesti. � fronte di un minutaggio assistenziale mini-
mo previsto, la dotazione reale si rafforza con un numero di operatori quasi 
doppio in alcune aree chiave, come l’assistenza infermieristica e riabilitativa.

In particolare, si Ƃ rilevato:

�alcolando l’incremento quantitativo attraverso l’indicatore di produttivi-
tà lavorativa del �ull .ime �quivalent (�.�), indicatore che per il modello 
NeMO si traduce nella reale disponibilità assistenziale e di risposte di cura, 
il monitoraggio rileva un superamento significativo degli standard previsti:

L’impatto di questo incremento sull’attività di cura evidenzia un aumen-
to di oltre il ;0F delle ore dedicate alla riabilitazione motoria e respirato-
ria rispetto ai parametri minimi normativi. 0ur avendo un requisito di =00 
minuti settimanali per posto letto, offriamo in media ?;2 minuti: 2;2 minuti 
in piĸ a settimana per posto letto, pari a 12.0=> minuti in piĸ all’anno per 
ciascuna delle 20 postazioni. �omplessivamente, ciÊ corrisponde a 241.120 
minuti annui aggiuntivi, un incremento che equivale a disporre di 9,2 posti 
letto supplementari.

il doppio degli infermieri (1> effettivi rispetto agli @ richiesti), con la 
presenza qualificata di Nurse �oach;
un ampliamento dell’équipe riabilitativa, con 1> professionisti 
rispetto ai > previsti, includendo fisioterapisti, terapisti occupazionali, 
logopedisti, dietista e terapisti della neuropsicomotricità dell’età 
evolutiva;
una presenza medica strutturata, in linea con gli standard previsti, con 
1 medico ogni 10 posti letto.

+112,5% �.� nel numero di infermieri,
+37,5% �.� nel numero di OSS,
+133% �.� nel numero di professionisti della riabilitazione.
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Nei Centri NeMO ogni storia di malattia è prima 
di tutto una storia di vita. In questo cammino,
la cura si fa ricerca e l’esperienza clinica diventa 
sapere condiviso. Ogni dato raccolto porta con 
sé la speranza di cambiare il futuro delle malattie 
neuromuscolari.
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La continuità tra 
cura e ricerca
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Nuovi segnali di speranza emergono dallo studio clinico sulla SLA condotto 
dai Centri Clinici NeMO. Dopo l’approvazione di Tofersen da parte di EMA 
(l’�genzia �uropea per i Medicinali), la conferma concreta sull’efficacia cli-
nica di questo farmaco arriva dal primo studio tutto italiano che ha analiz-
zato il più alto numero di persone con SLA con mutazione SOD-1 nel nostro 
Paese e per il più lungo periodo di tempo. 

“Questo studio sul campo, nella realtà della pratica clinica fornisce dati im-
portanti e convincenti - afferma il prof. Mario Sabatelli, Direttore Clinico del 
�entro NeMO 1oma e presidente della �ommissione medico-scientifica di 
AISLA - Grazie all’esperienza clinica sulla Sla della rete dei Centri NeMO e 
alla loro capacità di collaborazione è stato possibile monitorare il gruppo dei 
pazienti per un periodo di tempo molto lungo, elemento fondamentale per 
comprendere l’impatto del farmaco in relazione all’evoluzione della malat-
tia”.

Per un periodo di almeno un anno dopo la somministrazione iniziale del 
Tofersen, i Centri NeMO di Roma, Milano, Brescia, Trento e Ancona hanno 
raccolto e analizzato i dati di 17 pazienti. Questo gruppo di pazienti rappre-
senta una parte dei 27 che hanno avuto la possibilità di accedere al farmaco 
a partire dal 2021 attraverso il programma di accesso anticipato. A questo 
periodo, si sono uniti 12 mesi di monitoraggio clinico antecedenti l’arrivo del 
farmaco, per un totale di circa 2 anni di valutazione. Proprio la numerosità 
del campione ed il lungo periodo di osservazione clinica sono da consider-
arsi estremamente significativi, data la rarità di questa specifica mutazione 
(2-3% delle persone con Sla in Italia, circa 150 in tutto) e la complessità stessa 
della malattia nel suo decorso clinico.

“Il valore dei risultati raggiunti è dato dalla possibilità di confrontare i dati cli-
nici dello studio, con i medesimi dati raccolti nella pratica clinica quotidiana 
nel periodo precedente l’assunzione del farmaco sperimentale – conferma 
Federica Cerri, neurologa referente area Sla del Centro NeMO di Milano e 
anche lei tra gli esperti della commissione medico-scientifica di �ISL�, che 
continua - Questa continuità nella presa in carico della persona, infatti, per-
mette di condurre un’analisi dettagliata della storia di malattia, tracciando 
chiaramente due traiettorie del suo andamento, ossia prima e dopo il trat-
tamento con Tofersen”.

4 giugno 2̚24

I risultati dello studio, pubblicati su Journal of Neurology, la rivista ufficiale 
della Società Europea di Neurologia, mostrano una stabilizzazione o addir-
ittura un lieve miglioramento clinico per un significativo numero di pazienti 
coinvolti (il 53% del gruppo di studio). Ciascun paziente è stato monitorato 
ogni 12 settimane con le scale di valutazione clinica standardizzate (ALS-
FRS-R, FVC, MRC) per verificare la funzionalità generale, la capacità respi-
ratoria e la forza muscolare negli arti.  
Inoltre, la ricerca ha dimostrato che il farmaco ha un effetto positivo sul pia-
no biologico nel processo di degenerazione dei motoneuroni, come confer-
mato dalla significativa riduzione del dosaggio dei neurofilamenti, proteine 
indicatrici di tale processo. Nello studio si è osservata una marcata riduzione 
di questi neurofilamenti nell’@2F dei pazienti. �iÊ conferma l’impatto posi-
tivo sulla malattia di Tofersen in almeno un sottogruppo di pazienti.

Fulvia Massimelli, Presidente nazionale di AISLA esprime grande soddis-
fazione: “Questo risultato rinnova la nostra speranza nella ricerca, adesso 
attendiamo la rapida approvazione di AIFA. Voglio esprimere a nome della 
comunità delle persone con SLA la nostra gratitudine ai Centri NEMO, per 
tutti noi un riferimento nella cura, nella ricerca e nell’assistenza sulla Sla e le 
malattie neuromuscolari. 

Segni concreti di speranza nella ricerca sulla Sla che confermano come la 
forza dell’esperienza clinica sulla malattia si possa tradurre in modo concre-
to nella qualità della ricerca scientifica.

Sabatelli M, Cerri F, Zuccarino R, Patanella AK, Bernardo D, Bisogni G, Tanel R, Sansone V, Filosto M, Lattante S, 
Martello �, �oronzio 0N, Stano S, 6anfini B�, �occia M, �ostantini �M, Lizio �, Lucioli G, 0adovani �, Merlini G0, 
Conte A. Long-term treatment of SOD1 ALS with Tofersen: a multicentre experience in 17 patients. J Neurol. 2024 
�ug;2?1(@):=1??-=1@>. doi: 10.100?/s0041=-024-124;?-?.

I centri NeMO dimostrano la positività di 
Tofersen per la SLA

L’impatto positivo del nostro modello con il primo studio italiano sull’effica-
cia a lungo termine del farmaco per questa forma genetica rara di Sla.
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I Centri NeMO sono protagonisti nella ricerca clinica, in sinergia con la co-
munità scientifica nazionale e internazionale, con le �ssociazioni dei pazien-
ti, le Istituzioni, le aziende e il prezioso sostegno dei donatori. La collabora-
zione tra i Centri della rete è il valore che consente di condividere expertise, 
metodologie, dati e risultati, moltiplicando l’efficacia degli studi.

Sono anni, questi, in cui stiamo contribuendo ad una vera e propria rivolu-
zione nella ricerca sulle malattie neuromuscolari. Nuove conoscenze sci-
entifiche, sviluppo di trattamenti innovativi � farmacologici, tecnologici e 
di presa in carico – stanno cambiando profondamente la storia naturale di 
queste patologie e la qualità di vita delle persone che ne sono colpite.

In questo scenario quale ruolo giocano i Centri Clinici NeMO? Alla base del 
nostro modello di intervento c’è l’integrazione tra cura e ricerca: una siner-
gia che consente di raccogliere e monitorare in modo continuativo e siste-
matico la storia clinica di ogni paziente, in tutta la sua complessità.

Grazie all’approccio multidisciplinare, ogni valutazione clinica diventa un 
tassello prezioso per comprendere le molteplici dimensioni della malattia – 
neurologica, respiratoria, motoria, nutrizionale, neuropsicologica, metaboli-
ca e legata agli aspetti di comunicazione - e per restituire alla ricerca dati di 
qualità, rigorosi, replicabili.

Poter contare su équipe altamente specializzate, sull’applicazione siste-
matica di protocolli condivisi e sull’affidabilità dei dati raccolti significa con-
tribuire in modo concreto allo sviluppo di conoscenze e trattamenti sempre 
più mirati.

In questa prospettiva, anche la ricerca tecnologica rappresenta una linea 
strategica d’azione: sviluppare soluzioni capaci di migliorare la qualità della 
vita, qui e ora, è parte integrante della nostra visione.

In NeMO la forza dell’esperienza clinica quotidiana si traduce in va-
lore scientificoM

L’impatto del nostro modello di ricerca

Offrire a bambini e adulti l’opportunità di partecipare alle principali 
sperimentazioni cliniche internazionali.
Garantire l’accesso ai trattamenti farmacologici e riabilitativi più 
innovativi.
Raccogliere dati clinici di alta qualità, validati e riconosciuti dalle 
autorità regolatorie, anche nel follow-up dei pazienti, per misurare 
l’efficacia dei trattamenti nel fmondo realed.
Applicare nella pratica clinica le misure di valutazione sviluppate 
nei trial, per intervenire tempestivamente e prevenire situazioni 
di acuzie.
Migliorare la qualità della vita attraverso soluzioni tecnologiche 
personalizzate.

419
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SMA

GLICOGENOSI

SLA

ATASSIA DI FRIEDREICH

MIASTENIA GRAVIS

IL VALORE GENERATO DALLA RICERCA: IL NUMERO DEI PAZIENTI 
CHE HANNO ACCESSO AI NUOVI TRATTAMENTI DI CURA

Il modello di continuità tra cura e ricerca
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Dalla pratica clinica alla ricerca

La ricerca dei Centri NeMO si inserisce in quello che è il percorso di presa 
in carico clinica e accompagna la persona in tutto il suo viaggio. Ciascuno, 
infatti, non solo viene seguito nel tempo attraverso gli accessi “standard”, 
detti “di pratica clinica”, con tipologie di valutazioni e frequenza delle visite 
dettate dagli standard di cura (SoC)/linee guida specifiche per ogni patolo-
gia trattata, ma ha la possibilità di entrare a far parte dei percorsi di ricerca 
clinica � osservazionale e interventistica � a seconda delle specificità della 
patologia.

IL PERCORSO DI CONTINUITÀ TRA CURA E RICERCA 

Registro di Malattia

Raccolta continua e ampia di dati, utilizzata per monitorare l’evolu-
zione della malattia nel tempo. Il registro raccoglie periodica-
mente gli outcome principali delle caratteristiche di malattia (an-
tropometrici, ematici, motori, respiratori, cardiologici, logopedici e 
psicologici). Il registro permette di studiare a livello macroscopico 
l’evoluzione della malattia nel tempo e, a livello specifico, consente 
di personalizzare l’intervento e la gestione clinica di ciascuno.

Accessi di visita come da normale pratica clinica
Nessun intervento aggiuntivo

Sperimentazione Clinica (farmacologica)


no studio scientifico con l’obiettivo di testare l’efficacia e la si-
curezza di un farmaco (spesso non ancora commercializzato) con 
un disegno rigoroso e gruppi di controllo.

Accessi di visita dedicati e con frequenza maggiore rispetto alla 
normale pratica clinica
Gli accessi sperimentali non possono sovrapporsi a quelli di 
pratica clinica: il paziente continua ad essere seguito nel tempo 
dalla clinica a prescindere dalla sua partecipazione o meno ai 
protocolli sperimentali
Presenza di valutazioni più approfondite e di interventi aggiuntivi 
(es. esami strumentali, trattamento farmacologico)
Il paziente viene seguito da personale dedicato e studio-specifico

Studio Osservazionale


no studio scientifico piĸ mirato, con un’ipotesi specifica su pazi-
enti con determinate caratteristiche, in cui si osservano indicatori 
e parametri senza interventi attivi, per studiare la storia naturale 
della malattia, approfondendo e confrontando dal punto di vista 
scientifico i dati di ogni paziente, rilevati durante le visite di fol-
low-up: Ricovero Ordinario, Day Hospital; Ambulatorio semplice; 
Ambulatorio complesso. L’impatto ultimo di questi studi è il mi-
glioramento della pratica clinica e, quindi, la gestione clinica.

Accessi di visita come da normale pratica clinica
Nessun intervento aggiuntivo
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2 studi

5 studi

9 studi

2 studi

15 studi

2 studi

1 studio

1  studio

4  studi

1 studio

1  studio

3  studi

2 studi

5 studi

BM� � �istrofia muscolare di Becker 

�S�� � �istrofia facio-scapolo-omerale

�M� � �istrofia Muscolare di �uchenne

hATTR - Polineuropatia amiloidosica da transtiretina

SL� - Sclerosi laterale amiotrofica

Malattia di Pompe

Sindrome di Canvas

Malattie mitocondriali

SM� - �trofia muscolare spinale

Neuropatie

Miopatie

Patologie neuromuscolari 

CIDP - Polineuropatia demielinizzante 
infiammatoria cronica (�I�0)

�istrofie miotoniche (�M1/�M2/�istrofie miotoniche 
congenite e infantili)

53 Gli studi osservazionali attivati nel network 
NeMO nel 2̚24͓ di cui 8 conclusi nell’anno
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Registri di malattia e studi osservazionali: 
il nuovo perimetro normativo

�on la �etermina �I�� n. 42=/2024 si chiarisce il quadro regolatorio dei 
registri di malattia, distinguendoli in modo netto dagli studi osservazionali. 
Prima della sua pubblicazione, entrambi gli strumenti erano spesso tratta-
ti con approcci disomogenei, generando incertezza nelle pratiche di sot-
tomissione ai Comitati Etici (CE).

Gli studi osservazionali, già disciplinati da linee guida consolidate (es. Deter-
mina �I�� 20 marzo 200@), restano soggetti a valutazione etica obbligatoria, 
con l’indicazione di presentazione di protocollo, consenso informato e al-
tri documenti previsti. Questo principio resta invariato anche alla luce della 
nuova determina.

La vera innovazione riguarda i registri di malattia privi di finalità di ricerca 
immediata, ora chiaramente esclusi dall’obbligo di sottomissione al CE. Se 
finalizzati alla raccolta sistematica di dati clinici, assistenziali o epidemiolo-
gici, senza ipotesi scientifiche nƃ obiettivi analitici predefiniti, questi reg-
istri sono oggi riconosciuti come strumenti istituzionali di monitoraggio e 
non come attività di ricerca. Lo precisa il paragrafo 5.3 della Determina, che 
esclude tali registri dall’ambito di applicazione della normativa sulla speri-
mentazione: fLa raccolta sistematica di dati relativi a patologie, effettuata 
nell’ambito di registri di malattia privi di finalità di ricerca, non rientra nel 
campo di applicazione delle presenti disposizioni e non necessita di parere 
da parte del Comitato Etico.”

Resta fermo che, qualora i dati raccolti vengano in un secondo momento 
utilizzati per elaborare studi con finalità scientifiche, questi dovranno essere 
sottoposti a regolare valutazione etica.

Infine, per tutti i registri � anche non sottoposti a �� � permane l’obbligo del 
rispetto della normativa sulla protezione dei dati personali (GDPR e D.Lgs. 
101/201@), inclusa la predisposizione di un’informativa chiara e completa agli 
interessati.
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L’estensione dei registri di malattia 
nella rete NeMO

La normativa vigente garantisce l’estensione dei registri di malattia in tutti 
i Centri Clinici NeMO. L’esistenza di un’unica entità giuridica consente, in-
fatti, una gestione centralizzata e coordinata delle politiche di trattamento 
dei dati personali, con uniformità su privacy, sicurezza, consenso informato 
e standard etici.

2uesta omogeneità permette di applicare il 1egolamento 
� 201>/>?9 
(GDPR) in modo coerente su scala nazionale, adottando criteri condivisi 
per la raccolta e la gestione dei dati, strumenti digitali comuni e procedure 
armonizzate. �iÊ semplifica la gestione operativa, migliora l’efficienza del 
processo e rafforza la qualità dei dati raccolti.

L’integrazione dei registri consente di arricchire i dataset clinici con una 
maggiore rappresentatività geografica e demografica, migliorando la 
comprensione della patologia e dei relativi bisogni assistenziali. Inoltre, fa-
vorisce la progettazione di studi osservazionali multicentrici, retrospettivi o 
prospettici, su basi metodologiche solide e condivise.

Questa espansione rappresenta anche un’opportunità strategica: con un 
approccio coordinato, i registri possono evolvere in strumenti di generazi-
one di evidenze “real-world”, utili per la presa in carico personalizzata, la 
ricerca clinica e il dialogo con reti internazionali.

Estendere un registro di malattia da un singolo centro a livello nazionale im-
plica una transizione strutturale e regolatoria che richiede attenzione su 
più fronti:

Questa evoluzione comporta benefici significativi ma anche nuove respon-
sabilità etiche e organizzative, che vanno pianificate con cura. 

I registri rappresentano una risorsa strategica per il miglioramento continuo 
della qualità delle cure, con un impatto concreto per i pazienti. Non solo essi 
offrono strumenti per monitorare la condizione di malattia di ciascunoO in 
modo comparativoO permettono di accedere a trattamenti innovativiO ma 
contribuiscono a medicina realmente personalizzataO partecipata e basata 
sui dati.

Raccolte dati di storia naturale e post-trattamento (farmaci sperimentali in 
fase di accesso aperto/compassionevole o terapie approvate) che vedono 
coinvolte più centri della rete NeMO:

con obiettivi comuni, standard di qualità, governance definita tra centro 
promotore e centri partecipanti.

obbligatoria se il registro ha finalità di ricerca, con parere del �� del centro 
promotore e presa d’atto dei CE locali.

aggiornamento del consenso informato in conformità al GDPR e gestione 
dei flussi di dati tra centri.

possibile accreditamento presso enti nazionali (Ministero, ISS, AIFA) e inte-
grazione con registri europei e internazionali.

Protocollo condiviso

Approvazione etica

Privacy e consenso

Riconoscimento istituzionale

Tra i vantaggi
principali

Tra i punti di 
attenzione

Raccolta sistematica di dati real-world su ampie 
coorti di pazienti
Supporto alla pianificazione sanitaria e alla ricerca 
clinica
Ruolo attivo del paziente nella conoscenza e nella 
cura
Facilitazione dell’accesso a studi clinici grazie alla 
tracciabilità dei dati

Impegno costante in termini di risorse umane 
e tecnologiche 

Necessità di standardizzazione tra centri 

Gestione complessa del consenso e della 
protezione dei dati nel tempo

�trofia muscolare spinale W SM� (registri Ismac/Itasmac, storia naturale e 
trattamenti SMA)

Distrofia miotonica di tipo 7 W DM1 (progetto Telethon-UILDM), prosecuz-
ione degli studi di storia naturale internazionali sulle distrofie congenite e 
pediatriche e DM1 adulto)

Distrofia muscolare di Duc�enne W DMD (progetti Telethon-UILDM e nuo-
vo database storia naturale DMD) 

Sclerosi laterale amiotrofica W SLA registro interno e registro regionale di 
malattia 
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Il GUP23̚̚2

Si tratta di uno studio osservazionale prospettivo multicentrico condotto in 
rete con tutti i Centri Clinici e che vede il NeMO Milano centro coordinatore 
e beneficiario del bando .elethon-
IL�M D2;002. 

Il progetto ha l’obiettivo di definire e implementare protocolli condivisi per 
la presa in carico della DM1, patologia multisistemica che colpisce, oltre ai 
muscoli scheletrici, anche cuore, apparato respiratorio, sistema nervoso 
centrale, occhi, sistema endocrino e gonadi.

L’esigenza nasce dall’esperienza maturata dal NeMO di Milano nella ricerca 
clinica sulla DM1: è stato infatti il primo Centro italiano ad attivare uno studio 
di fase I con un oligonucleotide antisenso coniugato, oggi in corso. Anche il 
Centro NeMO Roma è stato coinvolto nello stesso studio.  

La partecipazione a questi primi studi sperimentali ha evidenziato criticità 
significative nella gestione e nell’arruolamento dei pazienti, legate alla com-
plessità della patologia. Da qui nasce la necessità – e l’urgenza – di condivi-
dere il kno)-ho) con gli altri �entri della rete NeMO. 0erchƃ la reale condi-
visione di protocolli, strumenti e criteri operativi puÊ facilitare la conduzione 
dei futuri studi clinici di fase II e III, che richiederanno il coinvolgimento di 
coorti sempre più ampie.

Attraverso la standardizzazione delle procedure cliniche e dei criteri di valu-
tazione (STOPP-DM1 – STandardization Of Procedures and end-Points in 
DM1), lo studio mira a garantire una presa in carico omogenea e di qualità 
su tutta la rete, ponendo le basi per un registro condiviso di storia naturale. 

Lo studio non solo risponde alla carenza di dati sistematici sulla DM1 ma è 
strategico in vista dello sviluppo di farmaci dedicati. I dati raccolti permette-
ranno di identificare i migliori outcome per futuri studi clinici, valutandone 
fattibilità, sensibilità e riproducibilità nei diversi domini funzionali (neuro-
motori, respiratori, cognitivi, nutrizionali, ecc.).

Con GUP23002, la rete NeMO si prepara ad accelerare l’accesso a studi cli-
nici di fase avanzata, rafforzando il proprio ruolo nel panorama della ricer-
ca internazionale e migliorando concretamente le prospettive di cura per i 
pazienti.

Lo studio prevede l’arruolamento di 200 pazienti con DM1 ad insorgenza 
adulta.

Un esempio concreto di studio osservazionale di tutto il network 
�eM� sulla Distrofia Miotonica di tipo 7
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Le sperimentazioni cliniche per
l’innovazione terapeutica

Gli studi clinici interventistici hanno l’obiettivo di verificare la sicurezza, la 
tollerabilità e l’efficacia di trattamenti innovativi sull’uomo. Si tratta gen-
eralmente di sperimentazioni multicentriche e multinazionali che testano 
approcci terapeutici specifici, destinati all’intera popolazione di pazienti o 
a sottogruppi selezionati. A seconda del principio attivo e della modalità di 
somministrazione – in particolare nei casi di terapia genica o oligonucleotidi 
antisenso, che prevedono procedure complesse come infusione endoveno-
sa o intratecale – la gestione clinica richiede un monitoraggio strutturato e 
prolungato, spesso per diversi anni.

Le sperimentazioni si articolano in tre fasi principali:

I Centri NeMO di Milano, Roma, Brescia, Ancona e Trento partecipano atti-
vamente ai trial clinici che impiegano terapie di ultima generazione, tra cui:

L’impegno degli sperimentatori varia in base alla complessità del trattamen-
to, diventando particolarmente significativo nei protocolli che richiedono 
somministrazioni frequenti e follow-up a lungo termine. La partecipazione 
dei Centri NeMO a queste sperimentazioni conferma l’impegno costante 
nella ricerca e nella costruzione di nuove opportunità terapeutiche per le 
persone con malattie neuromuscolari.

Molti studi prevedono una prosecuzione dal trial randomizzato in doppio 
cieco alla fase a “etichetta aperta” (open label extension) e infine al fol-
low-up post-trattamento, mantenendo il coinvolgimento dei centri clinici 
per lunghi periodi.

I pazienti coinvolti in sperimentazioni hanno una frequenza di visita più in-
tensa rispetto alla normale attività clinica. Ogni visita include valutazioni ap-
profondite, condotte da personale dedicato e basate su protocolli stringenti 
che definiscono obiettivi, metodi e criteri di monitoraggio. » importante 
sottolineare che la partecipazione allo studio non sostituisce la presa in ca-
rico clinica ordinaria, che prosegue in parallelo e continua anche al termine 
della sperimentazione.

Fase 1 - verifica della sicurezza, tollerabilità e modalità di azione del 
farmaco

Fase 2 - valutazione dell’attività terapeutica, del dosaggio ottimale 
e dell’assenza di tossicità

Fase 3 - confronto con trattamenti esistenti e valutazione 
dell’efficacia su sintomi, qualità della vita e sopravvivenza.

Terapie geniche personalizzate, mirate al difetto genetico specifico;
Oligonucleotidi antisenso, farmaci biotecnologici che intervengono 
sull’espressione genica;
Proteine ricombinanti, come enzimi, anticorpi monoclonali e peptidi;
Piccole molecole chimiche, in trial farmacologici classici.
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Trial con oligonucleotidi – 20 studi

Trial con farmaci biologici – 13 studi

Trial farmacologici con piccole molecole chimiche – 16 studi

Per dispositivi medici – 2 studi

Trial per terapia genica con vettori virali – 4 studi

Nel 2̚24 gli studi interventistici condotti dal 
network NeMO sono 55͓ Ýă ×œă 1̚ conclusi. 

Obiettivo - interferire con le porzioni mutate dell’RNA del paziente, 
con oligonucleotidi antisenso (ASO, dalla dicitura inglese AntiSense 
Oligonucleotide) per favorire l’espressione di proteine funzionanti, o 
con piccole porzioni di RNA interferenti (RNAi) per eliminare gli RNA 
messaggeri che codificano per proteine mutate che avrebbero un 
effetto tossico.

Obiettivo - gli studi attualmente in corso hanno lo scopo di amplificare 
la disponibilità di specifiche proteine a livello muscolare inibendo 
altre proteine che hanno un ruolo di regolatore della loro espressione, 
agendo ad esempio attraverso l’uso di anticorpi monoclonali o enzimi.

Obiettivo - bersagliare con una molecola chimica il meccanismo 
coinvolto nella manifestazione clinica della malattia. In alcuni casi 
queste molecole hanno un’azione diretta al ripristino della funzione 
molecolare alterata dalla malattia, mentre in altri l’effetto atteso Ƃ piĸ 
generico, come ad es. protezione dalla morte cellulare o correzione 
di sintomi specifici.

Obiettivo - Uno studio interventistico su un dispositivo medico è 
una ricerca clinica in cui il dispositivo viene attivamente testato su 
un gruppo di pazienti per valutarne efficacia e sicurezza. Lo scopo 
Ƃ capire se puÊ migliorare la salute o la qualità di vita, seguendo 
protocolli rigorosi approvati da comitati etici.

Obiettivo - veicolare un gene sano, mediante l’uso di vettori virali, 
per ripristinare l’espressione della proteina funzionante.

7 studi

1 studio

3 studi

2 studi

4 studi

1 studio

1 studio

7 studi

4 studi

7 studi

1 studio

4 studi

1 studio

4 studi

1  studio

6  studi

1  studio

1  studio

DMD

DMD

DMD

SLA

DMD

DM1

FSHD

FSHD

SMA

CIDP

SLA

SMA

FSHD

NEUROPATIE

MALATTIE MITOCONDRIALI

SMA

�M1/2

BDM
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Nella sede di Milano, dal 2017 rappresenta un punto di riferimento nazionale 
e internazionale per la ricerca nell’ambito delle malattie neuromuscolari. 
L’attività svolta all’interno di quest’area favorisce l’implementazione di pro-
tocolli e procedure per lo svolgimento di trial clinici multicentrici - nell’adulto 
e nel bambino – in sinergia con le altre sedi del Centro NeMO. Responsabile 
scientifico del �1� Ƃ la 0rof.ssa Valeria Sansone, �irettore �linico � Scien-
tifico del NeMO di Milano e 0rofessore Ordinario dell’
niversità degli Studi 
di Milano.
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Nella sede del �entro NeMO 1oma, area pediatrica, dal 2019 rappresenta un 
punto di riferimento internazionale per la ricerca clinica pediatrica nell’am-
bito delle malattie neuromuscolari e valorizza il kno) ho) clinico-scientifico 
sviluppato ad oggi, con l’obiettivo di permettere ai bambini di accedere il 
più velocemente possibile ai nuovi trattamenti di cura. Responsabile scien-
tifico del NINe1 Ƃ il 0rof. �ugenio Mercuri, �irettore Scientifico del �entro 
NeMO Roma, area pediatrica, Direttore dell’UOC di Neuropsichiatria Infan-
tile del Policlinico Gemelli di Roma e Professore Ordinario di Neuropsichi-
atria Infantile dell’Università Cattolica del Sacro Cuore.
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IL PERCORSO DI SVILUPPO DEL CRC

CRC - NEMO CLINICAL RESEARCH CENTER 
“NANNI ANSELMI”

NINER – NEMO INSTITUTE OF NEUROMUSCULAR RESEARCH
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L’unità di ricerca tecnologica Wá ĿœÖÖĘă×¾ŶăĦğă ņ×ăáğŎăƅ×ÿá

Inaugurato nel 2021, NeMO Lab nasce per sviluppare progetti di ricerca ad 
alta specializzazione tecnologica, con l’obiettivo di rispondere ai bisogni 
complessi delle persone con malattie neurodegenerative e neuromusco-
lari. Oggi il centro si è evoluto in Centro per la 1icerca Scientifica e lcIn-
novazione Tecnologica in campo Neurologico, ampliando il proprio raggio 
d’azione e consolidando un modello di ricerca applicata capace di generare 
impatto reale nella pratica clinica e nella vita delle persone.

Il progetto affonda le radici nell’esperienza dei �entri �linici NeMO, unen-
dosi alla vocazione all’impresa sociale del Consorzio Gino Mattarelli (CGM) 
e alla visione imprenditoriale del Gruppo Vivisol. La sede è presso l’ASST 
Grande Ospedale Metropolitano Niguarda, al piano superiore del Centro 
Clinico NeMO di Milano.

Dalle informazioni contenute nelle banche dati delle pubblicazioni inter-
nazionali emerge che i Centri Nemo, dalla loro costituzione hanno gen-
erato 502 pubblicazioni accettate su riviste internazionali peer-reviewed 
(Fonti: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/; Web of Science ClarivateTM; 
iCite https://icite.od.nih.gov/). Di queste, 430 sono ‘articoli originali’ - de-
scrittivi dei risultati degli studi clinici sviluppati presso i centri - e 72 sono 
‘review’, ovvero analisi e confronti tra le informazioni derivate dai propri la-
vori e quelle già disponibili nella letteratura scientifica, oppure linee guida o 
resoconti dell’attività di gruppi di lavoro a cui hanno partecipato i clinici dei 
Centri NeMO. I numeri delle pubblicazioni per anno sono andati aumentan-
do negli anni, sia per il consolidamento della ricerca sia per l’inserimento di 
nuovi centri nella rete NeMO.

71 Le pubblicazioni indicizzate da iCite 
nel 2̚24 di cui

66
5

articoli originali
review

LA PRODUZIONE SCIENTIFICA DEI CENTRI NEMO AL 31/12/2024
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GLI INDICI DI INFLUENZA DELLE PUBBLICAZIONI 

Il monitoraggio delle pubblicazioni scientifiche fornisce informazioni preziose non 
solo sulla produttività di un gruppo di ricerca, ma soprattutto sull’impatto dei risul-
tati ottenuti all’interno della comunità scientifica. La capacità di generare citazioni 
e stimolare nuovi studi Ƃ infatti indicativa della rilevanza del contributo scientifico.
Uno strumento utile in questo ambito è iCite, piattaforma sviluppata dal Portfolio 
�nal+sis Office dei National Institutes of Health (NIH) statunitensi, che consente 
analisi bibliometriche avanzate. Tra i parametri chiave, il Relative Citation Ratio 
(RCR) misura l’influenza di un articolo in base alle citazioni ricevute da altri studi 
nello stesso ambito disciplinare.
Un RCR pari o superiore a 1 colloca l’articolo tra il 50% delle pubblicazioni NIH più 
inĞuenti; un valore pari o superiore a 2 lo posiziona nel 25% di maggior impatto, 
offrendo cosĆ una chiara indicazione del valore scientifico riconosciuto a livello in-
ternazionale.

�bbiamo calcolato lcindice bibliometrico di <<7 pubblicazioni disponibiliO relative 
al periodo 2011-2024*, ottenendo un valore 1C1 medio di 8O7:O un numero molto 
alto, indice di una produttività molto ben riconosciuta ed apprezzata nel contesto 
internazionale. In genere, la distribuzione della performance degli articoli è in linea 
con quella delle pubblicazioni NIH. La Tabella mostra il numero e le percentuali 
delle pubblicazioni rispetto al top 10F, 20F o =0F del benchmark NI�.

�al 2021 al ;1/12(2024 sono state prodotte ;> pubblicazioni, di cui 4 solo nell’ul-
timo anno. 
L’indice RCR è disponibile su 32 pubblicazioni con un valore medio RCR = 1,75 
(periodo 2021-2023)

*Il valore RCR delle pubblicazioni del 2024 è riferito solo a 10 di esse, in quanto dato al momento
disponibile anche se ancora non consolidato.

�evelopment of optimal screening cut-off values from �LS�1S-r bulbar subscore 
in detecting different levels of d+sphagia in a large cohort of �LS patients - ALS 
S+mposiumO MontrealO Canada

Respiratory Quotient as independent predictor of prognosis in a large cohort of 
Amyotrophic Lateral Sclerosis patients - �LS S+mposiumO MontrealO Canada

Longitudinal psychometric properties of the DYALS scale in monitoring the swal-
lowing function’s changes in ALS patients - �LS S+mposiumO MontrealO Canada

0revalence of d+sphagia-related s+mptoms in �LS, and their effect on s)allo)-
ing-related quality of life and dysphagia severity - �LS S+mposiumO MontrealO 
Canada

Validation of the Somatic S+mptoms Scale (SSS-@) in 0atients )ith �m+otrophic 
Lateral Sclerosis - �LS S+mposiumO MontrealO Canada

Neck fle'or )eakness predicts degree of respirator+ impairment in �M1 - Neuro-
Muscular Stud+  roupO .err+to)nO �5

Remote monitoring to improve adherence to physical exercise: pilot experience at 
the NeMO site - �euroMuscular Stud+  roupO .err+to)nO �5

NIH benchmark

NIH benchmark RCR riferimento NEMOLAB

Pubblicazioni NeMO % (N. pubbl./totale 441)

% (N. pubbl./totale 32)

.op 10F (1�1 \;,9)

Top 10% 4,03

Top 20% (RCR >2,4)

Top 20% 2,44

Top 50% (RCR >=1)

Top 50% 1

4>

111

24>

10%

12%4

25%

22%7

=>F

>9F22

DISTRIBUZIONE DELLE PUBBLICAZIONI NEMO RISPETTO 
AL BENCHMARK NIH

LA PRODUZIONE SCIENTIFICA DI NEMOLAB

Le presentazioni orali multicentriche 
al Simposio internazionale Sla 2̚24

Le presentazioni dei poster di studi 
multicentrici:
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9Ęă áŧáğŎă Ýă öĦłĞ¾ŶăĦğá ņ×ăáğŎăƅ×¾ ĿłĦĞĦņņă 

Due giornate di formazione promosse dal Centro Clinico NeMO Ancona e 
destinate agli operatori marchigiani, dedicate alla riabilitazione in età pedi-
atrica e alla transizione verso l’età adulta.
Articolato in quattro parole chiave – complessità, multidisciplinarietà, tran-
sizione e sperimentazione – l’evento ha formato sull’importanza di un pro-
getto riabilitativo individuale che tenga conto della natura clinica e sociale 
delle malattie neuromuscolari. Ampio spazio è stato dedicato all’analisi di 
casi clinici e alla condivisione di buone prassi, sottolineando come solo una 
reale collaborazione tra centri di riferimento e territorio possa garantire 
continuità ed efficacia nella presa in carico dei bambini e delle bambine 
con disabilità neuromuscolare. L’evento ha visto il patrocinio di Azienda 
Ospedaliero Universitaria delle Marche, Univpm Università Politecnica delle 
Marche, Simferweb, Famiglie SMA APS ETS, Unione Italiana Lotta alla Dis-
trofia Muscolare � Sezione di �ncona Odv. �on il contributo non condizion-
ante di 1oche Italia, Biogen, Medimec e Ottobock.care.

22͟23 marzo
La presa in carico riabilitativa e la transizione del 
bambino con disabilità cronica complessa: 
il paradigma delle malattie neuromuscolari.

Oltre 200 persone – tra famiglie, pazienti e clinici – hanno preso parte, in 
presenza e online, all’incontro promosso dal Centro NeMO Milano per con-
dividere gli sviluppi piĸ recenti nella ricerca e nei trattamenti delle �istrofie 
Miotoniche.
Questi gli obiettivi dell’iniziativa: 

� partire dagli aggiornamenti dell’I�M�-14, il team clinico-scientifico ha il-
lustrato le principali novità della ricerca di base sulle �istrofie Miotoniche. 
L’attenzione è rivolta ai meccanismi molecolari della malattia e ai nuovi tar-
get terapeutici, oggi al centro di studi clinici in fase 1 e 1/2. .ra questi, il coin-
volgimento del sistema nervoso centrale, i sintomi gastrointestinali e la mi-
otonia, oggi considerata anche un possibile acceleratore della progressione.
NeMO Milano Ƃ oggi l’unico centro italiano nella rete internazionale di 1> 
centri esperti coordinata da Virginia Commonwealth University e University 
of Rochester Medical Center.

2̚ aprile After Nijmegen: L’onda terapeutica nelle 
Distrofie Miotonic�e

�iffondere gli aggiornamenti della 14r edizione dell’International 
Myotonic Dystrophy Consortium Meeting (IDMC-14);
Presentare la rete NeMO come riferimento per la partecipazione a studi 
clinici;
Coinvolgere pazienti e caregiver nel promuovere la conoscenza e la 
raccolta dati sulla storia naturale di malattia.
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Nel suggestivo contesto dell’Università di Scienze Gastronomiche di Pol-
lenzo, il �entro NeMO ha promosso un convegno scientifico. dedicato alla 
relazione Sla e nutrizione, in collaborazione con AISLA, SLAfood e Slow Food. 
Un laboratorio di confronto tra medicina, cultura gastronomica e ricerca, 
per definire il ruolo fondamentale di un intervento nutrizionale mirato nella 
presa in carico delle persone con Sla, al fine di agire concretamente sul de-
corso di malattia e migliorare la qualità di vita. L’evento accreditato ecm è 
stato destinato a ricercatori, operatori sanitari e della nutrizione.
Nel solco della sua vocazione inclusiva, l’Università di Pollenzo ha accolto 
l’iniziativa, con il coinvolgimento dei futuri professionisti delle scienze gas-
tronomiche, con l’obiettivo di trasferire una cultura del cibo inteso come 
strumento di integrazione sociale e benessere.

Oltre 20 esperti hanno approfondito le relazioni tra metabolismo e stato 
nutrizionale, soffermandosi in particolare sulla gestione della disfagia, una 
delle criticità più complesse nella presa in carico delle persone con SLA. 
A completare l’esperienza teorica, il laboratorio pratico nel FoodLab di Pol-
lenzo, guidati dagli esperti del Lab, insieme agli chef di SLAfood. L’evento 
ha ottenuto il patrocinio di istituzioni sanitarie e scientifiche e il supporto 
di Zambon e Nutrisens. Presenti anche le istituzioni locali, con l’interven-
to dell’Assessore alla Sanità del Piemonte che ha sottolineato l’importanza 
di un approccio integrato. L’appuntamento conferma l’impegno di NeMO 
nella formazione e nella costruzione di alleanze trasversali, per generare co-
noscenza, modelli e cambiamento nei territori.

24͟25 ottobre
SLA: Metabolismo e Nutrizione. 
Nuove frontiere nella presa in carico
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Il Centro NeMO Brescia, in collaborazione con l’Università degli Studi di 
Brescia e il Dipartimento di Neuroscienze dell’Università di Padova, ha pro-
mosso il corso residenziale ecm per oltre cento professionisti coinvolti nel-
la presa in carico dell’atrofia muscolare spinale (SM�). Il focus: innovazioni 
diagnostiche, terapeutiche e riabilitative e gestione multidisciplinare del 
paziente lungo tutto l’arco della vita. La giornata si è articolata in sessioni 
dedicate all’età pediatrica e adulta, con interventi clinici e buone pratiche 
dai territori, offrendo una panoramica concreta delle esperienze in diverse 
regioni italiane. Centrale è stato il confronto sulla transizione tra età pediat-
rica e adulta, nonché la tavola rotonda, che ha approfondito la gestione del-
le riacutizzazioni e degli aspetti riabilitativi e respiratori. L’evento ha goduto 
del contributo non condizionante di Roche Italia.

3̚ ottobre SMA Next Generation

 ăŧœĘ÷¾ŶăĦğá ņ×ăáğŎăƅ×¾͔ ÷Ęă ÿă÷ÿĘă÷ÿŎņ

In occasione della Giornata delle Malattie Rare, il direttore clinico-scientif-
ico del NeMO di Milano, Valeria Sansone, rilancia il valore dell’ascolto del 
paziente attraverso il Manifesto PRO4All, nato per promuovere l’utilizzo 
strutturato dei Patient-Reported Outcomes (PROs) nei percorsi di cura e 
nei protocolli di ricerca clinica. Promosso da UNIAMO - Federazione Italiana 
Malattie Rare, con AIM (Associazione Italiana di Miologia), Assobiotec-Fed-
erchimica, Istituto Superiore di Sanità, Farmindustria e AIFA, il progetto è 
stato presentato in Senato nel gennaio 2024. Realizzato con il contributo 
non condizionato di Roche.

AISLA presenta i risultati del primo studio nazionale sui bisogni e le priorità 
dei pazienti con SLA e dei loro caregiver, condotto dall’Istituto Mario Negri 
con il sostegno del Ministero della Salute. Presente Federica Cerri, neurolo-
ga di NeMO Milano e responsabile scientifica del 1egistro Nazionale SL�. Lo 
studio, che ha coinvolto oltre 150 pazienti e 200 caregiver, ha evidenziato 
l’urgenza di terapie efficaci, il peso della malattia sulla vita quotidiana e la 
necessità di percorsi di cura centrati sull’ascolto. 

Anche per l’ottava edizione della Giornata Malattie Neuromuscolari, i Centri 
NeMO di Ancona, Brescia e Trento si sono fatti promotori dell’iniziativa, che 
coinvolge ogni anno contemporaneamente 1@ città italiane, coordinando 
i seminari di divulgazione scientifica sul proprio territorio. �edicato a pa-
zienti e operatori, l’appuntamento annuale è occasione per consolidare le 
partnership istituzionali con gli Enti locali, gli Enti Ospitanti e le Università di 
riferimento. La giornata è promossa da ASNP (Associazione Italiana per lo 
Studio del Sistema Nervoso Periferico), AIM (Associazione Italiana di Miolo-
gia) e SIN (Società Italiana di Neurologia).

Presentata la prima FAD gratuita per le emergenze-urgenze nella SMA, 
dedicata agli operatori dell’Emergenza Urgenza, Disponibile sulla piattafor-
ma SIM�
 fino a luglio 202=. Il corso nasce dalla collaborazione tra �amiglie 
SMA, i Centri NeMO, SIMEU, SIMEUP e con il supporto incondizionato di 
Roche. L’iniziativa fornisce raccomandazioni condivise per intervenire cor-
rettamente in Pronto Soccorso, superando le criticità di una patologia rara 
come la SMA.

2̣ febbraio

2̣ maggio

3̚ aprile

24 settembre
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Nel servizio di Medicina 33, rubrica del Tg2, ospite Mario Sabatelli, direttore 
clinico del NeMO Roma, area adulti e presidente della commissione medi-
co scientifica di �ISL�. �l centro l’importanza fondamentale di un percorso 
di assistenza multidisciplinare per accompagnare chi vive con la malattia. 
A dare voce all’esperienza quotidiana, anche la testimonianza di Claudio 
Cresta, Consigliere AISLA Lazio, che ha raccontato la forza della comunità 
dei pazienti.  

Accelerare i tempi della diagnosi, promuovere lo screening genetico, 
costruire Piani Diagnostico Terapeutici Assistenziali (PDTA) adeguati, ac-
compagnare la transizione dall’età pediatrica all’età adulta, estendere lo 
screening neonatale a livello nazionale, riconoscere e tutelare la figura del 
caregiver familiare. Queste le priorità emerse durante l’incontro “Il percorso 
della rarità: dalle sfide alle soluzionid, svoltosi a 0alazzo Baldassini, promosso 
da Biogen con la media partnership dell’Osservatorio Malattie Rare. Il con-
tributo dei Centri NeMO ha portato al centro del dibattito il valore della 
presa in carico multidisciplinare e personalizzata, con Valeria Sansone e 
Federica Cerri, insieme al Segretario Nazionale AISLA, Pina Esposito e alla 
Presidente di Famiglie SMA, Anita Pallara.

�lla conferenza stampa ufficiale di presentazione del �ongresso annuale 
SIN (Società Italiana di Neurologia), tra i relatori è presente Valeria Sansone. 
Il direttore clinico-scientifico di NeMO Milano ha evidenziato le nuove pros-
pettive terapeutiche per le malattie neuromuscolari, in particolare per SLA 
e �istrofia Muscolare di �uchenne, sottolineando l’importanza dei progressi 
nella diagnosi precoce, nella comprensione dei meccanismi genetici e nello 
sviluppo di terapie mirate. 

23 ottobre

5 novembre

11 novembre

�l f.empo della Salute 2024d del �orriere della Sera, il talk fSL� e Nu-
trizione” ha raccontato il valore della presa in carico multidisciplinare anche 
per gli aspetti nutrizionali. Ospite di AISLA e SLAfood, Federica Cerri, neu-
rologa del NeMO Milano, che ha evidenziato l’importanza di una nutrizione 
mirata per migliorare il decorso della malattia e la qualità della vita. Per lo 
chef Roberto Valbuzzi, “inclusività” è la parola chiave in cucina; per il prof. 
Giorgio Calabrese, “nutrienza” rappresenta il legame tra alimentazione e 
benessere. A chiudere, Davide Rafanelli con il suo messaggio: “L’amore è 
l’ingrediente che unisce tutti gli altri”. 

L’Italia ottiene un prestigioso riconoscimento internazionale nel campo della 
SLA: il dott. Riccardo Zuccarino, direttore clinico del NeMO Trento, è nom-
inato delegato AISLA nel Board of Directors dell’International Alliance of 
�LS/MN� �ssociations, la rete globale di oltre >0 associazioni. �ontestual-
mente, AriSLA entra nel Research Directors’ Forum, rappresentata dalla 
dott.ssa Anna Ambrosini. Il riconoscimento arriva durante il Symposium on 
�LS/MN� a Montreal, il piĸ importante evento scientifico mondiale sulla 
SLA. 

L’appuntamento annuale in presenza della commissione medica di UILDM si 
è tenuto al NeMO, con l’obiettivo di fare il punto sulle progettualità svilup-
pate nel 2024 e pianificare gli obiettivi del 202=. .anti i temi sul tavolo, dalla 
emergenc+ card, agli obiettivi della giornata scientifica per le Manifestazioni 
Nazionali 
IL�M del 202=, fino al programma formativo sulla riabilitazione 
motoria e respiratoria. 0resenti �lena �arraro, fisiatra di NeMO Milano (fino 
a marzo 202=) e Massimiliano �ilosto, direttore clinico-scientifico di NeMO 
Brescia. 

17 novembre

3 dicembre

16 dicembre
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Raccontiamo il valore della cura e della scienza che 
ogni giorno si fanno esperienza, perché ciascuno 
trovi parole per abitare la propria storia. 
Diamo voce alla competenza dei nostri clinici, alla 
forza delle alleanze, al valore delle relazioni che 
����-����ĝ�*#�����#�
���
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�
il sapere per costruire cultura di inclusione. 
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Una comunità digitale sempre più grande Il valore generato dalla relazione 
con la community

8 pagine

41.570 followers 
non univoci

È il primo canale attivo. 17͒̚̚̚ erano i 
followers nel 2̚1̢, con un incremento 
annuo del 12π
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1

1

1
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sito internet

contatti 
tramite form
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 980 followers
+ 126 followers in un anno

27.096 utenti univoci
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22.744 contatti

6.487 followers
+ 800 followers in un anno

4.262 followers
+ 700 followers in un anno
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Post pubblicati

Comunicati stampa e blog news prodotti

Invii di email marketing 
(newsletter o campagne fundraising)

Comunicazioni digitali inviate ai nostri Stakeholder 
- tasso di apertura medio del 35%

Comunicazioni cartacee inviate ai nostri Stakeholder 
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Comunicare la cura, condividere 
la conoscenza: la voce della comunità

Nel 2024 i Centri Clinici NeMO hanno scelto di raccontare la ricerca e la 
cura come due volti della stessa medaglia: la competenza scientifica e l’e-
sperienza dei pazienti. La comunicazione ai media ha seguito questa traiet-
toria, mettendo in luce l’e'pertise clinico-scientifica maturata nella presa in 
carico delle malattie neuromuscolari, con focus su nutrizione, respirazione e 
riabilitazione motoria. Ne sono esempio la pubblicazione dello studio clini-
co sull’impatto del farmaco .ofersen per la SL� e l’avvio degli studi osser-
vazionali sulle distrofie miotoniche. �ei ;= comunicati stampa e blog ne)s 
diffusi nel corso dell’anno, 14 sono stati dedicati a eventi formativi e attività 
di divulgazione scientifica, a testimonianza dell’impegno nel trasferimento 
di conoscenze e nell’obiettivo strategico di continuare il posizionamento dei 
Centri come network nazionale di riferimento sulle patologie neuromusco-
lari. 
�ccanto a ciÊ, si Ƃ confermata la centralità della valorizzazione delle part-
nership per i progetti educazionali e del consolidamento delle relazioni con 
i donatori, attraverso la promozione di eventi e campagne di raccolta fondi: 
occasioni preziose per raccontare il valore clinico e scientifico generato an-
che grazie al loro sostegno. .ra le attività istituzionali piĸ rilevanti comuni-
cate si segnalano: l’avvio delle attività di cura del progetto pilota del �entro 
NeMO Bologna; la nomina del direttore clinico del �entro NeMO .rento nel 
Board dell’International �lliance of �LS/MN�, come delegato italiano per 
�ISL�; l’avvio di relazioni con le istituzioni piemontesi e il consolidamento 
del legame con il territorio marchigiano, anche grazie all’ospitalità del con-
certo della Fondazione Pergolesi Spontini.

�al punto di vista quantitativo il 2024 ha registrato 4.>4? uscite media, con 
un incremento del 101F rispetto al 202; (2.;12 uscite). 2uesto significati-
vo aumento Ƃ in parte riconducibile al ruolo attivo assunto dai Soci �onda-
tori nel racconto del valore dei Centri, in concomitanza con il passaggio di 
governance della �ondazione avvenuto a maggio 2024. �elle uscite tota-
li, infatti, 1.4?0 sono frutto di azioni di comunicazione da parte dei Soci. La 
scelta di condividere il racconto attraverso i Soci Fondatori ha permesso di 
mantenere e rafforzare la reputazione consolidata dei �entri, orientando la 
narrazione sul valore del modello di cura NeMO e sul suo sviluppo futuro. 
� questa azione si Ƃ unita, da ottobre 2024, il racconto diretto da parte dei 
�entri delle storie di cura e di vita, che si rafforzerà nell’anno successivo. 
2uesta strategia di comunicazione esprime in concreto la continuità dell’al-
leanza dei �entri NeMO con la comunità dei pazienti. �i fatto, ogni azione 
di divulgazione di tipo scientifico, clinico, formativo, valoriale e istituzionale, 
nonché ogni progetto che abbia un impatto diretto e indiretto sulla comu-
nità dei pazienti, trova una reale sinergia con gli obiettivi di missione delle 
�ssociazioni e Soci NeMO ed un loro sostegno concreto nel dare risonanza 
ad ogni messaggio. Contenuti, codici comunicativi e tone of voice trova-
no la loro continuità, con l’unico intento di trasferire il medesimo racconto, 
che unisce rigore scientifico, prossimità e visione, con un tono empatico e 
professionale. L’alleanza tra i �entri NeMO e le �ssociazioni fondatrici si tra-
duce in una strategia di comunicazione integrata, in cui ogni voce – clinica, 
associativa, istituzionale – contribuisce a una narrazione coerente. 

LE AREE DI COMUNICAZIONE PER I MEDIA NEL 2024: 
I COMUNICATI STAMPA E LE BLOG NEWS

SVILUPPO DELLE USCITE MEDIA (2020-2024)

Fundraising
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�i seguito, alcuni esempi di azioni concrete di questa alleanza:

Con AISLA si esplica, tra le altre azioni, nella condivisione strategica e nel 
supporto alla diffusione dei comunicati stampa NeMO e nel monitoraggio 
delle uscite con il servizio di rassegna stampa; nella progettazione e condi-
visione delle strategie di diffusione della conoscenza sulla Sla e degli sviluppi 
della ricerca sulla malattia; nel supporto professionale volontario dello staff 
dell’�ssociazione alle azioni di comunicazione istituzionale; 

Con Famiglie SMA, tra le azioni, viene condiviso il percorso di valorizzazione 
dei progetti educational destinati ai bambini e ragazzi e alle loro famiglie; 
l’aggiornamento alle famiglie sulla conoscenza scientifica e sugli sviluppi 
nella presa in carico attraverso il magazine periodico associativo; la comuni-
cazione congiunta sugli sviluppi della ricerca;

Con UILDM, tra le azioni, la sinergia si esplica nella valorizzazione dei per-
corsi formativi sulle distrofie muscolari, di volta in volta promossi sui territori; 
nell’aggiornamento alle famiglie sulla conoscenza scientifica e sugli sviluppi 
nella presa in carico attraverso il magazine periodico associativo; nella pro-
mozione dei progetti educational e di ricerca; 

Con �ondazione .elet�on, tra le azioni, oltre al monitoraggio delle uscite con 
il servizio di rassegna stampa, il racconto dell’impatto della ricerca scientifi-
ca sulle malattie neuromuscolari avviene attraverso la presenza delle fami-
glie e dei clinici all’appuntamento con la Maratona 1ai. 

La comunicazione 8:8< �a rappresentato una leva strategica per 
consolidare lcidentità del modello �eM� e rafforzare il legame con 
la comunitàM 
na voce c�e guarda al $uturo della ricercaO senza mai 
dimenticare le storie e i volti c�e ogni giorno danno senso alla curaM
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Le campagne di raccolta fondi

Per il sesto anno consecutivo la campagna fSi �onare rende felicid, resa pos-
sibile grazie alla partnership con O�Store e Lindt, ha portato alla raccolta 
straordinaria di 100.04>,00 euro. 0romossa per un intero mese nel periodo 
novembre – dicembre in tutti i punti vendita della catena italiana di dolci 
e salati, l’iniziativa ha previsto anche per questa edizione la donazione di 
un euro in cassa, ricevendo in omaggio un cioccolatino offerto da Lindt H 
Sprungli. La donazione 2024 si unisce ai 4@@.1>4,00 euro donati in questi 
anni per sostenere fl’�mbulatorio dell’�ffettivitàd, dedicato alla presa in ca-
rico degli aspetti psicologici, educativi e relazionali dei bambini con SM� e 
distrofie muscolari, accompagnandoli dai primi giorni di vita fino all’adoles-
cenza. �oncretamente, l’iniziativa ha contribuito nel tempo alla realizzazio-
ne di spazi di cura pediatrici all’interno dei �entri NeMO e al sostegno del 
lavoro del team multidisciplinare di professionisti che, ogni anno, Ƃ al fianco 
di oltre >00 famiglie.

“Un cioccalatino per cambiare la vita di un bambino”: 
la campagna “sì donare rende felici”

Il valore generato

600.000 gesti di supporto al progetto �mbulatorio dell’�ffettività
130 punti vendita coinvolti
20 professionisti dei Centri NeMO sostenuti dalla campagna
6 anni di continuità dell’�mbulatorio dell’�ffettività
70 uscite stampa distribuite a livello locale e nazionale
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Nell’aprile 2024 abbiamo dato avvio alla prima edizione pilota della cam-
pagna dedicata al sostegno della ricerca. � fronte di una donazione Ƃ stato 
possibile ricevere la tWs�irt solidale e la card “Io sostengo la ricerca”. Con la 
frase simbolo fSto con la curaO sto con la ricercaO sto con �eM�d, l’iniziati-
va ha voluto dare voce a una comunità di oltre 20.000 famiglie che convi-
vono ogni giorno con una malattia neuromuscolare rara. La campagna ha 
rappresentato un modo concreto per contribuire al lavoro quotidiano dei 
ricercatori.

Nel febbraio 2024 si Ƃ avviata nella sede del NeMO Brescia la seconda 
edizione del progetto f
na zampa per NeMOd. �opo l’esperienza positi-
va del marzo 202;, il percorso si Ƃ ripetuto con l’obiettivo di supportare e 
integrare la presa in carico con un’attività di tipo ludico e di socializzazione. 

n percorso di �ttività �ssistita con il �ane (���), che si Ƃ svolto nell’arco 
di 10 mesi, con incontri quindicinali, rivolti a gruppi di 8 pazienti ogni volta. 
Questi gli obiettivi raggiunti:


n’ƃquipe specializzata secondo le Linee guida nazionali per gli Interventi 
�ssistiti con gli �nimali (I��) - responsabili ���, coadiutori del cane certi-
ficati, un medico veterinario I��, e cani selezionati per idoneità e carattere 
- ha condotto gli incontri e in conformità alla normativa regionale.

Stimolare la sfera emotiva e relazionale, favorendo il rilassamento, il sorriso, 
la fiducia e la motivazione personale;

1afforzare le abilità motorie residue, attraverso attività pratiche calibrate 
sulle capacità individuali (es. accarezzamento, spazzolamento, somministra-
zione di cibo e acqua, giochi motori);

Promuovere la socializzazione, sia tra pazienti che con gli operatori, attra-
verso giochi di gruppo e interazioni collettive con i cani.

Una zampa per NeMO

Il valore generato

160 pazienti coinvolti

I progettiIo sostengo la ricerca”: una campagna dedicata 
alla ricerca clinica dei NeMO

1

2

3
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Una scuola speciale, per scoprire la propria voce e il proprio talento. È questo 
il cuore di SM� .alent School, il progetto promosso dai Centri Clinici NeMO 
e da �amiglie SM�, in collaborazione con 1oche e con il supporto didattico 
di �ccademia09. 
n percorso formativo online di 9 mesi, che ha avuto inizio 
nel settembre 2024 e che coinvolge >? partecipanti, tra bambini, adoles-
centi e adulti con atrofia muscolare spinale (SM�), offrendo l’opportunità 
di mettersi in gioco attraverso quattro discipline: canto, recitazione, public 
speaking e radio speaking.
L’obiettivo Ƃ duplice: permettere ai partecipanti di esprimere sƃ stessi in 
modo autentico e rafforzare le competenze vocali e respiratorie, fonda-
mentali per il benessere fisico e relazionale delle persone con SM�. �on il 
contributo dei professionisti, il progetto rappresenta uno spazio di crescita 
personale, scoperta e condivisione, valorizzando la voce come strumento di 
espressione di sé e del proprio mondo.

SM� .alent Sc�ool: la prima academ+ sul talento 
per le persone con SMA

Il valore generato

67 persone con Sma che hanno accolto l’invito a partecipare
1 canale Instagram dedicato con 3.000 followers (@smatalentschool) 
< coac� artisti professionisti coinvolti
240 uscite media

�a sei anni il progetto rappresenta una presenza costante e discreta al fianco 
dei bambini, degli adolescenti e delle loro famiglie. Uno spazio ed un tempo 
adeguati per accompagnare ogni tappa del percorso di crescita, riconos-
cendo e gestendo le emozioni di un viaggio che inizia dalla diagnosi e segue 
ogni cambiamento che la malattia impone. Un team di 20 professionisti - tra 
neuropsichiatri infantili, psicologici, terapisti, nurse coach - affianca la fa-
miglia nell’affrontare in modo positivo ed efficace ogni momento evolutivo: 
dalla prima carrozzina, agli interventi chirurgici, alla partecipazione ai trial 
clinici; ma anche l’inserimento a scuola o lo sport, favorendo l’elaborazione 
delle consapevolezze necessarie per gestire in modo autonomo ed efficace 
ogni scelta evolutiva.

Lcambulatorio dellcaffittività

Il valore generato

2500 famiglie del network NeMO prese in carico
250 percorsi di supporto all’inserimento scolastico
7 spazi di cura allestiti dal punto di vista pediatrico
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È il progetto nato per sostenere la comunicazione di chi, a causa di malat-
tie neuromuscolari, rischia di perdere la voce. Grazie al supporto di Intesa 
Sanpaolo, attraverso il f0rogramma �ormulad e in collaborazione con ��SVI, 
sono stati raccolti 120.000 euro che hanno permesso di attivare un percorso 
riabilitativo per oltre 200 persone. Il progetto integra logopedia, suppor-
to psicologico e tecnologie di �omunicazione �umentativa �lternativa, 
per preservare le abilità residue e favorire una comunicazione personale e 
autentica, anche con sintesi vocali personalizzate.
L’iniziativa si inserisce in continuità con Voice for 0urpose, progetto tecno-
logico sviluppato nel 2022 da NL�B 1esearch �enter, .ranslated, in collabo-
razione con i �entri NeMO e con il sostegno di �ISL�. �ttraverso la tecnolo-
gia del voice banking e l’intelligenza artificiale, questo strumento consente 
di preservare la propria voce o di sceglierne una donata, superando la fred-
dezza dei dispositivi tradizionali e restituendo alla comunicazione una di-
mensione umana e riconoscibile. Voice for NeMO Ƃ un esempio concreto di 
cura personalizzata e multidisciplinare, con un impatto che coinvolge anche 
le oltre 10.000 famiglie seguite ogni anno nei �entri NeMO. 
n’iniziativa che 
unisce clinica, innovazione e responsabilità sociale.

Voice $or �eM�: dare voce a c�i risc�ia di perderla

Il valore generato

10.000 famiglie seguite ogni anno nei Centri NeMO potranno usufruire 
di questo percorso
200 pazienti sono stati accompagnati nel percorso di presa in carico 
mirata

Il progetto fSapori. Legami. �utonomiad, promosso da �ISL� e Slafood 
con il sostegno di 6ambon e la collaborazione scientifica dei �entri �linici 
NeMO, nasce dalla consapevolezza che anche l’esperienza del gusto sia un 
valore da difendere nella quotidianità delle persone con Sla. 
� ispirare il progetto, un’indagine condotta tra le persone con SL�, che ha 
rivelato come 3 pazienti su 4 convivano con la disfagia, con un impatto sig-
nificativo sulla qualità della vita, sull’appetito e sul desiderio di mangiare in 
compagnia. �a qui, l’idea di tre ricette a consistenza modificata, ideate dag-
li chef �ristian Benvenuto, 1oberto �arcangiu e 1oberto Valbuzzi e pen-
sate per essere gustose, sicure e inclusive. Perché un gesto semplice, come 
sedersi a tavola, sia anche un momento di relazione e benessere. Il proget-
to rappresenta una tappa fondamentale del percorso piĸ ampio promosso 
dal �entro NeMO di Milano, in collaborazione con �ISL� e Slafood, legato 
all’importanza della presa in carico nutrizionale nella SL�, riconoscendola 
come parte fondamentale della qualità della vita.

Sapori. Legami. Autonomia. 
Ricette da gustare e condividere oltre la SLA

Il valore generato

47 persone con Sla coinvolte nell’indagine
7 menĸ a consistenze modificate creato da chef riconosciuti a livello 
nazionale ed internazionale
1500 pazienti del NeMO Milano che hanno avito l’opportunità di 
consultare il menĸ
160 uscite media
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di inclusione

fVolevo trasformare la mia salita in una discesad: cosĆ Mirko .oller, giovane pa-
ziente del �entro �linico NeMO .rento, mancato nel 2000 a soli 1> anni, aveva 
espresso il suo sogno di rendere accessibile a tutti l’esperienza del divertimento. 
2uel desiderio la mamma di Mirko, Stella 1obert 0erez, lo ha raccolto e conseg-
nato ad �lessandra Sartori che lo ha fatto diventare un libro edito da �rickson. 
�a quelle pagine, Grazia 6appa, psicologa del NeMO .rento ed esperta di �o-
municazione �umentativa �lternativa (���), coglie la sfida di ripensare il parco 
fisico in uno spazio virtuale, coinvolgendo il team di NeMO. �osĆ, il desiderio di 
Mirko diventa il fMirko 0arkd, un progetto concreto, fatto di ricerca, profes-
sionalità, tecnologia e tanta passione. fMirko 0arkd Ƃ stato definito uno spazio 
fesclusivamente inclusivod, capace cioƂ di mettere in relazione grandi e piccoli 
in un’esperienza ludica che va oltre il limite fisico, grazie all’utilizzo di visori V1 
(virtual reality). Promosso dai Centri NeMO, con la collaborazione di Medialab, 
il progetto ha goduto del contributo di Fondazione Caritro, grazie alla collab-
orazione di �andicrea e �nffas .rentino. Il suo viaggio Ƃ iniziato nel dicembre 
202;, in occasione della Giornata Internazionale per le persone con �isabilità, 
con la presentazione del progetto al Muse di .rento. 2ui ha trovato uno spazio 
da abitare, dove accogliere centinaia di fbambini di tutte le etàd, nelle dome-
niche dei mesi successivi, fino al dicembre 2024. �d Ƃ cosĆ che il parco giochi 
virtuale Ƃ diventato un laboratorio fisico, di divertimento e sperimentazione, 
che ha permesso a centinaia di bambini e genitori di confrontarsi con il tema 
dell’inclusione, facendone un’esperienza personale e condivisa. Supervisionati 
dai professionisti del progetto, grandi e piccoli hanno potuto vivere in prima 
persona un luna park senza barriere, sperimentando la realtà di chi convive con 
una disabilità motoria. �cco il senso dell’fesclusivamente inclusivod di un gioco 
che Ƃ diventato prima di tutto un’occasione di relazione, di consapevolezza e 
di crescita. �on il patrocinio della 0rovincia �utonoma di .rento �ssociazione 
�amiglie SM� e 
IL�M questo viaggio ha potuto godere del contributo non 
condizionato di Novartis 0harma, 1oche Italia e Biogen, con il sostegno del Lions 
�lub .rento �ost e della �assa 1urale Val di Non 1otaliana e Giovo.  

Il valore generato

600 persone che hanno provato l’esperienza virtuale del Mirko 0ark
20 eventi territoriali
7 nuovi soggetti partner coinvolti nella rete di relazioni del NeMO 
.rento
61 uscite media locali e nazionali
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Cura del sé

Cura del sé

Cura del sé

Nutrizionale

Comunicazione

Cura del Sé/
Inclusione

�ngagement emotivo di 1>0 
pazienti durante l’attività 
riabilitativa

�a offerto a >? persone con 
SM� uno spazio creativo di 
espressione, rafforzamento delle 
competenze e sperimentazione

Supporto di 2.500 famiglie nel 
percorso di crescita emotiva e 
relazionale

Oltre 1.000 pazienti hanno avuto 
l’opportunità di conoscere il 
menĸ a consistenze modificate

Oltre 200 persone supportate 
nel preservare la voce e la 
comunicazione personale 
grazie a un percorso integrato e 
tecnologie vocali avanzate

Sperimentazione della realtà 
virtuale come strumento di 
educazione all’inclusione per >00 
bambini e le loro famiglie

Una zampa 
per NeMO

PROGETTO AREA 
FUNZIONALE VALORE GENERATO

SMA Talent
Sc�ool

Ambulatorio
dellcaffettività

Sapori. Legami.
Autonomia. Ricette 
da gustare e 
condividere oltre 
la SLA

Voice for NeMO:
dare voce a c�i 
risc�ia di perderla

Mirko Park

Il .eatro �arlo �elice di Genova si Ƃ riempito di emozioni, ricordi e applausi 
per celebrare Gianluca Vialli con lo spettacolo benefico “My name is Luca. 
Ballata per Viallid, promosso dalla �ondazione Vialli e Mauro. 
n tributo sen-
tito e partecipato che ha visto protagonisti compagni di squadra, amici, ar-
tisti, giornalisti e tifosi, riuniti nel ricordo di Luca Vialli, facendo il ritratto di 
un campione in campo e nella vita.
Il cuore della serata Ƃ stata la finalità benefica: sostenere il progetto di ricer-
ca MOM�LS dei �entri �linici NeMO di Milano e �renzano, dedicato al mo-
nitoraggio e all’analisi multi-omica della SL�. 
n progetto ambizioso che 
punta a comprendere le dinamiche molecolari della malattia, grazie a una 
lettura sempre piĸ personalizzata della sua progressione. �on testimoni-
anze, musica, parole e immagini, lo spettacolo ha saputo raccontare l’anima 
di Gianluca Vialli: quella di un uomo capace di sognare in grande e di met-
tere sempre al centro il bene degli altri. 

�l �entro NeMO di 1oma, area adulti, si Ƃ tenuta la cerimonia di consegna di 
un capnografo, strumento innovativo per il monitoraggio non invasivo della 
funzione respiratoria nei pazienti con SL�.
La donazione si inserisce nell’ambito del progetto di I�OMM Onlus “Nuovi 
strumenti per migliorare la qualità della vita degli ammalati di SL�d, real-
izzato con il contributo della Banca d’Italia, del Gruppo �1IMM, e delle as-
sociazioni di 1onciglione f.empi Modernid e f0esca Sportiva Lago di Vicod. 
L’impegno di una rete che unisce solidarietà, innovazione e responsabilità 
sociale. Il nuovo dispositivo, infatti, Ƃ fondamentale per prevenire le compli-
canze respiratorie e migliorare la qualità della vita e rappresenta un’oppor-
tunità per la ricerca clinica, contribuendo allo studio della ventilazione e dei 
disturbi del sonno.
Oltre al dispositivo, il progetto ha sostenuto l’introduzione della figura del 
broncopneumologo e il rafforzamento del supporto psicologico, per una 
presa in carico sempre piĸ completa e personalizzata.

̣ gennaio

12 aprile

fM+ name is LucaM �allata per Viallid: un evento di 
cuoreO memoria e impegno per la ricerca

Un capnografo per prendersi cura del respiro: 
la cerimonia di consegna al NeMO Roma

Gli eventi
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In occasione della 4VII Giornata Nazionale SL�, il �entro NeMO �ncona ha 
avuto l’onore di ospitare nella palestra del reparto il f�oncerto Spiritualed 
della Fondazione Pergolesi Spontini, eccellenza culturale delle Marche e 
punto di riferimento internazionale per la promozione della musica colta. 
Un evento straordinario che ha portato il prestigio del Festival Pergolesi 
Spontini tra le mura del Centro, trasformando la palestra riabilitativa in un 
palcoscenico di emozioni.
0rotagonista la pianista Leonora �rmellini, che ha regalato a pazienti, oper-
atori, famigliari, volontari e amici presenti un viaggio musicale tra Chopin e 
Scarlatti, capace di toccare le corde dell’anima. 

n concerto nell’ambito del �estival annuale 0ergolesi Spontini e che ha 
celebrato i 250 anni dalla nascita del musicista, ricordandone non solo la 
grandezza artistica, ma anche lo spirito inclusivo: portare la musica a chi al-
trimenti non avrebbe potuto ascoltarla. Un abbraccio che ha scaldato i cuori, 
a testimonianza di come l’arte possa essere parte del percorso del prendersi 
cura.

Nell’ambito della prima edizione del �estival �ultur�Lmente, promosso 
dall’�ccademia di �ultura Bernardino �ervis, con Solidal per la 1icerca e 
il ��I1I (�ipartimento �ttività Integrate 1icerca e Innovazione) il �entro 
Clinico NeMO ha portato il modello di cura e ricerca in un incontro dedicato 
alle malattie neuromuscolari. �l �astello di �asale Monferrato (�l), il semi-
nario ha raccontato l’esperienza NeMO attraverso le voci dei suoi professio-
nisti e delle famiglie. Sono intervenuti il presidente Marco 1asconi, �ntonio 
Maconi (��I1I), !acopo �asiraghi, psicologo del �entro di Milano, Luca Mau-
ro, �linical .rial Manager di NeMO Milano; con il contributo di �rancesca 
Penno e Simona Spinoglio (Famiglie Sma) e la testimonianza delle famiglie 
Sonaglia e Vogliotti, da sempre al fianco dei �entri NeMO. 

1̢ settembre

21 settembre

“Il Concerto Spirituale al NeMO Ancona: 
quando la musica cura l’anima”

Il Centro NeMO al Festival CulturALmente: 
la cura come cultura

W΀¾ĘÖœĞ öĦŎĦ÷ł¾ƅ×Ħ͔
il valore di chi è
¾Ę ğĦņŎłĦ ƅ¾ğ×Ħ
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28 gennaio

Uno SLAvadent alla SLA
La suggestiva Galleria del Blocco Sud dell’Ospedale Niguarda si Ƃ 
trasformata in un grande teatro della solidarietà, con oltre 400 ospiti 
che hanno partecipato allo spettacolo f
no SL�vadent alla SL�d, ser-
ata benefica a sostegno del �entro NeMO di Milano, che ha celebrato 
i suoi 1> anni di attività. Ideato e diretto da �nrico Bertolino, l’evento ha 
unito l’arte della comicità fper dare uno schiaffo alla SL�d, secondo il 
linguaggio schietto del dialetto lombardo. Insieme a Bertolino, si sono 
esibiti sul palco �le e �ranz, 1aul �remona e i !aGa 0irates, accompag-
nati dalle musiche di .iziano �annas �ghedu e 1affaele Ăohler, con le 
grafiche firmate da �nrico Bettella. L’idea nasce quando Bertolino co-
nosce il Centro NeMO insieme agli InterNati, il gruppo di amici e tifosi 
dell’Inter. .ra loro Luca Leoni, uno degli InterNati piĸ appassionati, pa-
ziente del NeMO. �a qui la sfida di portare il sorriso a chi ogni giorno 
vive le corsie dell’ospedale, da paziente o da operatore, coinvolgendo 
Milano in un impegno concreto.  
L’evento ha goduto del patrocinio di �ISL� e della collaborazione di 
SL�food, con dieci chef d’eccellenza che hanno offerto a titolo vo-
lontario un aperitivo solidale, trasformando la galleria dell’Ospedale 
in un foyer del gusto. La presenza di oltre 50 volontari ha permesso 
l’accoglienza degli ospiti. 
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�rancesca e Vincenzo accelerano le pratiche del matrimonio perchƃ Gi-
useppe, papà dello sposo malato di Sla, possa parteciparvi. 0urtroppo la 
malattia impone il ricovero al �entro NeMO Napoli. Vincenzo Ƃ legatissimo 
a Giuseppe e, insieme al fratello Michele e alla mamma Maria, non lo lascia-
no mai solo. Mai avrebbero pensato al giorno piĸ bello senza l’abbraccio di 
papà. �d Ƃ cosĆ che, grazie alla complicità degli operatori del NeMO Napoli 
e alla direzione dell’Ospedale Monaldi, gli sposi incontrano il padre subito 
dopo la cerimonia: pochi minuti per poterlo abbracciare. Giuseppe ha po-
tuto cosĆ incontrare i due giovani ed essere vicino agli sposi. � rendere an-
cora piĸ emozionante il momento ci ha pensato padre �lfredo, cappellano 
dell’ospedale, che ha benedetto la nuova famiglia insieme all’emozionatis-
simo papà. 

In un’atmosfera carica di emozione, Giovanni e �nna hanno celebrato il 
loro matrimonio al Centro Clinico NeMO di Milano. Circondati da familiari, 
figli e nipotini, gli sposi si sono scambiati le promesse, sostenuti dall’ƃquipe 
clinica, che ha condiviso con loro questo momento unico, testimone di un 
amore che ha saputo attendere e diventato ancora piĸ forte nell’esperienza 
di malattia. Giovanni, siciliano trapiantato a Milano, Ƃ ricoverato al �entro 
NeMO da sei mesi a causa della sindrome di Guillain-Barré. La sua storia 
d’amore con �nna inizia 4= anni fa e, in questo difficile percorso di recupero, 
ha trovato nuova forza. �opo un mese di coma e la diagnosi, Giovanni viene 
trasferito al NeMO, dove ha inizio per lui un intenso percorso di riabilitazione 
delle funzioni motorie, respiratorie e deglutitorie. �urante il lungo percorso 
riabilitativo intensivo, la complicità e l’amicizia tra pazienti e operatori per-
mettono di creare un ambiente favorevole e di supporto, che continua nel 
tempo e contribuisce in modo concreto al processo di guarigione. �d Ƃ cosĆ 
che nella sua lotta per recuperare forza e autonomia, Giovanni decide che 
proprio il NeMO deve essere la casa sicura dove mantenere quella promes-
sa ad �nna, la sua compagna di vita con la quale ha costruito negli anni la 
sua bella famiglia. � il 12 dicembre, davanti all’ufficiale civile del �omune di 
Milano, Giovanni e �nna si sono scambiati gli anelli, in una sala conferenze 
di reparto carica di emozioni e della gioia di fare festa. » stato il giorno piĸ 
bello, pieno della consapevolezza che l’avanzare di quella carrozzina rap-
presenta per tutti un inno alla forza dell’amore, capace di affrontare anche 
la malattia. 

Napoli͓ 12 giugno

]ăĘ¾ğĦ͓ 12 dicembre

L’amore è la forza più grande
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Ogni investimento, ogni innovazione, 
ogni relazione è parte di un impegno 
quotidiano per rendere il modello NeMO 
sostenibile, replicabile e saldo nel tempo. 
Per costruire il futuro con il coraggio 
di guardare lontano.

ca
pi

to
lo

La sostenibilità
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Da sempre gestiamo le risorse economiche con responsabilità, facendo in 
modo che ogni progetto e ogni investimento attivato per migliorare i servizi 
erogati ai pazienti, si basi su criteri di sostenibilità e trasparenza.
La responsabilità di gestione si traduce nel destinare esclusivamente le 
risorse al raggiungimento degli obiettivi di cura e di ricerca. Per rendicon-
tare le modalità di utilizzo delle risorse nel 2024, vengono considerati i dati 
di bilancio della �ondazione Serena, che gestisce gli otto centri clinici Nemo 
(Milano, Brescia, �renzano, .rento, 1oma, Napoli, �ncona, Bologna), con 
l’intento di offrire una visione completa e trasparente. 
Il bilancio di esercizio chiuso al ;1/12/2024 corrisponde alle risultanze delle 
scritture contabili regolarmente tenute ed è redatto conformemente alla 
modulistica definita dal �ecreto del Ministero del Lavoro e delle 0olitiche 
Sociali del 5 marzo 2020.
Sono stati redatti i modelli �, B e � secondo le clausole generali e i principi 
di redazione stabiliti dagli articoli 2423 e 2423 bis del Codice Civile nonché 
sulla base dei criteri di valutazione di cui all’art. 2426 del Codice Civile e 
dei principi contabili nazionali - in quanto compatibili, come prescritto dal 
�ecreto Ministeriale citato, con l’assenza dello scopo di lucro e con le finalità 
civiche, solidaristiche e di utilità sociale degli �nti del .erzo Settore - tenuto 
altresĆ conto delle specifiche previste dal recente principio contabile OI� ;=.
I dati sono comparati con l’esercizio precedente e sono pubblicati sul sito di 
�ondazione S�1�N� ONL
S: ))).centrocliniconemo.it.

Lo stato patrimoniale attivo
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Dalla lettura dello Stato Patrimoniale del 2024 si rendono evidenti gli impor-
ti di alcune voci: 

Lo stato patrimoniale passivo

  La quota importante delle immobilizzazioni immateriali, frutto degli 
investimenti nelle attività di progettazione e di realizzazione dei lavori di 
ristrutturazione degli spazi che scende per l’effetto dell’ammortamento. 

  0er quanto concerne il circolante, la quota dei crediti Ƃ dovuta in parte 
alla dinamica anticipo-saldi che regge il pagamento mensile da parte 
della 0ubblica �mministrazione, ci sono pertanto quote importanti 
di ricavi che sono maturati ma non incassati. Un ulteriore elemento è 
dato dalla dilazione dei tempi di pagamento di alcuni enti ospitanti che 
aumentano le partite creditorie e che negli anni passati hanno costretto 
il ricorso al finanziamento bancario e strumenti come linee di credito 
autoliquidanti (sconto fatture) e cessioni del credito. In generale si nota 
una diminuzione importante dei crediti verso utenti e clienti.

Lo Stato patrimoniale espone le voci secondo il criterio della fliquidità cre-
scented: dalle poste patrimoniali meno fliquided e immediatamente mon-
etizzabili (immobilizzazioni), a quelle piĸ liquide, ossia disponibili sui conti 
correnti bancari.

La diminuzione dell’attivo di stato patrimoniale si assesta 
rispetto allo scorso anno intorno al 5,3%.
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  Una diminuzione importante del patrimonio netto rispetto all’anno 
precedente dato in particolare dal disavanzo di esercizio e dalla quota 
minore di patrimonio libero; 

  Un avanzo di gestione negativo, senza dubbio dovuto alla crescita ed 
al piano di sviluppo dei �entri �linici NeMO sul territorio nazionale che 
rendono �ondazione S�1�N� un’organizzazione oramai complessa 
e dimensionalmente molto grande, ed ai maggiori costi di gestione 
associati alla partenza, all’arrivo a regime e alla crescita e consolidamento 
degli 8 centri

Le fonti di finanziamento sono classificate per natura al fine di distinguere i 
mezzi propri (patrimonio netto), dalle passività in senso stretto (debiti), che 
rappresentano gli obblighi assunti nei confronti di fornitori, dipendenti ed 
erario. In via marginale viene utilizzato il criterio finanziario per distinguere 
i debiti esigibili entro ed oltre l’esercizio successivo. Nell’anno 2024 si rileva:

Il rendiconto gestionale
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Il rendiconto gestionale della Fondazione informa sui risultati della gestione 
attraverso l’esposizione dei fattori che compongono proventi/ ricavi e oneri/
costi. 
L’esercizio 2024 chiude con un disavanzo di €587.705. I ricavi sono aumen-
tati rispetto al precedente esercizio. La quasi totalità di questo incremen-
to è data dai ricavi per prestazioni sanitarie e di ricerca erogate, che sono 
cresciute come produzione nelle sedi consolidate, ad indicare un totale in-
vestimento nell’attività di missione di cura, ma anche una crescita nell’atti-
vità di ricerca. Rispetto all’anno precedente si aggiunge ai ricavi una quota 
di €50.000 legata alla sede di Bologna.
Importante permane la quota di raccolta fondi e di proventi da quote asso-
ciative. Il lavoro di progettualità, di donor care e di costante disseminazione 
della cultura, del modello e dei risultati dei �entri NeMO vede sempre piĸ 
donatori consolidare o intraprendere un rapporto di donazione, anche se 
con dinamiche sempre più complesse date anche dai fattori esogeni e di 
contesto che non ne rendono più immediati i risultati. Tale attività permane 
comunque importante per il supporto al piano di sviluppo di Fondazione e 
consente di coprire costi gestionali che in proporzione allo sviluppo del net-
work subiscono un incremento. 

Il valore dei servizi sanitari è cresciuto, si sono mantenuti costanti o in lieve 
crescita tutti i centri e a questi si è aggiunta per la quota di una intera annu-
alità la sede di NeMO Bologna.

Grafico 1 �nalisi del valore delle prestazioni sanitarie periodo 201;-2024

Gli oneri e i costi presentano un aumento rispetto all’esercizio precedente. 
L’aumento dei ricavi è superiore, proporzionalmente, all’aumento dei costi. 

La voce principale di costo rimane quella relativa al costo del personale, 
cui segue quella relativa ai servizi. Entrambe le voci sono cresciute, come 
atteso, rispetto al 2023. Entrambe le voci sono peraltro presenti sia nella 
macro voce relativa a “costi e oneri di attività di interesse generale” che in 
quella “costi e oneri di supporto generale”, ad indicare che ci sono costi di 
personale e servizi operativi (personale sanitario e servizi intermedi utili allo 
svolgimento dell’attività sanitaria) e costi e servizi gestionali (personale di-
rezionale e servizi IT, consulenze e altri servizi di supporto). L’aumento delle 
quote di ammortamento dimostra una continuità nell’impiego di risorse in 
dotazione. Tra i costi, è degno di nota il non più possibile utilizzo della riserva 
vincolata, a fini di investimento e supporto per l’apertura di nuovi centri, e 
smobilizzata per circa 200 mila € per l’anno 2023 a seguito della decisione 
degli Organi Istituzionali.

2013 2017 20212015 2019 20232014 2018 20222016 2020 2024

€

Ancona NapoliBrescia TrentoArenzano RomaMilano Bologna

4.000.000€

12.000.000€

8.000.000€

16.000.000€

18.000.000€

2.000.000€

10.000.000€

6.000.000€

14.000.000€

CRESCITA DEI RICAVI DA PRESTAZIONI SANITARIE
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La raccolta fondi e lo sviluppo progetti

L’attività di raccolta fondi e sviluppo progetti per l’anno 2024 ha raggiunto 
cumulativamente euro 3.786.555,84 € con un lieve aumento rispetto all’anno 
precedente (U4.2F). L’attività di sviluppo progetti legati alla ricerca finanzi-
ata (studi osservazionali e interventistici) è stabile con un lieve incremento 
rispetto all’anno precedente per un totale di euro 1.294.180 €. Stabili anche 
i contributi del fundraising (contributi di missione dei soci, 5x1000, lasciti, 
erogazioni liberali e vincolate) per un totale di euro  2.492.375,84 € con una 
ridistribuzione interna in cui si evince un aumento dei contributi di missione 
dei soci legati alle rispettive campagne di fundraising stagionale.

€ 165.347,96

€ 160.377

€ 245.816,90

€ 33.294,83

€ 80.047,89

€ 1.807.491,26

valore 5«1̚̚̚

Non ci sono stati contributi da soggetti pubblici

derivanti da campagne di raccolta fondi occa-
sionali – Campagna di Natale 

 erogazioni liberali da privati e aziende

valore donazioni di beni 
elettromedicali

valore lasciti testamentari

i contributi da parte di soggetti privati (di cui 
euro 1.122.045 provenienti dai Soci di Fondazi-
one e 685.446 da altri Enti); 

FONTI DONAZIONI

7%
5x1000

1%
Donazioni di beni elettromedicali

10%
Erogazioni liberali privati e 
aziende

73%
Contributi di soggetti privati

6%
Campagne occasionali di raccolta 
fondi 

3%
Lasciti testamentari

€ 1.122.045

€ 685.446

donazioni dei Soci di 
8ĦğÝ¾ŶăĦğá á ƅğ¾ĘăŶŶ¾Ŏă ¾ 
ĿłĦ÷áŎŎă ņĿá×ăƅ×ă

da altri Enti
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Il 5«1̚̚̚ 

Come ogni anno, le erogazioni provenienti dal 5x1000 sono orientate a 
sostenere l’impegno del team degli operatori nella loro azione di cura, ol-
tre che dotare i centri di infrastrutture all’avanguardia. Il numero di scelte 
e l’importo del contributo resta pressoché stabile con un lieve aumento del 
contributo totale erogato: 1>=.;4@ (U 12,2F) rispetto a quanto ricevuto nel 
2023.
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Nel 2024 resta preponderante l’attività di raccolta fondi nell’ambito dei 
grandi donatori, nell’area corporate, nello sviluppo progetti e nei program-
mi di partnership.

Gli oneri della raccolta fondi e comunicazione comprendono i costi del per-
sonale e dei servizi esterni dedicati: 

Gli strumenti e i costi

Gli oneri legati alla raccolta fondi e alla comunicazione 
ammontano a ;::M::: �O c�e significa il 78F del valore 
complessivo generato.  

coordinamento raccolta fondi nazionale e locale;  
comunicazione istituzionale e relazione con le associazioni; 
ufficio stampa;  
campagne di acquisizione e sensibilizzazione cartacee; 
relazione con partner, sponsor e donatori; 
servizi creativi (grafica, video e foto); 
digital management (social media, sito istituzionale, landing di progetto, 
direct marketing e database); 
organizzazione di eventi istituzionali e di fundraising; 
stampe materiali per eventi istituzionali, promozionali, formazione e 
progetti finanziati; 
service, catering e trasferte per eventi; 
costi di gestione generale e rendicontazioni progetti; 
packaging, prodotti, stampe e costi di spedizione gadget e omaggi.  
segreteria per gestione ricevute e adempimenti fiscali in relazione alle 
donazioni raccolte; 
segreteria di presidenza.
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Una rete nazionale di strutture altamente 
specializzate per la cura, l’assistenza e la ricerca 
sulle malattie neuromuscolari e neurodegenerative. 
Un progetto nato per rispondere con prossimità 
ai bisogni complessi di chi vive queste patologie. 
Ogni sede è espressione di un modello di presa in 
carico multidisciplinare e integrata, che mette al 
centro la persona lungo tutto il percorso di vita, con 
�c����%%�(�����#���*��-��-���-��	#���%�ĝ#�O��*���%İ�
clinica e attenzione alla relazione di cura.

ca
pi

to
lo

Il nostro
network
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Michela Coccia
Direttore Clinico

Azienda Ospedaliera Universitaria 
delle Marche, 
Via Conca 71, Torrette - Ancona 

071 596 5960

Riccardo Zuccarino
Direttore Clinico

Ospedale Riabilitativo “Villa Rosa” 
Pergine Valsugana (TN)

046 151 5400

Mario Sabatelli
��-�%%�-�������#�S�#���%�ĝ#�

c/o Policlinico Universitario
Agostino Gemelli - Ala M

081 706 2685

Giuseppe Limongelli
��-�%%�-���#���%�ĝ#�
Salvatore Dongiovanni
Direttore Clinico

c/o Azienda Ospedaliera 
Specialistica Dei Colli Ospedale 
Monaldi di Napoli 

081 706 2685Dal 1 Luglio 2025 il direttore clinico
sarà Giuseppe Fiorentino

Marika Pane
Direttore Clinico
Eugenio Mercuri
��-�%%�-���#���%�ĝ#�

c/o Policlinico Universitario 
Agostino Gemelli
Ala M

081 706 2685

Fabrizio Rao
Direttore Clinico

c/o Ospedale “La Colletta” 
Via Giappone n°3, Arenzano, (GE) 

010 849 8050

Massimiliano Filosto
Direttore Clinico

c/o Fondazione Nobile 
Paolo Richiedei di Gussago (BS)

030 672 9100

Valeria Sansone
��-�%%�-�������#�W�#���%�ĝ#�

c/o Grande Ospedale Metropolitano 
Niguarda 
Blocco Sud, pad. 7/A 

02 914 3371
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Il centro clinico NeMO Ancona
Attivo 2022 all’interno dell’Azienda Ospedaliero Universitaria delle Marche 
ad Ancona, il Centro rappresenta un punto di riferimento per la presa in 
carico delle malattie neuromuscolari nelle Marche e nei territori del Centro 
Italia. 

Guidato dalla Direzione Clinica della dott.ssa Michela Coccia, il Centro si 
prende cura di persone adulte e in età pediatrica, attraverso un’équipe mul-
tiprofessionale che assicura una presa in carico globale, continua e integrata 
dal punto di vista clinico, assistenziale, terapeutico e riabilitativo.

�al punto di vista strutturale il NeMO �ncona si sviluppa su una superficie 
di 880 mq, al quinto piano – Corpo C – del complesso “Torrette” dell’AOU 
delle Marche. 

�al 9 marzo 202;, il �entro Ƃ intitolato alla memoria di 1oberto �rullini, figu-
ra di riferimento per la comunità neuromuscolare marchigiana, il cui impeg-
no appassionato ha contribuito alla nascita della sede.

La stretta collaborazione con l’AOU delle Marche e la convenzione tra le due 
realtà costituiscono un elemento distintivo del modello NeMO, garantendo 
standard assistenziali elevati e un’integrazione efficace nei percorsi di diag-
nosi, terapia e cura.

I servizi

Gli ambulatori attivi

12

1

2

2

2

1

Posti letto per la degenza ordinaria adulti e pediatrici

Neurologia, Pneumologia, Neuropsichiatria infantile, Fisiatria, Psico-
logia, Valutazione Logopedica, Valutazione Protesica, Valutazione Di-
etologica e Valutazione Ambulatoriale multidisciplinare.

Day Hospital riabilitativi

Ambulatori Specialistici Multidisciplinari

Sala colloqui

Sale per il tempo libero

Palestra

I NUMERI DELLA CURA

LA DISTRIBUZIONE DELLE PATOLOGIE PRESE IN CARICO NEL 2024

574

49

40

SLA - 22%

Neuropatie - 17%

SMA - 7%

Altro - 2%

FSHD - 5%

DMD - 5%

In fase diagnostica - 3%

�ltre Distrofie Muscolari W 18%

Distrofie Miotonic�e W 21%

i pazienti presi in carico nel 2024

i professionisti che operano nell’équipe 
multidisciplinare

i pazienti che hanno avuto accesso ai nuovi 
trattamenti di cura ad oggi
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Il centro clinico NeMO Arenzano
Il Centro Clinico NeMO Arenzano (GE) è situato all’interno dell’Ospedale “La 
Colletta”) ed è attivo dal dicembre 2020. Guidato dalla direzione clinica del 
dott. Fabrizio Rao, il Centro è dedicato alla degenza ordinaria per gli adulti. 
Il Centro è riferimento regionale per la riabilitazione intensiva e per la presa 
in carico delle patologie neuromuscolari dell’adulto, in collaborazione con la 
rete ospedaliera territoriale.

La sinergia con la Clinica Neurologica dell’Ospedale S. Martino di Genova 
e con l’Università degli Studi di Genova favorisce da sempre un continuo 
scambio professionale, formativo e di buone pratiche.

I servizi

12

1

1

Posti letto per la degenza ordinaria adulti

Palestra

Terrazza sul mare per il tempo libero

I NUMERI DELLA CURA

205

4

27

LA DISTRIBUZIONE DELLE PATOLOGIE PRESE IN CARICO NEL 2024

SLA - 55%

Neuropatie - 22%

SMA - 1%

Altro - 9%

FSHD - 2%

DMD - 1%

In fase diagnostica - 0%

�ltre Distrofie Muscolari W 2%

Distrofie Miotonic�e W 8%

i pazienti presi in carico nel 2024

*Nemo Arenzano non è prescrittore dei trattamenti di cura ma ha attivi percorsi di presa in carico 
per 4 pazienti che ricevono i trattamenti da Ospedale Gaslini (3 Risdiplam) e Ospedale Policlinico 
San Martino (1 Tofersen)

i professionisti che operano nell’équipe 
multidisciplinare

i pazienti che hanno avuto accesso ai nuovi 
trattamenti di cura ad oggi*
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Il centro clinico NeMO Brescia
Attivo da settembre 2020 in seguito ad un bando di gara di ATS Brescia, 
il Centro è situato a Gussago (BS), a pochi chilometri dal centro di Brescia. 
La direzione clinica e scientifica Ƃ affidata al prof. Massimiliano �ilosto. 

La convenzione con l’Azienda Socio-Sanitaria Territoriale (ASST) Spedali 
Civili di Brescia e la stretta interrelazione tra i due enti rappresentano ele-
menti importanti che assicurano gli standard di cura elevati. Con Università 
degli Studi di Brescia e ASST Spedali Civili è stato siglato un protocollo d’in-
tesa per la costituzione di un �omitato .ecnico-Scientifico per le Malattie 
Neuromuscolari (CTS), presieduto dal prof. Alessandro Padovani, ordinario 
dell’Università degli Studi di Brescia e attuale presidente SIN (Società Itali-
ana Neurologia).

Il NeMO Brescia è presidio per le malattie rare di Regione Lombardia ed 
è riconosciuto Centro ERN (European Reference Network) per le malattie 
neuromuscolari.

I servizi

Gli ambulatori attivi

16

2

2

2

1

1

1

2

Posti letto per la degenza ordinaria adulti e pediatrici

Neurologia, Neurologia dell’Età Evolutiva, Pneumologia, Fisiatria, Psi-
cologia e Neuropsicologia. Sono attivi MAC Riabilitativi, Protesici, Ter-
apeutici e Diagnostici.

Posti letto per i Day Hospital

Posti letto per le Macro Attività Ambulatoriali Complesse 

Studi clinici 

Sala riunioni

Giardino dedicato

Area Ambulatori e Ricerca Clinica

Palestre

I NUMERI DELLA CURA

1047

28

58

LA DISTRIBUZIONE DELLE PATOLOGIE PRESE IN CARICO NEL 2024

SLA - 12%

Neuropatie - 21%

SMA - 2%

Altro - 9%

FSHD - 4%

DMD - 2%

In fase diagnostica - 43%

�ltre Distrofie Muscolari W 2%

Distrofie Miotonic�e W 5%

i pazienti presi in carico nel 2024

i professionisti che operano nell’équipe 
multidisciplinare

i pazienti che hanno avuto accesso ai nuovi 
trattamenti di cura ad oggi*

*I pazienti con Atassia di Friedrich assumono il nuovo trattamento presso l’Istituto Neurologico 
“Carlo Besta” di Milano e sono presi in carico al NeMO Brescia 
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Il centro clinico NeMO Milano
Il Centro Clinico NeMO di Milano è la prima sede del network attiva dal 
2008 presso l’ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda. Guidato 
dalla direzione clinica e scientifica della prof.ssa Valeria Sansone, il �entro 
è presidio per le malattie rare di Regione Lombardia ed è riconosciuto Cen-
tro ERN (European Reference Network) per le malattie neuromuscolari. E’ 
l’unico centro europeo parte dell’Executive Board del Neuromuscular Study 
Group.

Dal 2017 è attivo il Clinical Research Center “Nanni Anselmi”, dedicato alla 
ricerca clinica sulla Sla e le patologie neuromuscolari e nel quale sono attivi 
studi interventistici di fase 1, 2 e 3.

I servizi

20

6

1

3

1

1

4

1

1

1

1

Posti letto per la degenza ordinaria adulti e pediatrici

Studi medici ambulatoriali

Sala Riunioni e didattica

Palestre

Spazio comune per l’accoglienza ed il tempo libero

Laboratorio per lo studio fibroscopico della deglutizione

Posti letto per i Day Hospital e per le Macro Attività 
Ambulatoriali Complesse

Laboratorio per l’esecuzione di studi di elettrofisiologia a scopo 
diagnostico o di monitoraggio

Laboratorio per l’esecuzione di biopsia muscolare a scopo 
diagnostico

Laboratorio per l’attività psicologica clinica e neuropsicologica

Centro di Ricerca dedicato agli studi clinici di fase 1,2,3

Gli ambulatori attivi

Neurologia, Neurologia dell’Età Evolutiva, Pneumologia, Fisiatria, 
Neurologia per la presa in carico, Psicologia e Neuropsicologia. Sono 
attivi MAC Riabilitativi, Protesici, Terapeutici e Diagnostici.

I NUMERI DELLA CURA

1394

115

96

i pazienti presi in carico nel 2024

i professionisti che operano nell’équipe 
multidisciplinare

i pazienti che hanno avuto accesso ai nuovi 
trattamenti di cura ad oggi

LA DISTRIBUZIONE DELLE PATOLOGIE PRESE IN CARICO NEL 2024

SLA - 19%

Neuropatie - 5%

SMA - 10%

Altro - 13%

FSHD - 8%

DMD - 6%

In fase diagnostica - 15%

�ltre Distrofie Muscolari W 8%

Distrofie Miotonic�e W 16%
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Il centro clinico NeMO Napoli
Il Centro Clinico NeMO Napoli è attivo dal novembre 2020 presso l’Azien-
da Ospedaliera dei Colli – Ospedale Monaldi. L’équipe del centro, guidata 
dalla direzione clinica del dott. Salvatore Dongiovanni, valorizza le specialità 
pneumologiche e cardiologiche del presidio ospedaliero in cui è situata.

Il centro è dedicato alla memoria del prof. Giovanni Nigro, precursore 
nell’approccio multidisciplinare di cura per le persone con distrofie musco-
lari. » certificatore malattie rare per le malattie del metabolismo e del siste-
ma nervoso centrale e periferico, in stretta collaborazione con la rete terri-
toriale regionale. Il Centro è sede didattica delle Scuole di Specializzazione 
in Pneumologia e Neurologia dell’Università degli Studi della Campania “L. 
Vanvitelli”.

I servizi

Gli ambulatori attivi

23

1

3

1

Posti letto per la degenza ordinaria adulti e pediatrici

Neurologia, Pneumologia, Fisiatria, Psicologia, Cardiologia

Posti letto per i Day Hospital e ambulatori

Spazio gioco per i bambini

Terrazze e balconi attrezzati per l’ortoterapia

Sala Riunioni 

I NUMERI DELLA CURA

498

5

58

LA DISTRIBUZIONE DELLE PATOLOGIE PRESE IN CARICO NEL 2024

SLA - 48%

Neuropatie - 6%

SMA - 2%

Altro - 18%

FSHD - 4%

DMD - 3%

In fase diagnostica - 0%

�ltre Distrofie Muscolari W 16%

Distrofie Miotonic�e W 3%

i pazienti presi in carico nel 2024

i professionisti che operano nell’équipe 
multidisciplinare

i pazienti che hanno avuto accesso ai nuovi 
trattamenti di cura ad oggi
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Il centro clinico NeMO Roma Adulti
Il Centro Clinico NeMO Roma è attivo dal 2015 presso la Fondazione Poli-
clinico Universitario A. Gemelli e si sviluppa su due aree di intervento, presi 
regionali per le malattie rare:

Guidato dalla direzione clinica e scientifica del prof. Mario Sabatelli, il �entro 
è riferimento regionale per la SLA e le Polineuropatie e oggi è intitolato alla 
Beata �rmida Barelli, figura emblematica del Novecento italiano mancata 
nel 1952 a causa della Sla. Dall’aprile 2025 sarà intitolato alla memoria della 
Beata �rmida Barelli, figura emblematica del novecento italiano e mancata 
a causa della Sla.

I servizi NeMO adulti

Gli ambulatori attivi

10

1

1

Posti letto per la degenza ordinaria

Neurologia, Pneumologia, Psicologia

Ambulatorio del respiro

Spazio per l’accoglienza

Studi medici

I NUMERI DELLA CURA

1106

76

37

LA DISTRIBUZIONE DELLE PATOLOGIE PRESE IN CARICO NEL 2024

SLA - 61%

Neuropatie - 17%

SMA - 6%

Altro - 10%

FSHD - 0%

DMD - 1%

In fase diagnostica - 2%

�ltre Distrofie Muscolari W 2%

Distrofie Miotonic�e W 1%

i pazienti presi in carico nel 2024

i professionisti che operano nell’équipe 
multidisciplinare

i pazienti che hanno avuto accesso ai nuovi 
trattamenti di cura ad oggi
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Il centro clinico NeMO Roma Pediatrico
Il Centro Clinico NeMO Roma è attivo dal 2015 presso la Fondazione Poli-
clinico Universitario A. Gemelli e si sviluppa su due aree di intervento, presi 
regionali per le malattie rare:

Guidata dalla direzione clinica della prof.ssa Marika Pane e della direzione 
scientifica del prof. �ugenio Mercuri, l’area Ƃ afferente al �ipartimento sa-
lute della donna e del bambino del Policlinico A. Gemelli. Nel 2019 è sede del 
NINeR - NeMO Institute of Neuromuscular Research, dedicato alla ricerca 
clinica pediatrica, in particolare per Sma e DMD. 

I NUMERI DELLA CURA

1300

148

I servizi NeMO pediatrico

6

1

1

2

Posti letto per la degenza ordinaria 

Posti Day Hospital 

Palestra

Studi Medici 

Clinical Trial Unit

LA DISTRIBUZIONE DELLE PATOLOGIE PRESE IN CARICO NEL 2024

SLA - 0%

Neuropatie - 12%

SMA - 36%

Altro - 0%

FSHD - 1%

DMD - 31%

In fase diagnostica - 4%

�ltre Distrofie Muscolari W 4%

Distrofie Miotonic�e W 12%

i pazienti presi in carico nel 2024

i pazienti che hanno avuto accesso ai nuovi 
trattamenti di cura ad oggi
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Il centro clinico NeMO Trento
Il Centro Clinico NeMO Trento è attivo dal febbraio 2021 presso l’Ospedale 
Riabilitativo “Villa Rosa” di Pergine Valsugana (TN), grazie ad un accordo di 
sperimentazione gestionale pubblico-privato tra la Provincia Autonoma di 
Trento, l’Azienda Provinciale per i Servizi Sanitari e la Fondazione Serena.   
Guidato dal direttore clinico Riccardo Zuccarino, il Centro è in continuità 
con l’esperienza riabilitativa del presidio in cui è situato. Il NeMO Trento è 
presidio di riferimento per la presa in carico delle malattie neuromuscola-
ri adulte e pediatriche per la Provincia di Trento e del Triveneto ed è tra i 
centri riconosciuti dalla rete CMT italiana. Oggi il NeMO Trento è centro 
convenzionato per l’attività didattica con l’Università degli Studi di Parma e 
l’Università degli Studi di Verona.

I servizi

Gli ambulatori attivi

14

3

1

4

1

1

2

1

Posti letto per la degenza ordinaria 

Neurologia, Neurologia dell’età evolutiva, Pneumologia, Fisiatria, 
Multidisciplinare, Psicologia.

Day Hospital

Ambulatori specialistici medici 

Laboratorio di analisi del movimento

Palestra

Centro di valutazione domotica e addestramento ausili

Piscine

Sezione dedicata alla riabilitazione robotica 

I NUMERI DELLA CURA

1163

34

40

LA DISTRIBUZIONE DELLE PATOLOGIE PRESE IN CARICO NEL 2024

SLA - 37%

Neuropatie - 13%

SMA - 6%

Altro - 15%

FSHD - 5%

DMD - 3%

In fase diagnostica - 0%

�ltre Distrofie Muscolari W 13%

Distrofie Miotonic�e W 8%

i pazienti presi in carico nel 2024

i professionisti che operano nell’équipe 
multidisciplinare*

i pazienti che hanno avuto accesso ai nuovi 
trattamenti di cura ad oggi

*Dei 40 professionisti 8 sono dipendenti di Fondazione Serena e 32 in convenzione fanno riferi-
mento all’Azienda Provinciale per i Servizi Sanitari della Provincia Autonoma di Trento, secondo 
quanto definito dalla convenzione della sperimentazione gestionale.
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Il presente codice esprime gli impegni assunti da amministratori, dipendenti 
e collaboratori di Fondazione Serena Onlus nella conduzione delle proprie 
attività lavorative.

L’osservanza del codice è fondamentale per garantire il buon funzionamen-
to, l’affidabilità e la reputazione dell’organizzazione, al fine di prevenire ra-
gionevolmente i comportamenti illeciti e per evitare qualsiasi coinvolgimen-
to dell’Ente nell’eventuale realizzazione di condotte penalmente rilevanti.
L’esistenza di un’organizzazione non profit non Ƃ giustificata dalla mera 
bontà dei suoi fini. L’etica nei comportamenti deve costituire un valore im-
prescindibile per Fondazione Serena Onlus e   l’onestà, l’integrità morale, la 
trasparenza, l’affidabilità e il senso di responsabilità devono rappresentare i 
principi distintivi di tutte le attività svolte dall’organizzazione.

Nel codice sono definite le linee guida che orientano i comportamenti di 
Fondazione Serena Onlus nelle relazioni interne dell’organizzazione e nei 
suoi rapporti con l’esterno.

 

I destinatari del Codice Etico sono gli amministratori, tutti i dipendenti e i 
collaboratori che operano, stabilmente o temporaneamente, per conto di 
�ondazione Serena Onlus (di seguito identificati come fdestinatarid). Il �o-
dice sarà portato a conoscenza anche di terze parti che abbiano con l’ente 
rapporti stabili o temporanei o che ricevano incarichi da esso. 

�i �estinatari Ƃ richiesto di agire e comportarsi in linea con quanto indicato 
nel Codice,  e di segnalare all’Organismo di Vigilanza e/o al proprio superi-
ore tutte le violazioni dello stesso, non appena ne vengono a conoscenza.

Fondazione Serena Onlus provvederà a mettere a disposizione di tutti i 
destinatari una copia del �odice �tico e a garantirne la maggiore diffusione 
possibile al suo interno.

Il Codice di Comportamento è stato approvato dal Consiglio d’Amminis-
trazione nella seduta del 19/12/2012 ed è vincolante per i comportamenti 
di tutti i suoi destinatari e dei terzi che abbiano con la �ondazione rapporti 
stabili o temporanei o che ricevano incarichi da essa.

  
Vogliamo $ar avanzare la ricerca scientifica verso la cura della distrofia 
muscolareO  delle altre malattie genetic�e e neuromuscolari 

�ondazione Serena Ƃ una fondazione di partecipazione non profit, nata dal-
la collaborazione tra 
IL�M (
nione Italiana Lotta alla �istrofia Muscolare), 
�ondazione .elethon e �zienda Ospedaliera Niguarda �a’ Granda.
Nel settembre 200?, si affianca �ISL� (�ssociazione Italiana Sclerosi Laterale 
�miotrofica) e nell’ottobre 200@, �ssociazione �amiglie SM�. 

Il nostro compito Ƃ quello di sostenere la ricerca scientifica italiana per lo 
studio e la cura delle patologie neuromuscolari, con l’obiettivo di sviluppare 
terapie efficaci contro queste gravi patologie. �lla base del perseguimen-
to della nostra missione ci sono le seguenti condizioni che ispirano tutte le 
nostre attività:

assistere le persone affette da patologie neuromuscolari;
promuovere la ricerca clinica;
sostenere l’attività terapeutica rivolta a patologie neuromuscolari;
far sapere a chi ci aiuta come vengono spesi i soldi che raccogliamo.

 
 

1endere $ruibili come terapie i risultati della ricerca eccellente selezionata 
e sostenuta nel tempo

Trovare la cura non è più il punto di arrivo, ma diventa un nuovo punto di 
partenza. �obbiamo fare ogni sforzo possibile per garantire che le terapie di 
successo, messe a punto grazie alla ricerca da noi finanziata, siano disponibili 
a tutti e non si fermino all’ambito della sperimentazione clinica. Per questo 
in futuro, mentre continuiamo a sostenere la ricerca, vogliamo lavorare te-
nacemente anche per sviluppare collaborazioni con le istituzioni pubbliche 
sanitarie e le industrie farmaceutiche, secondo le competenze e le respon-
sabilità di ciascuno, per tradurre i risultati della ricerca in trattamenti e far-
maci fruibili da tutti i pazienti nel mondo.

Lavorare con l’intento prioritario di migliorare la qualità di vita di coloro che 
beneficiano e beneficeranno della ricerca della �ondazione Serena Onlus 
nel rispetto di tutti i soggetti coinvolti nel nostro lavoro.
 

1endere accessibili a tutte le persone interessate � in modo chiaro e corret-
to – le informazioni utili per valutare il nostro operato.

Il codice di comportamento

Eticità

.rasparenza

�biettivi del codice

I destinatari e la diffusione

Validità e applicazione

1.1

1.2

1.3

La missione

La visione

I valori

2.1

2.2

2.3
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Interrogarsi sempre su come fare meglio il proprio lavoro, confrontarsi ap-
ertamente con gli altri prendendo spunto dai casi di successo per crescere 
giorno dopo giorno.

0romuovere modalità e criteri di scelta rigorosi e competitivi, con la finalità 
di premiare e valorizzare il talento e la competenza.

 

�ondazione Serena Onlus ha costruito un sistema che si fonda sulla relazi-
one fra i pazienti, la società civile e il mondo della ricerca. L’obiettivo è quello 
di garantire l’equilibrio tra queste realtà, affinchƃ i pazienti si sentano ga-
rantiti da una ricerca di qualità, i donatori sappiano con certezza come sono 
stati investiti i loro soldi e i ricercatori si sentano sostenuti e apprezzati per 
l’eccellenza delle loro competenze e per la qualità del loro impegno

L’Ente si fonda sull’associazione di tre grandi portatori d’interesse, i pazien-
ti e le loro famiglie, la società,il mondo della ricerca. Per sviluppare questa 
relazione e mantenere l’equilibrio di questo sistema, �ondazione Serena ha  
stabilito regole chiare e condivise da tutti: l’autonomia di ciascuno di questi 
soggetti rispetto agli altri e la trasparenza.

�utonomia
nel sistema di finanziamento, che assicura la giusta distanza fra chi 
chiede, chi decide e chi eroga;
nelle strategie operative, dove nessuna pressione politica o commerciale 
deve condizionare scelte,obiettivi e funzioni;
nel rispetto delle regole della scienza, che impongono qualità, rigore, 
pazienza e costante confronto internazionale, evitando le promesse di 
soluzioni miracolose e immediate.

.rasparenza
sugli obiettivi che vogliamo raggiungere e che stiamo perseguendo;
sui progetti che selezioniamo, premiando in primo luogo il merito 
scientifico e le potenzialità della ricerca;
sulla rigorosa valutazione da parte di una commissione indipendente 
composta da esperti di tutto il mondo, all’avanguardia in campo 
scientifico;
sulla destinazione delle risorse che abbiamo a disposizione, pubblicando 
cifre e dati aggiornati con un rendiconto attento e preciso.

3͒1͒1 9$��Ed^$ $ �¥EW�}}d  $W }$��d^�W$ 

Per gestire e valorizzare le proprie risorse Fondazione Serena Onlus si ispira 

al miglioramento 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 orga-
nizzativo.

La funzione del personale si impegna a evitare forme di favoritismo, nep-
otismo, o clientelismo nelle fasi di selezione ed assunzione (per esempio, 
evitando che il selezionatore sia legato da vincoli di parentela con il candi-
dato). In particolare, �ondazione Serena Onlus si impegna a evitare l’assun-
zione di personale che abbia relazioni di parentela o di affinità con:

il Consiglio d’Amministrazione di Fondazione Serena Onlus, gli organi di 
controllo, l’alta dirigenza e i suoi primi riporti; 
i fornitori di �ondazione Serena Onlus (in particolare quelli che 
forniscono beni o servizi pubblici oltre che i controllori quali �genzia 
per le Onlus, �genzia delle �ntrate);
le figure apicali impiegate in amministrazioni pubbliche (anche il cd 
parastato, società a partecipazione pubblica ecc.) che risultino tra 
i donatori o tra coloro che offrano servizi alla raccolta dei fondi di 
Fondazione Serena Onlus.

Il processo di selezione si basa su una corretta identificazione delle posizioni 
e dei ruoli che consente di: 

chiarire i rapporti di gerarchia e di delega nell’organizzazione; 
indicare le mansioni e le competenze di ciascun ruolo; 
pesare l’importanza di ciascuna competenza del ruolo (e non della 
persona);
definire gli inquadramenti. 

2uesto strumento produce un reale miglioramento complessivo dell’effica-
cia dell’organizzazione 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 val-
orizzazione delle persone, oltre che di analisi e verifica delle performance. 
�ondazione Serena Onlus con tale strumento si pone 4 macro-finalità:

valutare l’efficienza e l’efficacia delle azioni dei singoli rispetto alle 
aspettative dell’organizzazione;
focalizzare i risultati quantitativi e qualitativi di ogni ruolo;
individuare i punti di forza e le aree di miglioramento delle persone al 
fine di orientare il loro collocamento ottimale;
individuare le necessità formative di ciascun soggetto al fine di 
migliorare la performance nonchƃ la valutazione dell’efficacia dei corsi 

Miglioramento continuo

Merito

Il sistema �ondazione Serena

I criteri di condotta nelle relazioni con il personale

2.4

3.1
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già eseguiti.

Fondazione Serena Onlus considera l’adeguamento professionale del per-
sonale un’esigenza fondamentale. � tal fine ogni anno predispone un 0iano 
annuale di formazione e un metodo di rilevazione dell’efficacia della stessa. 

3͒1͒2 �E���$´´� $ ��W��$

Fondazione Serena Onlus vuole assicurare un ambiente di lavoro adeguato 
rispetto alle necessità dei dipendenti e collaboratori e garantire l’utilizzazi-
one in sicurezza degli ambienti citati, igiene e pulizia dei locali, manutenzi-
one di aree, arredi ed impianti, compresi gli interventi straordinari di ade-
guamento e manutenzione. 

La conformità ai requisiti della normativa @1/200@ in merito alla sicurezza e 
salute nei luoghi di lavoro, Ƃ assicurata da �ondazione Serena anche attra-
verso la designazione formale di un Responsabile del Servizio di Protezione 
e Prevenzione, di un Medico Competente e di un Rappresentante dei La-
voratori per la Sicurezza. 

0er mantenere aggiornati tutti i lavoratori dei rischi a cui sono esposti, �on-
dazione Serena convoca riunioni tematiche con cadenza annuale. 
Fondazione Serena, inoltre, attribuisce ad alcuni suoi dipendenti - in attu-
azione della legge @1/200@ - mansioni specifiche che vengono analizzate 
ed aggiornate (in base ad eventuali cambiamenti di legge) in occasione di 
incontri trimestrali concordati con il Responsabile del Servizio di Prevenzi-
one e Protezione. 
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La privac+ del personale Ƃ tutelata adottando standard che specificano 
quali sono le informazioni che �ondazione Serena richiede e le relative mo-
dalità di trattamento e di conservazione.
» esclusa qualsiasi indagine sulle idee politiche, le preferenze, i gusti person-
ali e, in generale, la vita privata dei collaboratori. 
Nell’ambito dello svolgimento delle proprie attività, il personale che venisse 
a conoscenza di dati sensibili e informazioni riservate si impegna a trattarle 
in ottemperanza alle leggi vigenti in materia di privacy.

         3͒1͒4  d¥$�E  $W }$��d^�W$

Il personale deve agire lealmente al fine di rispettare gli obblighi sottoscritti 
nel contratto di lavoro e quanto previsto dal presente codice di comporta-
mento, assicurando le prestazioni richieste; Ƃ tenuto a segnalare all’Organ-
ismo di Vigilanza e/o al proprio superiore qualsiasi violazione delle regole di 
condotta stabilite; Ƃ tenuto ad elaborare i propri documenti utilizzando un 

linguaggio chiaro, oggettivo ed esaustivo, consentendo le eventuali veri-
fiche da parte di colleghi, responsabili o soggetti esterni autorizzati a farne 
richiesta.
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n conflitto di interessi sorge quando un soggetto, che ricopre un duplice 
ruolo, per realizzare le finalità di uno debba - in determinati casi - sacrificare 
quelle dell’altro.
Il conflitto di interessi Ƃ piĸ evidente - nell’esperienza comune - quando 
una delle due 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 comune della società.

I rapporti di lavoro e i comportamenti individuali, a tutti i livelli aziendali, 
devono essere improntati a principi di onestà, correttezza, trasparenza, ris-
ervatezza, imparzialità, diligenza, lealtà e reciproco rispetto. I destinatari si 
impegnano ad astenersi da attività, anche occasionali, che possano configu-
rare conflitti con gli interessi di �ondazione Serena o che possano interferire 
con la capacità di assumere decisioni coerenti con gli obiettivi aziendali.

�ondazione Serena esige il piĸ rigoroso rispetto della disciplina che regola il 
conflitto di interessi, cosĆ come previsto da leggi e regolamenti. 

In particolare, tutti i destinatari:

non accettano, nƃ effettuano, pressioni, raccomandazioni o 
segnalazioni, che possano recare pregiudizio o indebiti vantaggi per sƃ, 
per �ondazione Serena o per terze parti;
rifiutano e non effettuano promesse e/o offerte indebite di denaro 
o altri benefici, salvo che questi ultimi siano di modico valore e non
correlati a richieste di alcun genere;
non utilizzano informazioni avute in occasione dello svolgimento delle 
proprie funzioni per acquisire vantaggi in modo diretto o indiretto e ne 
evitano ogni uso improprio e non autorizzato;
si astengono dall’assumere comportamenti che possano avvantaggiare 
enti concorrenti;
espletano la propria attività lavorativa tenendo comportamenti corretti 
e lineari, in conformità alle disposizioni del Modello Organizzativo 231 
adottato da �ondazione Serena;
devono informare l’Organismo di Vigilanza o il proprio supervisore delle 
situazioni nelle quali potrebbero essere titolari di interessi in conflitto 
con quelli di Fondazione Serena ed in ogni altro caso in cui ricorrano 
rilevanti ragioni di indebito vantaggio. 

         3͒1͒6 �d E�$  E �d]}d���]$^�d  $E 8�^  ��E�$� ͫ8�ͬ

Tutto il personale di Fondazione Serena impegnato nell’attività di raccolta 
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fondi (fund raiser) si ispira agli standard di comportamento qui di seguito 
illustrati. In particolare: 

garantisce, in relazione al proprio operato, la massima trasparenza e 
correttezza nei confronti del donatore favorendo e implementando 
l’adozione di questi principi all’interno dell’organizzazione;
si impegna a coordinare in modo efficiente l’apporto dei diversi soggetti 
(donatori, volontari, collaboratori) che a vario titolo contribuiscono 
alla raccolta di fondi, in modo che nessuna risorsa di solidarietà vada 
sprecata;
rispetta la privacy dei donatori e la riservatezza delle informazioni 
raccolte nell’adempimento dei propri obblighi professionali.

In relazione a tali obblighi, i �1 di �ondazione Serena rispettano i seguenti 
principi:

7   Diritto di in$ormazione del donatore

sulla missione e sulle finalità che �ondazione Serena;
sulla struttura  operativa di Fondazione Serena, sui suoi organi di 
governo, sull’identità e il ruolo dei  soggetti che collaborano con l’ente e 
con i quali entrano in contatto;
sulle finalità, i tempi e le modalità d’attuazione delle singole iniziative 
da sostenere;
sulle modalità di utilizzo delle risorse donate e sui risultati ottenuti 
attraverso i rendiconti annuali (economico-finanziari e sociali) di 
�ondazione Serena;
sulle implicazioni fiscali delle donazioni.

8   ImparzialitàO rispetto e non discriminazione del donatore

astenendosi dal ricevere liberalità che, per caratteristiche politiche, 
culturali, ideologiche e commerciali del donatore pregiudichino 
l’indipendenza di Fondazione Serena condizionandone il perseguimento 
della missione;
astenendosi da ogni discriminazione arbitraria tra donatori in base al 
sesso, alla razza, all’ideologia e al credo religioso;
rispettando la libera volontà dei donatori evitando di indurli a donare con 
eccessive pressioni, sollecitazioni o strumenti pubblicitari ingannevoli e 
non veritieri; 

;   .utela dei dati personali e riconoscimento della donazione

la comunicazione delle informazioni riguardanti le donazioni deve 
avvenire nel rispetto dei principi di riservatezza stabiliti dalla legge 
vigente; in particolare i dati personali dei donatori verranno utilizzati 
unicamente secondo le finalità di �ondazione Serena, escludendo 
ogni trasferimento non autorizzato, anche gratuito, ad altre persone, 

strutture od organizzazioni; 
Ƃ riconosciuto, se richiesto, il rispetto dell’anonimato;
le risorse raccolte mediante donazioni devono essere finalizzate in 
modo efficace, efficiente ed equo allo scopo per cui la donazione viene 
fatta;
qualsiasi proposta di alterazione potenziale nelle condizioni originali 
della donazione deve essere esplicitamente comunicata al donatore;
l’azione donativa deve trovare riconoscimento e gratificazione da parte 
dei FR.

Nell’ambito del conflitto di interesse, inoltre, i �1 rifiutano e non effettuano 
promesse e/o offerte indebite di denaro, di altri benefici o indebite utilità 
(salvo che questi ultimi 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.

3͒2͒1 W΀�}}�d��Ed 9$^$��W$ �d^ 9WE ���T$AdW $�

Il principale interlocutore di Fondazione Serena è la collettività: solo l’utilità 
prodotta verso la collettività legittima l’esistenza di un’organizzazione non 
profit.
�ll’interno della collettività Ƃ possibile individuare gruppi piĸ specifici, in 
base alla relazione che essi hanno nei confronti di �ondazione Serena:

chi contribuisce, ossia tutti coloro che partecipano alla flotta contro le 
malattie neuromuscolarid offrendo un sostegno economico o logistico. 
In questa categoria rientrano quindi i donatori, i partner della raccolta 
fondi e i volontari - sostenitori;
chi opera nella struttura di �ondazione Serena garantendo 
professionalità e condivisione della missione ossia gli amministratori, i 
manager, i dipendenti e i collaboratori che lavorano all’interno;
i beneficiari, ossia i destinatari principali dell’utilità prodotta. I beneficiari 
diretti di Fondazione Serena sono i malati di malattie neuromuscolari, le 
loro famiglie e, in seconda istanza, le associazioni di malattia e tutta la 
collettività (incluse le generazioni future). 

Fondazione Serena comunica i risultati delle attività di ricerca tramite Nemo 
News, il sito internet, i mezzi di comunicazione audio-video.
Fondazione Serena considera questo coinvolgimento un requisito fonda-
mentale di trasparenza e responsabilità informativa.

Fondazione Serena, inoltre, garantisce l’integrità propria e altrui nell’utilizzo 
e nella gestione delle informazioni nel rispetto della dignità individuale e 
aziendale. I dati personali o aziendali relativi a donazioni, identità personale 

 Criteri di condotta con gli altri sta&e�older3.2
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e altre informazioni sono considerati 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 situazioni di rischio, di conformità o di alterazione dei dati e di 
misure occorrenti per facilitare l’esercizio dei diritti dell’interessato. 
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�ondazione Serena produce un servizio di utilità sociale indirizzato alla fcol-
lettivitàd. �ll’interno della collettività �ondazione Serena individua tre cate-
gorie strategicamente importanti per le proprie attività: i malati, il personale 
sanitario e i donatori. 
1ispetto ai malati, Fondazione Serena vuole rappresentare una speranza 
di poter vivere una vita piĸ serena per queste persone aĠitte da gravosi 
problemi quotidiani. Inoltre, una struttura specializzata unica e dedicata a 
questa specifica patologia consente di condividere i risultati, dando un forte 
impulso alla ricerca e, alla persona affetta, una speranza per il futuro. 
1ispetto al personale sanitario, Fondazione Serena si impegna a soddisfare 
le esigenze di massimo supporto e massima competenza tecnica nell’attività 
di  erogazione della prestazione sanitaria. 
1ispetto ai donatori, Fondazione Serena si impegna a soddisfare la loro es-
igenza di progresso scientifico attraverso un impiego rigoroso ed efficiente 
dei fondi raccolti e attraverso la selezione dei ricercatori piĸ capaci e che 
diano maggiori garanzie di risultati.
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�ondazione Serena, in considerazione della sua finalità sociale e dei vincoli 
di economicità quale ente non profit, Ƃ impegnato nella gestione econom-
ica delle proprie attività di assistenza sanitaria in convenzione con il SSN, di 
raccolta fondi e di supporto alla ricerca.
Sono apprezzate da �ondazione Serena, come offerte in risposta alle man-
ifestazioni d’interesse, le forniture gratuite o di assoluto favore necessarie 
per la gestione e il funzionamento delle sue strutture, fermo restando ogni 
impegno e responsabilità del fornitore riguardo alla qualità tecnica dei pro-
dotti o servizi forniti e ogni altro vincolo di garanzia.

Nel rispetto della trasparenza e dell’etica di impresa, Fondazione Serena  
non considera, ai fini dell’assegnazione di una manifestazione d’interesse, 
contestuali donazioni in denaro. 

Fondazione Serena si impegna a mantenere la massima puntualità nei pag-
amenti delle prestazioni svolte dai fornitori.

Fondazione Serena, sempre nell’ambito del controllo parentale, si impegna 
a evitare di selezionare fornitori che abbiano relazioni di parentela o di af-
finità con:

il �onsiglio d’�mministrazione di �ondazione Serena; gli organi di 
controllo, l’alta dirigenza e i suoi primi riporti; 
le figure apicali impiegate in amministrazioni pubbliche (anche il cd. 
parastato, società a partecipazione pubblica ecc.)

3͒2͒5 ��}}d��E �d^ W$ E��E��´Ed^E }���WE�A$

I rapporti con Istituzioni e Pubblica Amministrazione sono ispirati ai princi-
pi di correttezza, imparzialità e indipendenza e sono riservati alle funzioni 
aziendali competenti.
In particolare, le persone fisiche che, in ambito aziendale, intrattengono a 
qualsiasi titolo 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.
Ai destinatari del Codice è vietato intraprendere le seguenti azioni:

esaminare o proporre opportunità di impiego che possano 
avvantaggiare dipendenti della P.A. a titolo personale o procurare in 
alcun modo una utilità agli stessi;
offrire, o fornire, accettare o incoraggiare omaggi e favori che non siano 
improntati alla trasparenza, correttezza e lealtà;
promettere o offrire ai 0ubblici ufficiali o ai dipendenti della 0� denaro 
o utilità di varia natura a titolo di compensazione di atti del loro ufficio
per promuovere e favorire gli interessi propri, dell’ente o ottenere
l’esecuzione di atti contrari ai doveri del loro ufficio;
sollecitare o ottenere informazioni riservate che possano
compromettere l’integrità o la reputazione di entrambe le parti o che
comunque violino la parità di trattamento e le procedure di evidenza
pubblica attivate dalle PA.

In generale, le dichiarazioni rese alle Istituzioni e alla 0ubblica  �mminis-
trazione devono contenere solo elementi assolutamente veritieri, devono 
essere complete e basate su documenti validi ai fini di garantire la corretta 
valutazione da parte dell’Istituzione e della Pubblica  Amministrazione in-
teressata.

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

Nel caso in cui la 0.�. intenda supportare il finanziamento alla ricerca scien-
tifica con una propria erogazione liberale, �ondazione Serena si impegna a 
svolgere un’attività di comunicazione verso l’esterno che sia chiara, completa 
e trasparente. .ale comunicazione Ƃ finalizzata esclusivamente a informare 
sensibilizzare e coinvolgere i destinatari sui temi della raccolta, destinazione e 
utilizzo dei fondi e non si ispira a rapporti di sponsorizzazione o di mera stru-
mentalizzazione della propria reputazione e della propria immagine.
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Sono previste apposite attività di comunicazione per favorire la conoscenza 
del Codice di Comportamento e del Modello organizzativo e di controllo 
da parte di tutti gli stakeholder interni ed esterni che vengono attivate al 
momento del rilascio iniziale del codice ed in occasione di tutte le sue suc-
cessive revisioni. 
Per favorire la corretta comprensione del Codice di Comportamento e del 
Modello organizzativo e di controllo da parte del personale, l’area delle 
Risorse Umane realizza un piano di formazione volto a favorire la conoscen-
za dei principi etici e delle norme di comportamento. 
Gli interventi formativi sono differenziati in funzione del ruolo e delle res-
ponsabilità; per i neoassunti Ƃ previsto un apposito programma formativo 
che illustra in dettaglio i contenuti del codice e del modello organizzativo e 
di controllo di cui Ƃ richiesta l’osservanza. 
A tutto il personale viene consegnata copia del presente codice etico. 
Analogamente a quanto avviene per la comunicazione, in occasione di revi-
sioni significative del codice etico e del sistema normativo ad esso collegato 
viene ripetuto l’intervento formativo sull’intera popolazione aziendale.

�omunicazione e formazione del personale
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