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Questa copia è per te. 

Per raccontarti cosa la Fondazione ha realizzato in un 
altro anno di attività. 

Grazie
perchè anche tu sei protagonista di questa nostra 

storia.
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La Nostra Fondazione

“La Fondazione il Bene, insieme a tutte le sue asso-
ciazioni, si pone come priorità quella dell’assistenza 
e dell’aiuto a tutte quelle persone che, a fronte di 
mali come la Sclerosi Multipla, da sole non riesco-
no a farcela. Vuole essere un punto di riferimento e 
un aiuto costante nel supporto psicologico e fisico 
dei suoi pazienti e delle loro famiglie. Una delle pri-
orità è far capire loro che non sono soli, e che hanno 
a loro disposizione non solo delle strutture sanitarie, 
ma intere comunità pronte a sostenerli. Fondazione 
il Bene agisce, per via delle sue associazioni, per ar-
rivare direttamente dal paziente e migliorare o alle-
viare la loro situazione.
In questo momento in cui si affievoliscono le relazio-
ni, rischiamo tutti di sentirci un po’ più soli, e anche 
se la Fondazione riesce a continuare ad operare no-
nostante tutte le nuove norme, è sempre maggio-
re la necessità di fornire supporto alle persone, che 
sono limitate nell’accesso alle strutture e ai nostri 
servizi. Se dovessi lanciare un messaggio attraverso 
questo Bilancio Sociale, vorrei sicuramente che fos-
se un messaggio di speranza, la stessa che ha sem-
pre motivato i nostri soci e operatori e, soprattutto, i 
nostri pazienti.”

Siate forti, abbiate speranza

 Francesco Rosetti
Presidente Fondazione il Bene



10

2019



11

BILANCIO SOCIALE

Nota Metodologica
Questo Bilancio Sociale rappre-
senta oggi uno strumento di in-
novazione e relazione, attraverso 
il quale si rendiconta in modo ef-
ficace e puntuale la ricaduta socia-
le delle attività della Fondazione il 
Bene nella comunità. Esso si inse-
risce dunque all’interno del pro-
cesso di misurazione degli impat-
ti, contribuendo a dare evidenza 
agli elementi che producono va-
lore aggiunto. Il Bilancio non solo, 
persegue la trasparenza nella pre-
sentazione delle strategie e delle 
iniziative, ma si propone anche di 
offrire una rappresentazione capa-
ce di esprimere l’agire della Fon-
dazione considerando  congiunta-
mente l’insieme degli stakeholder. 
Tutto ciò avviene spiegando le  in-
formazioni sotto prospettive diffe-
renti, quindi non unicamente eco-
nomiche.
Attraverso una rappresentazione 
sistematica e trasparente delle at-
tività svolte e dei risultati prodotti 
è possibile consolidare il rapporto 
di fiducia con il territorio, dando 
evidenza del valore aggiunto  pro-
dotto e delle ricadute sociali gene-
rate.

All’interno di questa edizione sono 
stati riportati i traguardi acquisiti 
durante l’anno 2019, valutando, in 
un’ottica di insieme, le innovazioni 
e i risultati raggiunti dalla Fonda-
zione.  

Il processo di redazione del Bilan-
cio Sociale che segue è stato im-
postato secondo le seguenti fasi:

• Mandato degli organi istituzionali 
• Organizzazione del lavoro  
• Valutazione delle attività svolte 
nell’anno 2019 
• Raccolta delle informazioni e ste-
sura del documento
• Approvazione e diffusione

Bilancio sociale predisposto ai sen-
si dell’art.14 del decreto legislativo n. 
117/2017

Studio Romboli
www.romboliassociati.com

*Bilancio Sociale riferito all’anno 2019, redatto nel mese di novembre 2020.
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La Mission
La Fondazione Il Bene Onlus è un ente senza scopo 
di lucro che promuove lo sviluppo delle attività di ri-
cerca scientifica, formazione e assistenza nel campo 
delle neuroscienze, con particolare attenzione alle 
malattie neurologiche rare e neuroimmuni. Il tutto 
avvalendosi del contributo di professionisti che pre-
stano la propria opera al fine di favorire la cura e il 
benessere delle persone affette da queste malattie.
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I Valori

Fin dalla sua nascita, la Fondazione si 
impegna attivamente nel divenire un 
punto di riferimento per chiunque viva 
la sfida di una malattia rara di questo 
tipo, cercando di diventare un luogo fa-
miliare che accompagna i pazienti nella 
quotidianità, ponendo sempre molta 
attenzione al loro “Bene”.

Il sistema di valori e di principi che qualifica le finali-
tà ed orienta le scelte strategiche dei membri della 
Fondazione Il Bene Onlus è costituito da:

Principio di solidarietà
tale da sostenere le difficili condi-
zione di vita in cui vengono a tro-
varsi le persone affette da malattie 
neurologiche rare e neuroimmuni e 
fornire loro supporto.

Principio di sussidiarietà
tale da integrare le prestazioni for-
nite dalle strutture sanitarie pub-
bliche, valorizzando la presenza del 
terzo settore in questo ambito.

15
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La nostra visione:
un messaggio dal Dottor Fabrizio Salvi

•	 Le persone colpite da una 
malattia incurabile possono, 
devono, continuare a vive-
re e lottare contro la malat-
tia accompagnati dai propri 
medici e dalle persone che 
possono donare loro soste-
gno. Il percorso della malat-
tia si fa insieme non da soli. 

•	 Curare la persona non signi-
fica solo prescrivere farmaci 
ed esami ma prendersi cura 
della sua umanità, del biso-
gno di ascolto e relazione che 
ogni individuo porta in sé. Tut-
ti gli operatori sanitari devono 
ritrovare i valori della profes-
sione e mettere al primo po-
sto della vera eccellenza del 
medico la carità (charis: gratis, 
gratuità) che è possibile a tutti. 

•	 La miglior lotta alla malattia 
si fa in compagnia di perso-
ne che stanno lottando con-
tro di essa e la certezza è che 
insieme si vince sempre, in-
dipendentemente da qua-
le sia l’esito della battaglia. 

•	 Crediamo nella ricerca scien-
tifica come diritto di sperare 
nella cura 

•	 Crediamo che fare ricerca 
debba esprimere la bellezza 
della scoperta, proprio come 
un bambino quando scopre il 
senso delle cose e della vita. 

•	 È importantissimo, che ogni 
ammalato abbia la possibili-
tà di comprendere la propria 
malattia, di conoscerne le 
ragioni e di affrontarla com-
prendendone ogni fase. Que-
sto permette a chi ne è colpito 
di accettarla con più dignità. 

•	 Crediamo nel principio di 
sussidiarietà, affianchiamo e 
sosteniamo la sanità pubblica 
affinché ogni cittadino possa 
trovare nelle istituzioni una so-
lida risposta ai propri proble-
mi e non essere considerato un 
numero ma bensì una persona.
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I Soci Fondatori

Ducati Energia S.P.A.
Rappresentata

da Marianna Tavveriti

Fava S.P.A.
Rappresentata

da Giovanni Fava

Marinella Alberghini
Imprenditrice

Francesco Paolo Colliva
Avvocato

La Fondazione Il Bene Onlus nasce a Bologna il 20 
settembre 2011 davanti al notaio Carlo Vico, costitu-
ita dai seguenti Fondatori
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Rodolfo Daini 
Medico oculista

Riccardo Fava 
Imprenditore

Filippo Martone
Odontoiatra

Grazia Valentini
Imprenditrice

Fabrizio Salvi
Neurologo responsabile 

del Centro il Bene

Il 18 giugno 2019 la Fondazione 
ha proceduto alla modifica dello 
Statuto con due precise finalità: 
 
 
 

•	 Adeguare le norme statutarie 
alla nuova disciplina degli Enti 
del Terzo Settore;

•	 Inserire alcune regole per 
migliorare il funzionamento 
dell’ente e favorire la raccolta 
di fondi.
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Approccio multidisciplinare,
approccio vincente

“Come Presidente della mia azienda sono entrata in 
contatto con il Dottor Salvi e verso di lui ho riposto 
una stima infinita fin dal primo momento. Per questo 
motivo, quando lui mi ha chiesto di partecipare alla 
fondazione de Il Bene, ho accettato molto volentieri. 
Non solo perché il programma che mi era stato pre-
sentato era molto ambizioso, ma soprattutto perchè 
avevo avuto modo di apprezzare l’approccio multi-
disciplinare messo in campo. Un team formato da 
diverse figure, quali  neurologo, fisiatra e psicologo, 
che collaborano attivamente al fine di migliorare la 
qualità di vita dei pazienti.
Quindi dalla nascita de Il Bene, la mia azienda, nel 
suo interno, ha cercato di farsi promotrice dei prin-
cipi che la Fondazione porta avanti quotidianamen-
te. Questo affinché le persone ci sostenessero nella 
condivisione dei contenuti de Il Bene e allo stesso 
tempo potessero essere d’aiuto dal punto di vista fi-
nanziario.
In un periodo complesso come quello attuale, l’at-
tività della Fondazione riveste un ruolo di sempre 
maggiore importanza in quanto le privazioni che 
stiamo vivendo vanno ad incidere maggiormente 
sulla vita dei più deboli, per questo motivo ritengo 
più che mai necessario continuare a sostenere il suo 
operato.”

 Grazia Valentini
Fondatrice azienda GVS
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Gli organi attraverso i quali la Fondazione Il Bene 
Onlus persegue le proprie finalità istituzionali sono:

Il Bene Onlus è una fondazione di partecipazione, 
ovvero un ente che segue le linee generali delle nor-
me indicate nel Libro I del Codice Civile, ma che si 
differenzia dalle fondazioni tradizionali per la carat-
teristica di essere un patrimonio aperto a successi-
vi fondatori equiparati. I quali, possono partecipare 
alla gestione dell’ente secondo le regole stabilite dai 
costituenti. In un organismo denominato appunto 
“Comitato dei Fondatori ed Equiparati”, si riuniscono 
le due categorie, con il potere di nominare tutti gli 
organi della Fondazione stessa.

Il Presidente ha la rappresentanza legale della Fon-
dazione di fronte a terzi ed esercita tutti i poteri di 
iniziativa necessari per il buon funzionamento am-
ministrativo e gestionale della Fondazione. La carica 
di Presidente ha la durata di quattro anni ed è rin-
novabile.

Gli Organi
della Fondazione

Comitato dei Fondatori ed Equiparati

Presidenza

Francesco Rosetti

Presidente
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Al Consiglio di Amministrazione appartengono tutti 
i poteri di ordinaria e straordinaria amministrazio-
ne. Esso ha il compito di fissare le linee guida della 
Fondazione, nonché quelle relative alle scelte fon-
damentali per il funzionamento della stessa in ac-
cordo con il Comitato Scientifico. Nomina inoltre i 
componenti del Comitato esecutivo.
La partecipazione al Consiglio di Amministrazione 
non prevede alcun tipo di compenso.

Consiglio di Amministrazione

Consiglieri

Francesco Rosetti
Presidente

(Magistrato in pensione)

Riccardo Fava
Vice-Presidente

(Imprenditore, Baltur SpA)

Marinella Alberghini
(Imprenditrice, Gruppo Marchesini)

Paolo Barchi
(Responsabile Direzione Territoriale 

Tosco Emiliana della BPER)

Roberto Borsari
(Imprenditore,

Berna Abbigliamento)

Giulio D’Angelo
(Imprenditore, Prime Solutions)

Silvia Evangelisti
(Docente Universitaria in pensione, 

UNIBO)

Italo Forni
(Presidente AssiSM)

Giuliano Lenzi
(Presidente AISA)

Filippo Martone
(Presidente AssiSLA e ACSI)

Grazia Valentini
(Imprenditrice, GVS)
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Sulla via della consapevolezza

“Come Gruppo Marchesini siamo venuti a co-
noscenza dell’umanità e della professionalità del 
Dottor Salvi grazie alla testimonianza di un nostro 
collaboratore. Abbiamo quindi appreso, da un’espe-
rienza diretta, i punti di forza del Centro il BeNe e, 
allo stesso tempo, le difficoltà del suo piccolo team 
nel sostenere quotidianamente i numerosi malati. 
Sapendo che proprio il Dottor Salvi stava cercando 
contatti con imprenditori sensibili al progetto che 
voleva realizzare, a seguito di alcuni incontri, abbia-
mo deciso di aderire. L’obiettivo era quello di costi-
tuire una fondazione che si occupasse si di ricerca, 
ma che fosse anche al servizio del paziente in cura 
presso il Centro il BeNe dell’Ospedale Bellaria, for-
nendogli un team multidisciplinare per una valuta-
zione d’insieme della patologia. 
Nella sua realizzazione poi il punto di forza della Fon-
dazione Il Bene è sicuramente risultato essere il co-
ordinamento delle attività che svolge con le singole 
opere. Credo che questo abbia portato un beneficio 
sostanziale ai pazienti e alle loro famiglie.
Sicuramente in tutti questi anni di crescita insieme 
abbiamo vissuto dei momenti anche complessi, ma 
ad oggi abbiamo maturato maggior consapevo-
lezza sul percorso da seguire. Se la Fondazione Il 
Bene continuerà ad impegnarsi su questa strada si-
curamente potremo ottenere dei grandi risultati.”

 Marinella Alberghini 
Direttore dell’organizzazione generale

di Gruppo Marchesini
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Comitato Esecutivo

Sistema di controllo

Il Comitato Esecutivo viene nominato qualora il 
Consiglio di Amministrazione sia composto da un 
numero di membri superiore a cinque e agisce sem-
pre su specifico mandato di quest’ultimo. Esso assu-
me le proprie decisioni con voto favorevole da parte 
dei tre componenti, determinandosi in tal modo un 
sicuro collegamento e garanzia di fedeltà al manda-
to ricevuto. I membri del Comitato Esecutivo attual-
mente sono:

È stato nominato, come da statuto, un revisore uni-
co con la funzione di vigilare sulle deliberazioni degli 
organi della Fondazione, in ossequio alle norme ci-
vilistiche fiscali di riferimento. La società non ha deli-
berato compensi, né esistono anticipazioni e crediti, 
a favore del Revisore Unico.

Francesco Rosetti

Grazia Valentini

Dionigi Crisigiovanni

Riccardo Fava
Presidente

Membro CdA

Revisore

Vice-Presidente
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Comitato Scientifico
I membri del Comitato Scientifico vengono indivi-
duati in tre ricercatori di rinomata fama nel settore in 
cui opera la Fondazione, dopo aver sentito il parere 
del Presidente e dei membri in carica al Comitato 
Scientifico stesso. Il Comitato si occupa della pro-
mozione e del coordinamento dell’attività scien-
tifica della Fondazione, inoltre delibera in merito 
all’utilizzo del relativo budget definito annualmente 
dal Consiglio di Amministrazione. La partecipazione 
al Comitato Scientifico non prevede alcun tipo di 
compenso.

Fabrizio Salvi

Carlo Alberto
 Tassinari

Rabih Chattat

Danila Valenti

Pierfrancesco
Veroux

Responsabile scientifico 
della Fondazione Il Bene 

e del Centro Il BeNe. 
Dirigente medico presso 

l’UOC di Neurologia 
dell’Ospedale Bellaria di 

Bologna.

Neurologo,
ex Professore

dell’Università di Bo-
logna, dipartimento di 
medicina e chirurgia.

Professore associato con-
fermato dell’Università di 
Bologna, dipartimento di 

psicologia.

Dirigente medico di 
oncologia, responsabile 

della Rete delle Cure 
Palliative Azienda USL di 

Bologna.

Dirigente medico di chi-
rurgia vascolare presso 
Policlinico di Catania. 
Professore associato 

dell’Università degli Studi 
di Catania, dipartimento 
di medicina e chirurgia. 
Presidente dell’Interna-
tional Society of Neuro-

Vascular Disease.



27

BILANCIO SOCIALE

Nel suo impegno quotidiano, Fondazione Il Bene lavora per favorire il 
raggiungimento degli Obiettivi di Sviluppo Sostenibile, approvati nel 
settembre 2015 dalle Nazioni Unite all’interno dell’Agenda Globale per 
lo Sviluppo Sostenibile. L’Agenda, tratta cinque temi fondamentali: Per-
sone, Pianeta, Prosperità, Pace, Partnership; e 17 obiettivi, a loro volta 
suddivisi in 179 sotto-obiettivi da raggiungere entro il 2030. Tutti i paesi 
sono, quindi, chiamati a contribuire nel portare il mondo su un sentiero 
sostenibile. L’attuazione dell’Agenda richiede un forte coinvolgimento di 
tutte le componenti della società, dalle imprese al settore pubblico, dalla 
società civile alle istituzioni filantropiche, dalle università e centri di ricer-
ca agli operatori dell’informazione e della cultura.

La Fondazione è da anni impegnata in un percorso di trasparenza nei 
confronti delle famiglie, dei volontari, delle aziende e delle associazioni 
che la compongono e sostengono. 
In un’ottica di trasparenza e sostenibilità, visto il target di riferimento e la 
mission della Fondazione, gli obiettivi promossi quotidianamente sono 
quelli di: Salute e benessere, Ridurre le disuguaglianze, Città e comu-
nità sostenibili.

Gli Obiettivi
di Sviluppo Sostenibile
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Assicurare la salute e il benessere per tutti
e per tutte le età
Promuovere stili di vita sani, il benessere fisico e la sa-
lute mentale. Garantire un equo accesso ai servizi di 
assistenza sanitaria e personale con particolare riferi-
mento alla neuroriabilitazione.

Ridurre le disuguaglianze
Le disuguaglianze limitano le possibilità di alcuni di 
partecipare alla vita sociale, culturale, politica ed eco-
nomica e di apportare un contributo utile. Potenziare 
e promuovere l’inclusione sociale assicurando il me-
desimo accesso ai servizi ad ognuno e riducendo, 
quindi, le disuguaglianze nei risultati.

Rendere le comunità inclusive e resilienti
Le comunità rappresentano il fulcro del benessere. 
Potenziare l’inclusività garantendo l’accesso di tutti a 
spazi pubblici inclusivi, come avviene durante la due 
giorni di Verticale Sostenibile.
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Le principali attività, attraverso le quali la Fondazione 
Il Bene Onlus persegue le finalità istituzionali, sono:

Le Attività
della Fondazione

La ricerca scientifica nel 
campo delle malattie 

neurologiche rare
neuroimmuni.

Il coordinamento delle 
varie associazioni

di pazienti.

Le attività di lobbying e 
advocacy.
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Il Sostegno alla Ricerca
La Fondazione nasce per sostenere il Centro il BeNe dell’Ospedale Bel-
laria di Bologna, una realtà dedicata alla diagnosi e alla cura delle malat-
tie neurologiche rare e neuroimmuni.
A tal fine è stata stipulata una convenzione con l’Università di Ferrara, 
finanziando un progetto di ricerca sulla sclerosi multipla, avente ad og-
getto “la validazione di nuovi biomarcatori della progressione neurode-
generativa e di varianti rare in geni candidati in pazienti con insorgenza 
precoce della malattia”.

oltre 2.000

1.300

800 80 oltre 9.000

400 400

pazienti trattati
dal Centro il BeNe

affetti da sclerosi 
multipla

soci e sostenitori volontari attivi
ogni mese

ore
di volontariato

affetti da miastenia affetti da altre
malattie rare

di cui:

189.442 €
totale ricavi
da contributi e donazioni
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La Dimensione
Economica

Nel 2019 la Fondazione ha proseguito il proprio im-
pegno nel progetto concordato con l’A.U.S.L., aven-
te ad oggetto la “Gestione degli studi clinici speri-
mentali e attività accessorie”, con la proroga di un 
contratto di lavoro interinale, convertito a tempo 
indeterminato, al fine di dare continuità e sviluppo 
al progetto.
Inoltre si è prodigata nel garantire l’assistenza socio-
sanitaria a favore delle persone in cura al “Centro neu-
rologico malattie rare e neuroimmuni” dell’Ospedale 
Bellaria e delle loro famiglie mediante l’erogazione 
di € 5.000, per il sostegno psicologico delle per-
sone affette da sclerosi multipla e dei familiari, e di 
€ 15.000  per il trattamento fisioterapico e il soste-
gno psicologico delle persone affette da atassia e 
dei loro familiari.

189.442 €
totale ricavi da contributi

e donazioni

+20% rispetto al 2018

210.406 €
totale erogazioni sostenute 

dalla Fondazione

+35% rispetto al 2018
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Il 5x1000
La campagna 5x1000 rappresenta per la Fondazione 
Il Bene non solo la principale azione di raccolta fondi 
annuale, ma anche un’azione che mette al centro le 
persone.

4.809€

9.625€

49.527€

55.031€

81.173€

78.141€

79.728€

RICAVI

2013 124

1852014

1.0572015

1.3922016

2.1172017

1.9812018

2.1142019

PREFERENZE

In 7 anni di campagne 5x1000 la Fondazione è riuscita
a raccogliere, grazie al vostro sostegno, oltre

358.000 €
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La Campagna Natale
Da qualche anno la Fondazione promuove, in occa-
sione del Natale, una campagna di raccolta fondi a 
sostegno della ricerca scientifica. La raccolta fondi 
ha l'obiettivo di sostenere il lavoro del dott. Fabrizio 
Salvi, neurologo e responsabile del Centro Il BeNe 
presso l’Ospedale Bellaria di Bologna e l’attività di 
ricerca dell’equipe dell’Università di Ferrara.
 
La Fondazione propone biglietti di auguri natalizi e 
pacchi regalo, destinando l’intero ricavato a soste-
gno della ricerca scientifica.
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Lasciti Testamentari
Decidere di fare testamento significa occuparsi con 
amore e consapevolezza del futuro delle persone 
affette da malattie neurologiche rare e neuroimmu-
ni. La decisione di donare, anche solo una piccola 
parte del lascito alla Fondazione racchiude in sé la 
volontà di lasciare nel futuro un segno tangibile di 
solidarietà, una testimonianza di ciò che siamo e i 
valori in cui crediamo.

Un lascito che per la Fondazione Il Bene significa 
garanzia di continuità e permette di portare avan-
ti gli impegni assunti nei confronti di persone che 
ogni giorno affrontano con determinazione la lotta 
contro la malattia.

Nel 2017 è stata lanciata da Fondazione Il Bene la 
prima campagna lasciti. Tra gli obiettivi vi è quello 
di creare, nella città metropolitana di Bologna, un 
centro multidisciplinare che abbia come obiettivo 
principale il miglioramento della qualità della vita 
delle persone affette da malattie rare. L’ambizione 
sarebbe quella di riuscire a concentrare in un solo 
luogo un team multidisciplinare di medici e ricer-
catori preparati alla presa in carico a tutto tondo 
dell’individuo e della sua rete relazionale.
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Festa Popolare
Il 22 giugno 2019 ha avuto luogo, presso Villa Orsi, 
la seconda Festa Popolare della Fondazione, ormai 
appuntamento fisso di aggregazione per tutti gli 
amici del Bene. Un’iniziativa che ha contato più di 
300 partecipanti, nonostante il temporale e la gran-
dinata abbattutasi su Bologna, ed oltre 10 realtà im-
prenditoriali che hanno donato gratuitamente i pro-
pri prodotti alimentari.
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BOLOGNA
22 giugno
duemiladiciannove

VILLA ORSI
ore 18.00

aperto a tutta la cittadinanza
contributo a sostegno 

della Fondazione IL BENE: 10 €

Iscrizioni su www.fondazioneilbene.org
I biglietti sono disponibili presso 
il centro Il Bene - Ospedale Bellaria, Bologna
Tel: 051 6225735
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Verticale Solidale
Il 6 e 7 luglio 2019 si è ripetuto a Cortina – San Vito 
di Cadore l’evento “Verticale Solidale”, in collabora-
zione con i Comuni e le Guide Alpine del posto. L’e-
vento costituisce un appuntamento ormai fisso da 
vari anni per un’azione di sensibilizzazione sulle ma-
lattie neurologiche rare e neuroimmuni. Le persone 
affette da questo tipo di malattie e le loro famiglie 
sono dunque coinvolte in una serie di attività pro-
grammate, in particolare una gita in quota.

L’iniziativa è stata realizzata, come sempre, grazie 
alla instancabile ed impagabile attività di
Raffaella Biancani, alpinista e accompagnatrice di 
montagna, principale organizzatrice dell’evento.

Secondo un programma ormai collaudato, la prima 
giornata è stata dedicata ad un’escursione in mon-
tagna, nel corso della quale le Guide Alpine si sono 
prodigate per consentire alle persone non autosuf-
ficienti di raggiungere la meta.
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Il giorno successivo si è svolto un convegno sui pro-
blemi riabilitativi e psicologici delle persone affette 
da malattie neurologiche rare e neuroimmuni con 
ripercussioni sulle facoltà motorie.
Un momento di libertà ma anche di divulgazione 
scientifica e comunicazione, grazie alla presenza di 
illustri ospiti e relatori. Nel 2019 sono intervenuti:

Dott. Mario
Loffredo

Dott. Fabrizio
Salvi

Prof. Paolo
Zamboni

Prof. Pierfrancesco 
Veroux

Dott. Davide
Milletti

Specialista in medicina 
fisica e riabilitativa

Dirigente Medico presso 
UOC di Neurologia, IRC-
CS Istituto delle Scienze 

Neurologiche di Bologna, 
responsabile del Pro-
gramma SLA, Amiloi-

dosi, Atassia, Miastenia, 
Sarcoidosi, e presidente 
del Comitato Scientifico 

della Fondazione.
Direttore sez. Medicina 

e Chirurgia Traslazionale, 
Università di Ferrara

Direttore Chirurgia 
Vascolare, Policlinico 

Vittorio Emanuele (CT)

Responsabile reparto e 
ambulatorio spasticità, 
Medicina riabilitativa, 

Ospedale Bellaria (BO)
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Felicità ad alta quota

“Verticale solidale nasce per caso, nel 2011, quando 
mi è stata diagnosticata la sclerosi multipla e sono 
entrata a far parte dei pazienti del Dottor Salvi. Per 
tutta la mia vita ho fatto la guida escursionistica, 
portavo i bambini a fare escursioni in montagna e 
facevamo volontariato con l’Associazione Donazio-
ne Midollo Osseo a fine informativo.
Ho pensato potesse essere una bella esperienza 
anche per tutte quelle persone che, come me, non 
erano più le stesse a causa di questo male. Grazie 
al supporto del Dottor Salvi, ai miei colleghi delle 
guide alpine, al comune di Cortina e a tutti i rifugi e 
i dipendenti degli impianti di risalita, siamo riusciti, 
nel luglio del 2012, a realizzare la prima edizione di 
questo piccolo ma grande progetto, che ha restitu-
ito felicità e spensieratezza a tanti di noi. 
Non avrei mai pensato che quest’esperienza avreb-
be avuto così tanto seguito. 
La soddisfazione più grande è stata arrivare ad alta 
quota, dimostrando agli altri, ma soprattutto a noi 
stessi, che siamo ancora in grado di fare tanto, insie-
me e con la giusta forza d’animo.”

 Raffaella Biancani
Coordinatrice e Ideatrice “Verticale Solidale”
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foto
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foto



45

BILANCIO SOCIALE

La risposta della Fondazione 
all’Emergenza Covid 19

In data 23 marzo 2020, nel bel mezzo della pande-
mia, L’Ospedale Bellaria di Bologna ci ha chiesto 
aiuto perché aveva un grandissimo bisogno di ma-
scherine da dare in dotazione al personale sanitario, 
al fine di proteggerlo dal pericoloso contagio. 
A quella data erano già 21 i medici deceduti nel no-
stro paese a causa del COVID-19 e tantissimi altri si 
trovavano in quarantena. Come Fondazione abbia-
mo quindi sentito il dovere di impegnarci al massi-
mo per tutelare la salute di chi ci cura. Per questo 
motivo ci siamo attivati come Fondazione il Bene, 
in collaborazione ad Assi.SM, AISA Emilia Romagna, 
AssiSLA, Miastenia Insieme e i Multipli, per racco-
gliere 19.500 € necessari per poter poter aiutare il 
personale sanitario dell’Ospedale Bellaria.
 
Con molto orgoglio possiamo dire di essere riusciti 
nel nostro intento donando quindi:

Donazione mascherine e camici
all’ospedale Bellaria di Bologna

5.000 2.580 360
mascherine

FFP2
camici

usa e getta
mascherine

FFP3
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Il monastero di Cascia ci è stato di grandissimo 
aiuto per quanto riguarda la raccolta fondi destina-
ta all’acquisto dei dispositivi di protezione destinati 
operatori sanitari occupati in prima linea nella lot-
ta al virus. Infatti, grazie a tutti i devoti che hanno 
donato, scaricando il Kit del Pellegrino per pregare 
Santa Rita, siamo riusciti a consegnare all’Ospedale 
Bellaria di Bologna 2.000 camici. Le monache ago-
stiniane, quindi, hanno potuto donare 7.320 € alla 
nostra Fondazione i primi fondi raccolti dalla cam-
pagna #isolatimanonsoli.

Donazione Fondazione
Santa Rita da Cascia

7.320 €
ricevuti dal Monastero
di Santa Rita da Cascia
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Inoltre, il 22 maggio 2020, in occasione della festa di 
Santa Rita, sempre gli amici della Fondazione San-
ta Rita da Cascia hanno donato alle donne dell’O-
spedale Bellaria 200 rose bianche, come dono e 
ringraziamento a chi sta lottando in prima linea per 
l’emergenza Covid-19. I fiori sono stati consegnati 
direttamente dal nostro presidente Francesco Ro-
setti.
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Per la gestione dell’emergenza Coronavirus CO-
VID-19 la Fondazione ha attivato un servizio di assi-
stenza per tutti coloro che hanno esigenze partico-
lari (spesa, farmacia, eventuali spostamenti urgenti, 
ecc) e non hanno la possibilità di far fronte a quesiti 
di natura medica e informativa.
Per usufruire del servizio è stato creato un apposi-
to modulo sulla pagina web della Fondazione. Nel 
quale, lasciando i propri contatti e specificando la 
propria necessità, si veniva ricontattati il prima pos-
sibile al fine di trovare una soluzione.

SOS Covid 19
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“Come Prime Solutions siamo stati motivati dal por-
tare l’esperienza del movimento cooperativo all’in-
terno di una Fondazione. Vogliamo portare le nostre 
competenze, il nostro contributo ma anche la nostra 
prospettiva. Sin da subito ci siamo trovati molto vi-
cini alla filosofia della Fondazione, una realtà che si 
occupa di un mondo multisfaccettato e che sostie-
ne malati e familiari a 360°. Se devo pensare al futuro 
mi immagino una Fondazione ancor più capace di 
interagire con il contesto territoriale, parlare alla co-
munità ed essere un punto di riferimento per i pro-
getti a lungo termine, ad esempio attraverso l’uti-
lizzo dello strumento dei lasciti testamentari come 
risorsa per sostenere la ricerca.”

Un punto di riferimento

 Giulio D’Angelo
Presidente Prime Solutions
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Capitolo

2



52

2019



53

BILANCIO SOCIALE

Le associazioni 
della Fondazione
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A.C.S.I.
Associazione Amici 

Contro la Sarcoidosi Italia

La Sarcoidosi è una malattia infiammatoria che può 
colpire diversi organi, ma principalmente i polmoni e 
le ghiandole linfatiche (dette linfonodi). Nei pazienti 
con Sarcoidosi si formano dei noduli anomali, detti 
granulomi, che consistono in tessuto infiammatorio 
caratteristico della malattia presente in varia misu-
ra negli organi colpiti. Si tratta di una malattia che 
si può manifestare in modi e gravità molto diverse, 
secondo gli organi colpiti e l’intensità dell’infiamma-
zione. La malattia è nota da oltre un secolo, ma an-
cora non se ne conosce l’esatta causa. 

La Sarcoidosi

La nostra Mission
La Mission di A.C.S.I. è quella di offrire assistenza 
socio sanitaria ai malati di sarcoidosi, promuovere 
la formazione e l’informazione della classe medica e 
advocacy verso le istituzioni a sostegno della ricerca 
scientifica.
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La nostra storia
A.C.S.I. nasce il 24 novembre 2011, da un gruppo di 
persone che condivide, direttamente o indiretta-
mente, la convivenza con una malattia ancora tutta 
da capire, dovendo affrontare tutte le difficoltà che 
si incontrano. Questo gruppo di persone, malate e 
non, si sono costituite in un’associazione nazionale, 
con l’obiettivo di voler fare qualcosa di nuovo e con-
creto per se stessi e per gli altri. 
Sin dalla sua fondazione, l’associazione ha lavorato 
e combattuto incessantemente per ottenere il rico-
noscimento della sarcoidosi come “malattia rara”. Tra 
l’aprile 2016 e il gennaio 2017 la sarcoidosi è entrata a 
far parte dei Livelli Essenziali di Assistenza (LEA).
Il Decreto ministeriale del 12 gennaio 2017, per la pri-
ma volta, classifica la sarcoidosi come malattia rara, 
riconoscendo l’esenzione dal pagamento del ticket 
sanitario per la patologia, indipendentemente dalla 
forma e dallo stadio di essa. 
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200
soci

20
volontari

1500 ore
di volontariato totali

500 
richieste 

di informazioni

850
download 
della rivista 
Focus Sarco

Dati generali
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soci

ore di volontariato

risultato d’esercizio

2017 2018 2019

190
212

200

3000
4000

1500

15.170 €
46.832 €

54.309 €

Dati economici

54.309 €
 risultato 

d’esercizio

11.860 € 
donazioni 

e quote sociali

21.798 € 
investimenti ed 

erogazioni



59

BILANCIO SOCIALE

Le nostre attività
L’associazione ha rafforzato ulteriormente la propria 
attività di informazione, di formazione medico-
scientifica, di sostegno alla ricerca, di assistenza ai 
pazienti e dei rapporti con le istituzioni. 
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ASSI.SM
Associazione per le persone

con Sclerosi Multipla

“ASSI.SM è figlia di Fondazione il Bene, che in principio 
nasce proprio per supportare le persone affette da sclerosi 
multipla. La Fondazione cura i nostri interessi sia burocratici 
che finanziari, come con le campagne di raccolta fondi e 
il 5x1000. 
Penso che, negli anni, siamo diventati un punto di 
riferimento per tutte quelle persone che soffrono da anni 
di una malattia difficile come la sclerosi multipla, per le 
loro famiglie e per quelli che invece si trovano impreparati 
alla diagnosi di questo male. 
Ci impegniamo a mettere il paziente al centro, offrendogli 
non solo una specifica attenzione medica e farmacologica, 
ma soprattutto un supporto psicologico per loro e per 
le loro famiglie. Si creano legami indissolubili e ci si 
trova insieme nell’affrontare questo percorso, facendosi 
coraggio l’un l’altro e condividendo le proprie esperienze. 
Uno degli aspetti principali, infatti, è proprio avere la 
consapevolezza di non essere soli, a vivere questa 
condizione e a combatterla. Diventiamo la loro famiglia, 
cerchiamo di rispondere alle loro domande, di proporre 
nuove idee e di trasmettere positività.
Sicuramente il periodo storico che stiamo vivendo non 
ci aiuta, ci limita molto nelle nostre attività e nei nostri 
rapporti, che non possono più essere svolti come prima 
a causa dei necessari distanziamenti sociali. Con la forza 
di volontà che ci contraddistingue però, vorrei dire a tutti 
i nostri pazienti, alle loro famiglie e ai nostri soci di non 
mollare, di continuare a combattere, così come lo facciamo 
con la sclerosi multipla.”

Never give up

Italo Forni
Presidente ASSI.SM
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La sclerosi multipla è una malattia cronica, spesso 
invalidante, che colpisce il sistema nervoso centra-
le (cervello, midollo spinale e nervi ottici). I sintomi 
possono essere lievi o gravi, visibili (disturbi motori) 
o invisibili (stanchezza, disturbi della vista). L’anda-
mento, la gravità e i sintomi specifici della malattia 
variano da persona a persona. Sebbene la causa 
della sclerosi multipla sia ancora sconosciuta, si ri-
tiene che la malattia sia multifattoriale, in quanto 
scatenata da una complessa interazione tra fattori 
genetici e ambientali. (salute.gov.it)

La Sclerosi Multipla

La nostra Mission
L’Associazione per le persone con sclerosi multipla 
mira a diventare promotrice di una corretta informa-
zione e conoscenza della sclerosi multipla, affinché 
le persone affette da questa malattia possano va-
lutare in maniera consapevole e assistita il percorso 
terapeutico più adeguato in base alle esigenze indi-
viduali. 
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La nostra storia
ASSI.SM Onlus nasce, il 24 febbraio 2011, per miglio-
rare la qualità della vita, garantire il rispetto e la di-
gnità umana e tutelare i diritti dei pazienti affetti da 
sclerosi multipla. Si impegna a fornire accoglienza e 
supporto, a loro e alle loro famiglie, attraverso una 
corretta informazione e promuovendo il concetto di 
salute partecipata. 

379
soci

30 
volontari

40 ore
di volontariato

mensili

Dati generali
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Dati economici

32.583 €
 risultato 

d’esercizio

19.425 €
donazioni 

e quote sociali

7.067 €
investimenti ed 

erogazioni

soci

ore di volontariato

donazioni e quote sociali

2017 2018 2019

359
376

379

850
850

480

20.614 €
16.556 €

19.425 €
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Le nostre attività

50 
partecipanti a 

scuola 
di sclerosi

9 
AperiAssism
organizzati

40  
contatti telefonici

al punto
di ascolto

400
persone

incontrate 
ai banchetti 
informativi



66

2019

L’iniziativa nasce dalla volontà di creare un momen-
to di incontro con l’obiettivo di generare occasioni di 
ritrovo per pazienti, familiari e amici, offrendo l’occa-
sione di vivere l’ospedale non solo come un luogo 
legato alla malattia, ma anche come gruppo di ap-
partenenza, in cui conoscersi, vedersi e confrontarsi. 
Ciò permette alle persone di oltrepassare i pregiu-
dizi dell’ospedale come ambiente di cura dei malati. 

AperiAssi.SM

Solidarietà, sostegno, ricerca e speranza: questi i va-
lori di Assi.SM che da sempre si impegna a perse-
guire per il bene dei malati di sclerosi multipla.
Il progetto è rivolto gratuitamente ai malati di scle-
rosi multipla, secondo la logica di un approccio mul-
tidisciplinare alla patologia. L’analisi della ricerca è 
principalmente orientata ad almeno due tipologie 
di pazienti: quelli neo-diagnostici, che si affacciano 
a un nuovo percorso di vita, talvolta disorientati e 
spaventati; e a quelli che già da tempo conoscono 
la loro condizione, per cui un trattamento psicolo-
gico ne favorisce l’accettazione. L’obiettivo è quello 
di favorire una migliore convivenza con l’andamento 
della malattia e migliorare l’efficacia terapeutiva.

Servizio di supporto 
psicologico
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Durante l’anno Assi.SM interviene in numerose ma-
nifestazioni con i propri banchetti informativi, che 
vengono allestiti allo scopo di estendere la propria 
rete di conoscenze e sostenitori, e di far conoscere e 
rendere consapevoli le persone della malattia. 

Banchetti Informativi

Il progetto, unico nel suo genere, ha come obiettivo 
la formazione delle persone a cui viene diagnosticata 
la sclerosi multipla, e per le loro famiglie. La scuola 
esiste grazie al prezioso tempo dei nostri volontari, 
che si impegnano nelle nostre attività mettendo 
a disposizione degli altri le loro conoscenze ed 
esperienze.

Scuola 
di Sclerosi Multipla
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ASSISLA
“AssiSLA è una delle associazioni che ha dato i natali alla 
Fondazione Il Bene, allo scopo di sostenere la ricerca ed 
il progetto di costruire un centro di diagnosi e cura delle 
malattie neurologiche rare e neuroimmuni di eccellenza. 
Per i pazienti e le famiglie che seguiamo, ricevere un 
aiuto mirato è di fondamentale importanza, perché 
facilitiamo il loro quotidiano, risolvendo problemi pratici. 
Senza Assisla si sentirebbero più soli e la loro vita sarebbe 
molto più faticosa. Assisla ha sempre posto al centro della 
propria azione la necessità di coinvolgere i malati e i loro 
cari, di ascoltarli e dialogare con loro, riuscendo così ad 
individuare le aspettative e le reali esigenze. Dall’ascolto 
instauriamo dei legami significativi, basati sulla fiducia, 
sulla comprensione e sul rispetto, siamo in grado di 
aiutare concretamente e rispondere a bisogni reali, ma 
anche a donare conforto e svago a chi non ha altre vie di 
fuga, a chi psicologicamente e fisicamente, provato dalla 
malattia del proprio caro, è stato lasciato solo. Abbiamo 
posto una particolare attenzione alla ricostruzione di un 
tessuto sociale inclusivo, in grado di sviluppare fattori 
di benessere individuali come la coesione, il sostegno 
e aiuto reciproco. L’emergenza covid ha ulteriormente 
provato la realtà di pazienti già fragili e che, in questa 
circostanza, hanno manifestato il bisogno di un maggior 
supporto sociale. Nonostante l’enorme fatica, economica 
e logistica, l’associazione ha risposto con prontezza, 
aumentando esponenzialmente la presenza sul territorio. 
Si prospetta un 2021 molto difficile, confidiamo di poter 
trovare nuovi finanziatori e volontari, in grado di aiutarci 
continuare ad aiutare malati di sla e i loro cari.”

Filippo Martone
Presidente AssiSLA
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Il paziente affetto da SLA soffre di una degenerazione 
progressiva del motoneurone centrale e periferico, 
con un decorso del tutto imprevedibile e differente 
da soggetto a soggetto, con esiti disastrosi per la 
qualità di vita oltre che sulla sua sopravvivenza.

Le conseguenze di questa malattia sono la perdita 
progressiva e irreversibile della normale capacità di 
deglutizione (disfagia), dell’articolazione della parola 
(disartria) e del controllo dei muscoli scheletrici, con 
una paralisi che può avere un’estensione variabile, 
fino ad arrivare alla compromissione dei muscoli 
respiratori, quindi alla necessità di ventilazione 
assistita.

La SLA è annoverata come malattia rara nell’elenco 
delle malattie croniche invalidanti stilato dal Ministero 
della Salute. Ciò significa che le persone affette 
da questa patologia, possono usufruire dei servizi 
relativi (esenzioni, riconoscimento dell’invalidità). 
Purtroppo però l’organizzazione dell’assistenza agli 
ammalati e i relativi esosi costi, gravano sulle spalle 
delle famiglie.

La sclerosi laterale 
amiotrofica
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La nostra mission
AssiSLA ha come obiettivi principali:

•	 L’assistenza alle persone colpite da SLA o 
malattie simili in Emilia Romagna e alle loro 
famiglie.

•	 L’integrazione sussidiaria con l’azione delle 
aziende U.S.L. e il sistema sociale.

•	 Il sostegno alla ricerca scientifica sulle malattie.
•	 Informazione, formazione, e consulenza su 

temi legati alle malattie rare.
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L’Associazione nasce, nel 2005, in memoria di Raffa-
ella Alberici, una ragazza deceduta, a poco più di 30 
anni, dopo due anni di sofferenza dati dalla Sclerosi 
Laterale Amiotrofica (SLA). 
Durante tutto il periodo della sua malattia, Raffaella 
ha ricevuto il sostegno di Filippo Martone, medico 
odontoiatra a Bologna, che nel percorso di cura ha 
constatato di persona quanto i pazienti affetti da 
SLA vengano lasciati soli. A tre settimane dalla scom-
parsa di Raffaella nacque, da un gruppo di amici, 
AssiSLA Onlus, allo scopo di sostenere le famiglie 
nell’affrontare la malattia e i pazienti nel risolvere i 
problemi contingenti e nel soddisfare i loro bisogni. 
Inoltre, l’Associazione svolge attività di  affianca-
mento dei medici, aiutando e promuovendo la ricer-
ca e supportandoli quotidianamente con progetti di 
integrazione dell’assistenza domiciliare.

La nostra storia
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19
soci

8 
volontari

4032 ore
di volontariato

Dati generali

Dati economici
30.219 €

risultato
d’esercizio

45.452 €
donazioni

e quote sociali

75.671 €
investimenti ed 

erogazioni

9.227 €
5x100



74

2019

soci

ore di volontariato

donazioni e quote sociali

2017 2018 2019

110
25

19

1800
2287

4032

58.404 €
27.192 €

45.452 €

L’associazione fornisce a malati di SLA o malattie 
simili e alle loro famiglie supporto e aiuto 
concreto, con l’obiettivo di migliorarne la qualità 
di vita.  Il 2019 è stato un anno di cambiamento 
e crescita, l’associazione ha potenziato la 
capacità di coinvolgimento e ascolto dei propri 
utenti,  riuscendo così a individuare le aspettative e 
le reali esigenze delle persone con SLA, stabilendo 
in base ad esse le sue priorità e rafforzando,  con il 
confronto, la propria identità. 

La nostra identità
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Iniziative 2019

Punto di ascolto in ospedale e telefonico 12h 
al giorno.

Sostegno psicologico a Bologna e Vasta 
Romagna, in collaborazione con il Pdta SLA di Bologna 
e l’associazione KAIROS (Associazione di  Psicologia e 
Psicoterapia Cognitiva).

Servizio trasporto SLA in carrozzina, in 
collaborazione con la Pubblica Assistenza di Bologna. 

Progetto pilota “SOS Badante” 

Scambio e rigenerazione ausili a Ferrara. 

Fornitura dispositivi di comunicazione “Brain 
Control” e sostegno economico training 
per 1 anno.		
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“Conosco bene questa malattia,  che è stata, 
purtroppo, diagnosticata a mia cognata, a cui 
abbiamo dovuto dire addio 12 anni fa, e da due 
anni è stata diagnosticata a mia nipote, Silvia, di 36 
anni. Se c’è una cosa che vorrei evidenziare è come 
l’Associazione sia sempre riuscita a supportarci e a 
darci conforto, non ci siamo mai sentite abbandonate 
e abbiamo sempre avuto riscontri positivi a qualsiasi 
tipo di esigenza. L’emergenza Covid ha stravolto la 
vita di ognuno di noi, costringendo associazioni come 
questa a lavorare non a pieno delle sue potenzialità. 
Nonostante ciò, però, negli anni io posso dire di 
aver riscontrato un importante miglioramento, non 
tanto a livello medico, per cui AssiSLA è sempre stata 
un’eccellenza, ma soprattutto a livello di prestazioni. 
Negli anni sono stati fatti passi da gigante in 
questa direzione, offrendo un supporto continuo e 
costante a chiunque ne necessita. Ognuno si presta 
con particolare dedizione e la loro presenza ci aiuta 
molto, ci fa capire che non siamo soli in questi percorsi 
e che in ogni momento possiamo confrontarci e 
confortarci, senza mai sentirci abbandonati.”

Nessuno è solo

Rossana Giovanetti
Socia AssiSLA
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A.I.S.A.
Associazione Italiana per la 
lotta alle Sindromi Atassiche

“Il rapporto che noi come AISA abbiamo con la Fondazione 
il Bene è a dir poco fantastico: di vicinanza e solidarietà. 
Dal nostro punto di vista questo è particolarmente 
importante in quanto siamo una piccola associazione con 
circa pazienti 15.000 in tutta Italia. Il supporto degli altri 
diventa una forza fondamentale per poter diffondere il 
nostro messaggio.
AISA per i pazienti rappresenta un punto di riferimento 
chiave, non tanto per quanto riguarda il raggiungimento 
della guarigione, ma per il contrasto alla degenerazione 
della patologia. Ci siamo sempre molto impegnati, e 
continuiamo a farlo, con tutte le accortezze del caso, 
anche in questa seconda fase della pandemia, nella 
neuroriabilitazione. Questa svolge un ruolo chiave per 
rallentare il decorso della malattia garantendo una 
qualità di vita migliore e di conseguenza sostenendo i 
pazienti da un punto di vista psicologico. 
In un momento storico così complesso come quello che 
stiamo affrontando, il team multidisciplinare guidato 
dal Dottor Salvi è un faro per tutti noi. Ci dona infatti la 
consapevolezza che, nonostante le molteplici difficoltà 
quotidiane, nel momento del bisogno non siamo 
assolutamente soli ma possiamo contare sul supporto 
di persone esperte. Questa certezza ha per tutti noi 
un valore inestimabile, ed è un’ulteriore conferma della 
validità del progetto. Non sentirsi soli ed appartenere 
ad un gruppo è fondamentale per poter combattere la 
propria battaglia.”

Il più grande dono: l’inclusività

Giuliano Lenzi
Presidente AISA Emilia-Romagna 
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L’atassia (dal greco ataxiā = disordine) è un disturbo 
consistente nella mancanza di coordinazione 
muscolare che rende difficoltoso eseguire i 
movimenti volontari. Il centro della coordinazione 
dei movimenti muscolari è il cervelletto, che elabora 
gli impulsi portati ai muscoli dal midollo spinale e dai 
nervi periferici. L’atassia può quindi essere provocata 
da problemi sia a livello della spina dorsale, sia a livello 
dei nervi periferici. Le conseguenze si manifestano 
con la mancanza di coordinazione fra tronco e 
braccia, tronco e capo, ecc. Vi sono inoltre disturbi 
associati quali: incoordinazione dei movimenti 
dell’occhio, incontinenza, difficoltà di deglutizione 
e movimenti involontari di arti, capo e tronco. 
L’atassia può manifestarsi anche a causa di infezioni 
virali, encefaliti, lesioni al sistema nervoso centrale 
o alla spina dorsale, oppure a causa di ingestione o 
contatto con sostanze tossiche come stupefacenti, 
alcool, radiazioni. L’atassia è il principale sintomo 
delle cosiddette sindromi atassiche, un gruppo 
di malattie rare neurogenetiche, generalmente 
progressive, gravemente invalidanti e attualmente 
incurabili.

L’Atassia
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L’Associazione Italiana per la Lotta alle Sindromi 
Atassiche (A.I.S.A.) fornisce un sostegno globale ai 
pazienti atassici e alle loro famiglie e incoraggia e 
promuove la ricerca scientifica genetica, molecolare, 
biochimica e immunologica sulle atassie. 

La nostra mission
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L’atassia è un gruppo di malattie neurodegenerative, 
che provocano una progressiva incoordinazione 
motoria e disabilità. La riabilitazione per i pazienti 
atassici è una sfida importante poiché pochi centri 
di ricerca riabilitativa lavorano in quest’ambito. 
Il progetto assistenziale di A.I.S.A. nasce, nel 2002, 
da una prolungata esperienza di team-working 
multidisciplinare all’Ospedale Bellaria di Bologna. 
All’interno del Centro il Bene dell’Azienda U.S.L. i 
pazienti con atassia sono stati i primi a beneficiare 
di un’assistenza specifica dedicata al tipo di malattia 
neurologica presentata.

Spesso, terminata la fase diagnostica e in assenza 
di terapie efficaci nel controllare e ridurre la 
progressione di malattie come queste, i pazienti 
tendono a rinunciare a una socialità di rapporti 
umani, rinchiudendosi nel loro domicilio. Lo scopo 
dell’associazione  è quello di fornire un sostegno a 
queste persone e alle loro famiglie, anche attraverso 
attività riabilitative. Non si tratta di far aumentare la 
forza muscolare, ma di riequilibrare il proprio corpo, 
consapevoli che anche il minimo stress psicologico 
e/o fisico accentua le difficoltà motorie. 

La nostra storia
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56
soci

15 
volontari

1265 ore
di volontariato

totali

Dati generali

8 
persone impiegate 

nel centro
di riabilitazione

41.400 € 
di budget 

per le attività
riabilitative

21 
beneficiari

16.854 € 
di contributi ricevuti 

per il centro
riabilitativo
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I banchetti sul territorio, il pranzo di natale e la fe-
sta hawaiana sono tutte iniziative che promuoviamo 
per creare senso di comunità e dare ai nostri soci, 
pazienti e operatori la possibilità di vivere dei mo-
menti di svago che rafforzino i rapporti interperso-
nali. Sono momenti di gioia, partecipazione e con-
divisione.

Iniziative 2019
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“La Fondazione Il Bene per me rappresenta un 
costante porto sicuro, io so che quando ho bisogno 
di sostegno al suo interno trovo sicuramente 
qualcuno disponibile ad aiutarmi. Allo stesso modo 
anche A.I.S.A. riveste per me un ruolo fondamentale, 
non solo perché mi ha permesso di avere accesso 
alla neuroriabilitazione, ma mi ha anche messo in 
contatto con molte altre persone che ormai sono 
diventate parte integrante della mia vita. Infatti, 
quando nella prima fase della pandemia le attività 
sono state sospese, sia io che i miei amici ne abbiamo 
risentito moltissimo. Ci siamo trovati senza punti di 
riferimento ed è stato un periodo estremamente 
duro. Per fortuna ora la neuroriabilitazione è ripresa, 
e speriamo si possa continuare così.”

Milena Billi
Socia AISA Emilia Romagna

La garanzia di un porto sicuro
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I Multipli

“L’attività dell’Associazione, oltre all’allestimento di 
spettacoli teatrali utili all’autofinanziamento, si svolge 
principalmente attraverso un laboratorio al quale 
partecipano persone affette da patologie neurologiche, 
come Sclerosi Multipla, Miastenia, Atassie, Sarcoidosi, 
Neurosarcoidosi e SLA. Il laboratorio accompagna la 
persona a riappropriarsi di una espressività comunicativa 
presente in giovane età che, col passare del tempo viene 
progressivamente mortificata e ridotta. Per i pazienti, 
l’Associazione è un’occasione per incontrare direttamente 
l’arte nelle sue molteplici forme in un contesto amichevole. 
La presenza di persone sane nel gruppo favorisce un 
arricchente scambio reciproco di aiuto e sostegno, e il 
gruppo si solidifica nell’amicizia. L’appuntamento del 
mercoledì sera è un bellissimo momento per tutti, che 
spesso si conclude, dopo le tre ore di laboratorio, in un pub 
per mangiare e bere qualcosa insieme. Immedesimandosi 
nel personaggio, il paziente rivive in modo attivo, vero 
e profondo i sentimenti descritti nel testo e il corpo 
diventa un mezzo espressivo e comunicativo. Le capacità 
di concentrazione, di attenzione, di osservazione e di 
comprensione sono aumentate; il controllo dei movimenti 
è potenziato; s’impara a usare l’espressività del viso, la 
potenza della voce e il ritmo. Il teatro richiede passione, 
impegno e umiltà; chi vi si accosta impara a conoscere 
i propri limiti e a collaborare con un gruppo di persone 
per una finalità comune. Il paziente acquista sicurezza in 
se stesso, impara a giocare col proprio corpo e riesce a 
superare le difficoltà con soddisfazione. La malattia 
passa in secondo piano: ora la mente è occupata a 
studiare, rivivere ed esprimere la vita del personaggio da 
interpretare”.

Giampiero Volpi
Presidente I Multipli

La malattia passa in secondo piano
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La nostra Mission

La nostra storia
L’organizzazione di volontariato I Multipli Onlus vie-
ne costituita nel 2017, come sviluppo del progetto 
teatrale “I Multipli” di ASSI.SM. Un gruppo di pazien-
ti affetti da sclerosi multipla, fondano la Scuola di Te-
atro, che ha visto nascere, poi, la compagnia teatrale 
“I Multipli”. Il teatro è diventato così un luogo in cui il 
protagonismo assoluto è il paziente e il divertimen-
to, che permette alle persone di mettersi in gioco 
in un modo inaspettato. L’arte teatrale permette, a 
coloro che partecipano, di riscontrare notevoli be-
nefici in termini di benessere psicologico e sociale, e 
di appassionarsi fortemente all’attività turistica.

Coinvolgere, attraverso l’arte del teatro, le persone 
affette da malattie neurologiche rare e neuroimmu-
ni grazie alle attività di arte-terapia.
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i multipli

Aderiamo alla

FONDAZIONE
onlus

Attraverso l'arte teatrale 
offriamo alle persone 

con malattie neurologiche 
e neuroimmuni 

la possibilità di ritrovare 
forza, determinazione 

e fiducia in se stessi

Organizzazione di volontariato

Info: Cell. 345 5633047
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35
soci

4 
volontari

144 ore
mensili

di volontariato

Dati generali
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Dati economici

1.280 €
risultato

d’esercizio

1.075 €
donazioni

e quote sociali

soci

ore mensili di laboratorio

donazioni e quote sociali

2017 2018 2019

21
26

35

12
12
12

2.500 €
130 €

1.075 €
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Le Nostre Attività
Don Cesare, spettacolo teatrale realizzato nel 2019 
e replicato nel gennaio 2020, che ha avuto un totale 
di 312 spettatori.
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È attraverso il fare che si diventa comunità

“Sono più o meno 12 anni che ho a che vedere con 
la sclerosi multipla. I primi due anni è stato davvero 
complesso riuscire a ricevere una diagnosi precisa in 
base ai sintomi presentati. Ho la fortuna, ormai da 5 
anni, di far parte di questa realtà meravigliosa che 
abbiamo a Bologna, I Multipli. L’uomo è un animale 
sociale, ha bisogno di stare con le persone. Questo 
vale, per noi, ancora di più. Abbiamo bisogno di fare 
qualcosa insieme, perché è attraverso il fare che si 
diventa una comunità. Le lezioni di fotografia, il te-
atro, ma anche gli altri momenti di incontro come 
l’aperitivo l’ultimo venerdì del mese o la verticale so-
lidale sono cose di cui ci nutriamo, per stare bene e 
per andare avanti. Da quando è scoppiata la pande-
mia, tutto questo è stato reso estremamente diffici-
le. Abbiamo cercato di adoperarci spostando online 
l’attività fatta in presenza, come il corso di fotografia, 
ma non è lo stesso. Sento terribilmente la mancanza 
di tutti i miei compagni di avventura e dei medici 
che sono sempre a nostra disposizione. Spero che 
tutto si assesti e che ci venga restituita la nostra nor-
malità.”

Roberto Naldi
Socio I Multipli
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Giorgio Serra
Presidente Miastenia Insieme

Miastenia Insieme

“Miastenia Insieme è solo un ramo di Fondazione il 
Bene ma noi ci percepiamo un tutt’uno, abbiamo 
un rapporto diretto fantastico, ci sentiamo di 
appartenere ad un’unica grande famiglia e questo 
è stupendo. Come Miastenia Insieme siamo nati nel 
2017 e, se all’inizio eravamo solo un nome, ora invece 
abbiamo costruito una rete magnifica di persone che 
ruota intorno all’ospedale Bellaria di Bologna. Per noi 
il Dottor Fabrizio Salvi è più di un neurologo, è una 
persona illuminata, è un amico. Grazie a lui abbiamo 
sviluppato un rapporto che va oltre l’aspetto 
clinico, curiamo lo spirito attraverso una serie di 
iniziative. Prima della pandemia organizzavamo 
aperitivi in reparto, venivano musicisti a suonare e 
perfino il duo iDeA ci ha donato qualche risata con 
un performance di cabaret.
A causa del Covid-19, ovviamente, abbiamo dovuto 
rivedere le nostre attività ma nonostante tutto, grazie 
alla tecnologia, riusciamo comunque a supportarci 
quotidianamente e questo è ciò che più conta.
La speranza per il futuro è quella di poter riniziare 
con tutte le nostre attività e di sederci presto allo 
stesso tavolo per un momento di condivisione: 
neanche questa pandemia riuscirà a spegnere la 
nostra voglia di stare insieme.”

Stare insieme è il miglior antidoto
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La Miastenia

La Nostra Mission

La miastenia grave (Myasthenia gravis) è una ma-
lattia caratterizzata da debolezza muscolare pa-
tologica. Non è ereditaria ma può essere acquisita 
in qualsiasi momento della vita. Nel 15% dei casi è 
possibile che la madre miastenica, durante la gravi-
danza, trasmetta al neonato gli anticorpi della mia-
stenia, ma questi vengono eliminati nei primi mesi 
di vita. È una malattia autoimmune che riguarda il 
sistema immunitario e nervoso, oggi considerata 
più rara rispetto ad altre malattie neurologiche, co-
munque ben trattabile se riconosciuta in tempo e 
curata adeguatamente. La patologia è causata da 
una reazione abnorme del sistema immunitario che, 
per motivi ancora sconosciuti, è diretta alle sinapsi 
neuromuscolari, producendo anticorpi rivolti contro 
le strutture proprie dell’organismo.

Supportare le persone affette da miastenia e soste-
nere la realizzazione di un sistema, a Bologna, di pre-
sa in carico dei pazienti che li rispetti e metta a loro 
disposizione le giuste cure.
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La Nostra Storia

L’associazione Miastenia Insieme Onlus nasce a Bo-
logna il 14 settembre 2017, per promuovere iniziati-
ve dirette alla tutela dei malati affetti da miastenia 
e l’impiego di mezzi atti a migliorare la loro qualità 
di vita mediante la predisposizione di servizi di assi-
stenza domiciliare, medica e infermieristica, nonché 
la predisposizione e l’organizzazione di strutture di 
assistenza, anche a distanza. 

L’Associazione, inoltre, si propone di informare l’opi-
nione pubblica sulla natura della malattia, sui danni 
da essa causati e le modalità che possono contribu-
ire alla prevenzione, all’accettazione e alla cura della 
stessa, promuovendone la conoscenza anche verso 
il personale e le strutture sanitarie. Si vuole lavora-
re con l’Azienda Sanitaria per lo sviluppo di un Per-
corso Diagnostico Terapeutico Assistenziale (PDTA) 
specifico per le persone con miastenia; creare un 
vademecum sui farmaci pericolosi, attivare servizi di 
accoglienza e ascolto per pazienti e familiari e sensi-
bilizzare attraverso iniziative specifiche la classe me-
dica sull’esistenza della malattia, sui suoi sintomi e la 
loro diagnosi.
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Uniti verso il futuro

“Per me Fondazione il Bene è come una mamma 
che fa di tutto per prendersi cura dei suoi figli e fare 
in modo che stiano il meglio possibile. Invece, per 
quanto riguarda Miastenia Insieme, cerchiamo di 
dare il massimo che possiamo ai malati e allo stes-
so tempo ci adoperiamo nella promozione della 
nostra causa, nella speranza di raggiungere e sen-
sibilizzare il maggior numero possibile di persone. In 
un anno così difficile siamo stati costretti a ridurre il 
numero di attività in presenza e allo stesso tempo 
abbiamo iniziato ad utilizzare strumenti e piattafor-
me tecnologiche che prima non facevano parte del-
la nostra quotidianità. È proprio grazie a strumenti 
come la chat che abbiamo avuto modo di conoscer-
ci tutti meglio e di creare uno spirito di gruppo che 
ci lascia ben presagire per il futuro. Se da una par-
te quindi la pandemia ci ha privato delle attività, 
dall’altra ci ha reso maggiormente uniti e coesi 
verso il futuro.”

Donatella Delbosg
Referente Miastenia Insieme
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Il principio di sussidiarietà come filo 
conduttore, dalla fondazione ad oggi

“Conosco personalmente il Dottor Salvi da quando 
era un assistente del Professor Tassinari alla fine de-
gli anni ‘90. Fu proprio lui a coinvolgermi nella de-
cisione di costituire la Fondazione Il Bene, fin dalla 
fase preliminare di riflessione. Diedi quindi, fin da 
principio, la mia disponibilità, sia personale che at-
traverso le aziende della mia famiglia. Mi adoperai 
poi nel trovare colleghi imprenditori per sostenere 
iniziativa, perchè ovviamente c’era bisogno anche di 
un sostegno finanziario. Fin dalle sue origini, la vita 
di questa Fondazione si è dunque contraddistinta 
per uno spirito di volontariato nel portare avanti il 
progetto che sta proseguendo nel tempo.

Grazie all’impegno di persone perbene con sen-
sibilità particolari, traggono beneficio non solo i 
pazienti ma anche le loro famiglie e questo lo ri-
tengo un punto di forza eccezionale. Come soci 
fondatori ci siamo sempre proposti di integrare il 
servizio sanitario nazionale con questa nostra re-
altà per dare supporto soprattutto alle famiglie. 
Questo anche perchè in Italia le risorse non sono 
mai abbastanza e gli ospedali pubblici faticano a 
prestare la dovuta attenzione verso queste malat-
tie rare e autoimmuni. Il principio che caratterizza 
l’operato della Fondazione è dunque quello del-
la sussidiarietà, cercando di curare gli aspetti che 
normalmente vengono maggiormente trascurati 
come il rapporto umano con le famiglie e i pazienti. 
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Come Fondazione ci siamo anche impegnati negli 
anni sul fronte della ricerca, anche se in questo caso 
abbiamo potuto essere meno incisivi poiché servono 
risorse importanti e costanti nel tempo. Nonostante 
ciò siamo riusciti a curare qualche piccolo progetto, 
che ha ugualmente dato risultati interessanti, come 
quello con l’Università di Ferrara.

In ottica futura credo che sarà estremamente im-
portante, a maggior ragione alla luce di  questa fase 
radicalmente impattante in tutti gli ambiti della vita, 
continuare a promuovere le attività della Fondazio-
ne in particolare rafforzando il percorso di assistenza 
e cura, sul quale possiamo fare ancora molto. Per la 
crescita della Fondazione stessa, poi, sarebbe estre-
mamente positivo avviare un rapporto più consoli-
dato e riconosciuto con gli enti pubblici nel campo 
della ricerca. Per riuscire ad ottenere risultati mag-
giormente impattanti e dare un respiro più ampio al 
lavoro della Fondazione, ritengo infatti che sia ne-
cessario instaurare un riconoscimento reciproco più 
consolidato e strutturato rispetto a quello che non 
sia mai stato fino ad oggi.”

Dottor Riccardo Fava
Vice Presidente Fondazione Il Bene

Amministratore Delegato Baltur
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Come Sostenerci

Se sei un cittadino 
Sostienici con il 5x1000 ricordandoti di inserire il nostro codice fi-
scale nella dichiarazione dei redditi. Il numero da tenere a mente è 
91337750375

Vuoi donarci una parte del tuo tempo e delle tue competenze?
Diventa volontario, scrivici a info@fondazioneilbene.org

Se sei un’azienda 
Diventa nostro partner
Coinvolgi i tuoi dipendenti

Se sei un’istituzione
contattaci per
Organizzare un evento insieme
Creare dei tavoli di lavoro
Raccontare la tua esperienza con Fondazione Il Bene
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Via San Vitale 40/3/A - 40125 Bologna

www.fondazioneilbene.org
info@fondazioneilbene.org

CF: 91337750375

Contatti
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