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Il Bilancio Sociale AISLA 2021 segue le
indicazioni del Decreto Legislativo 3
luglio 2017, n. 112, recante «Revisione
della disciplina in materia di impresa
sociale, a norma dell'art. 2, comma 2,
lettera c) della Legge 6 giugno 2016, n.
106» ed in particolare l'art. 9, comma 2.
In documento e redatto le linee guida
adottate con Decreto del Ministro del
Lavoro e delle Politiche sociali del 4
luglio 2019 “Adozione delle Linee guida
per la redazione del bilancio sociale
degli enti del Terzo settore” pubblicato
in GU n.186 del 9.8.2019, nonché in
conformita ai principi contabili degli
ETS - OIC 35.



Questo Bilancio Sociale é dedicato a
tutti 1 volontari di AISLA che ogni
giorno si dedicano amorevolmente
alle famiglie costrette a convivere con
la SLA.

E vera la citazione che dopo il verbo
“amare” il verbo “aiutare” é il pit bello
del mondo.
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Sempre piu spesso, I'intera umanita si trova a fare i conti con
le difficolta della vita. E quanto piu in questi ultimi due anni.

La pandemia ha messo in evidenza le discrepanze e le
debolezze delle societ3, rilevando le difficolta di ognuno di
noi. Il Pianeta intero, messo in ginocchio nella sua totalita, ha
lottato e lotta ancora con le complessita legate al virus Sars-
Cov2.

Cosa ne abbiamo tratto? Abbiamo sviluppato resilienza,
capacita di ascolto, solidarieta e attivato buone pratiche nella
vita quotidiana. Ma non solo, ognuno di noi ha vissuto la
condizione di fragilita ed il bisogno di cure. Partendo da

«Essere fragili questa nuova consapevolezza, e l'essere umano che,

approcciando alla disabilita, si specchia nella fragilita stessa

non Signiﬁca della vita, illudendosi di non avere difficolta.
essere deboli»

Sono proprio i piu fragili ad offrire l'opportunita di
conoscenza della disabilita e, quindi, di superamento del suo
stesso stigma. Marcel Proust, in suo scritto, affermava che “un
vero viaggio di scoperta non é trovare nuove terre ma avere
nuovi occhi’. Gli occhi nuovi, per usare la frase del celebre
scrittore, sono le corde di un discorso che vuole diversificarsi,
suonando libero nella varieta d'immagine.

Ed e per questo che essere fragili non significa essere deboli.

E la fragilita ad essere oggetto della vita, a diventare
sostantivo e non piu aggettivo. Disabile, dunque, non significa
debole. Disabile non e solo lo stato di necessita, ma tutto cio
che ci serve per capire i bisogni della vita stessa.

La fragilita & una ricchezza da valorizzare.

Ribaltare il paradigma per AISLA e proprio il primo passo per
una piu equa valorizzazione delle abilita nelle loro diversita.

o il
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ARGOMENTI TRATTATI

Metodologia adottata per la
redazione del Bilancio Sociale
Informazioni generali sull'ente
Struttura, governo e amministrazione
Persone che operano per l'ente
Obiettivi e attivita

Situazione economico-finanziaria
Approfondimento di AISLA
Monitoraggio dell'organo di controllo

Certificati da:

ALY
R

1. Metodologia
adottata per la
redazione del
Bilancio Sociale

Nota

Periodo di riferimento: esercizio 2021 (01 gennaio
- 31 dicembre).

6° edizione: 1° edizione anno 2015 (fino al 2019
Relazioni di Missione).

Linee Guida di riferimento. Agenzia delle Entrate,
Istituto Italiano della Donazione, 1S0:9001.
Decreto 5 marzo 2020 »Adozione della modulistica
di bilancio degli enti del Terzo settore

Soggetti coinvolti nel processo di rendicontazione.
Segreteria amministrativa; Direzione; Segretario
Generale e Tesoriere; Consiglio Direttivo
Nazionale; Collegio dei Revisori; Enti Certificatori e
Assemblea dei Soci.

Obiettivi di miglioramento. Questa sesta edizione,
la seconda come Bilancio Sociale, vede introdotti
molti suggerimenti recepiti non solo dagli enti
certificatori ma, soprattutto, dagli stakeholder a
cui e dedicata. L’associazione auspica questo
continuo confronto.

Piani di comunicazione. Una volta approvato
dall’Assemblea dei Soci, il Bilancio Sociale sara
stampato in almeno 100 copie; pubblicato sul sito
web e trasmesso in formato elettronico a tutti i
SOCi.

Riferimenti. Il testo dello Statuto, del Regolamento
Sezionale ed i documenti del Bilancio Consuntivo
2021 e Preventivo 2022 sono a disposizione
presso la Sede Amministrativa sita a Novara.

My

DONA CON FIDUCIA

CERTIFICATI UNI EN ISO 9001:2008 certificato nr. 5025/1
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LA NOSTRA IDENTITA’

Fondata nel 1983, AISLA nasce con
I'obiettivo di diventare il soggetto
nazionale di riferimento per la tutela,
I'assistenza e la cura dei malati di SLA in
sinergia con gli organismi nazionali e
internazionali e con le istituzioni sanitarie.

AISLA é& stata riconosciuta nel 1999 dal

AISLA - Associazione Italiana Sclerosi
Laterale Amiotrofica - ha sede legale in
Milano via Pergolesi 6, mentre quella
amministrativa in Novara Viale Roma 32.
C.F.91001180032 / P.IVA 02006970038

Con Assemblea Straordinaria dei Soci tenutasi
a Matera il 4 maggio 2019 e stata approvata

la modifica allo statuto vigente AISLA Onlus
con integrazione dell’art. 22, modifica iscritta
in data 31 luglio 2019 nel RP.G. della
Prefettura di Milano al n. d’'ordine 900 pag.
5003 vol. 4°. Ai sensi del DECRETO
LEGISLATIVO 3 luglio 2017, n. 117, & stato
approvato lo statuto AISLA APS. Com’e noto,
l'art. 30, dm. 106/2020, demandava ad un
decreto ministeriale la fissazione del termine
a decorrere dal quale sarebbe diventato
operativo il RUNTS. Il decreto ministeriale n.
561 e stato pubblicato il 26 ottobre 2021 ed
individua come data di avvio del RUNTS il 23
novembre 2021. AISLA é in attesa della
comunicazione di approvazione da parte
della C.E. sul cambio fiscalita.

Ministero della Sanita.

L'impegno quotidiano & quello di far si che
le strutture competenti si occupino in modo
adeguato e qualificato delle persone affette
da SLA.

dnigsion

E’ promuovere la tutela,
D’assistenza e la cura

E’ sconfiggere la
SLA mantenendo la

del malato, persona malata e la
arantendone la dignitd amiglia al centro . C .
gers onale € J;vi qz;gesto percorso. ~ Annualmente certificata dai revisori di Qualita

ISO 9001:2008 e dall'Istituto Italiano della
Donazione

Socio promotore e fondatore di AriSLA, Fondazione Italiana di Ricerca sulla SLA; di Fondazione
Serena, ente gestore dei Centri Clinici NeMO; Associazione Registro dei pazienti con malattie
neuromuscolari; di EUPALS (organizzazione europea per professionisti e pazienti) e del Comitato
Unora onlus. Membro italiano dell'International Alliance of ALS/MND Association.

Socio aderente IID Istituto Italiano della Donazione e del Comitato Editoriale di VITA MAGAZINE.

E’ affiliata FCP Federazione Cure Palliative; Forum del Terzo Settore; LEDHA Lega per i Diritti delle
Persone con Disabilita; Cittadinanzattiva e alla “Consulta permanente delle associazioni dei pazienti e
cittadini” e di FNOPI Federazione nazionale degli Ordini delle Professioni Infermieristiche.




Il Codice Etico

Il Codice Etico appartiene alla serie degli Atti Costitutivi
dell’Associazione, strumento che garantisce la gestione
efficace ma soprattutto trasparente, dell’attivita, dei
rapporti interni fra i dipendenti, i fornitori, i donatori, i
propri soci ed, infine, dei rapporti con gli utenti. AISLA
sostiene con determinazione e passione, la trasparenza,
la reputazione dell’associazione cosi da rafforzare il
rapporto di fiducia con I'esterno.

Tale strumento, inteso come “Carta dei Diritti e doveri
morali” ha come scopo di definire la responsabilita
Etico-Sociale di ogni partecipante all’organizzazione,
prevenendo comportamenti irresponsabili illegali o
comunque sconvenienti da parte di tutti coloro chi vi
operano, ai fini del soddisfacimento delle necessita, e
desideri sia da parte di coloro che vi operano, sia dei
donatori, sia dei beneficiari/destinatari. Obiettivo di
AISLA e il raggiungimento, grazie anche a questo
strumento innovativo, della propria missione.

AISLA si propone di osservare i primi principi etici
intesi come: lealta, correttezza, onesta, adeguamento
alle leggi.

Rispetto alla  “Mission”  AISLA,  altri

importanti/distintivi del Codice Etico sono:

punti

® Indipendenza: nell’esercizio della sua azione e nel
perseguimento dei suoi fini, AISLA si propone di
non effettuare atti discriminatori di nessun tipo :
politico, religioso, razziale, sia nei confronti dei
propri dipendenti, sia nei confronti dei destinatari,
rispettandone I'uguaglianza e garantendone pari
opportunitd, sia nei confronti dei sostenitori.

Integrita morale: tutti coloro che operano
all’interno  dell’Associazione  devono  evitare
situazioni che possono creare conflitti di interessi,
intesi questi sia come attivita personali sia come
attivita in relazione all’Associazione. Il sorgere di
tali situazioni deve essere comunicato al Consiglio
Direttivo. Ogni persona che opera all’interno
dell’Associazione deve sentirsi responsabile e
moralmente impegnata condividendo il presente
codice etico

Centralita della persona: per una corretta presa in
carico del malato, cosi come per una corretta
tutela della dignita della persone, obiettivi presenti
nella missione di AISLA, I’Associazione si impegna a
mantenere al centro la persona umana. Tutti i
destinatari hanno diritto a vedere rispettato la
propria identita fisica e psichica, la propria privacy,
il proprio pensiero religioso, filosofico, culturale
senza incorrere in atti discriminatori (allegato
Carta dei Diritti del Malato)

Trasparenza, onestd e veritd del messaggio di
comunicazione: ogni messaggio di comunicazions deve
essere rispettoso dei diritti della persona, vero e chiaro.

Controllo  della  provenienza dei fondi  per
escludere  comunque finalita  estranee alle  mission
Associativa.

Diversificazione dei fondi ¢ trosparenza nella gestione
degli stessi

Rendicontazione annuale: [‘ossociazione si impegna, al
fine di una corretta trasparenza e informazione, di
pubblicare bilanci on line

Rapporti con i donatori: L'Associozione garantisce al
donatore una corretta informazione sulla missione, sulle
destinazioni dei fondi raccolti, sui risultati ottenuti, sulla
normativa fiscale relativa alle donazioni.

Riconoscimento della donazione: Pur essendo tutelato il
rispetto dell’anonimato, qualora esplicitamente richiesto, la
donazione deve trovare valore etico nella comunicazione
delle informazioni

Tutela della privacy: Per I'espletamento della sua attivita
AISLA raccoglie dati sensibili relativi a donatori, sostenitori,
destinatari, e si impegna o trattere tutti i daoti in
ottemperanza alle leggi in materia di riservatezza. Lo stesso
impegno & vincolante anche per coloro che operano
allinterno dell'Associozione, non divulgando informazioni
riservate, sio pure a puro titolo esemplificativo e non
esaustivo sia finanziarie sia tecniche

Ricerca: L'Associozione si impegna a promuovere e
sostenere alti standard di rigore e di innovazione allinterno
della ricerca medica e scientifica finanziota con | fondi
dell’Associazione. La ricerca infotti roppresenta un punto
essenziole e fondamentale per [Pespletamento della
missione atta a garantire adeguate conoscenze scientifiche
per aumentare la qualita di vita delle persone.

Efficacia ed efficienza: [‘Associozions si impegna o
mantenere un alto standard di qualita in termini di efficocia
e efficienza, sio per quanto riguarda i sistemi gestionali,
l'organizzazione interna, sia per quanto riguarda | fondi
raccolti tramite donazioni che devono essere utilizzati in
maodo da garantire i migliori risultati per il raggiungimento
della propria missione

Rapporti con i collaboratori: I'Associazione si impegna a
gestire e mantenere | rapporti di lavoro con i propri
dipendenti e/o collaboratori in modo trasparente, corretto
evitando comportamenti o atti non equi e discriminatori.

Divulgazione del codice etico: I'Associazione si impegna
a diffondere il codice etico sia ai dipendenti interni, sia alle
sezioni che operano sul territorio in qualita di volontari, cosi
da garantime ung corretto e adeguata applicozione, e
comungue a tutti colori che prestano la loro opero.

Applicazione Codice Etico: il Consiglio Direttivo si impegna
a far rispettare, diffondere, tutelare i valori contenuti nel
presente codice etico, applicando se dovuto, sanzioni nei
confronti di comportamenti non conformi. Si impegna
inoltre o diffondere il presente codice etico, cosi come a
prendere in esame tutti le notizie che pervengono
relativamente alla non conformitd di comportamenti e
previsti e sanciti dal presente codice etico
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Le rappresentanze territoriali

Unitamente alla sede legale e alla sede amministrativa, ’Associazione é rappresentata
sul territorio italiano complessivamente da 64 sedi territoriali (di cui 20 Sezioni)
presenti in 19 regioni disciplinate dal Regolamento approvato dall’assemblea
straordinaria dei soci del 27/12/2007.

Lombardia

Aisla Milano (sede Nazionale)
Aisla Bergamo

AislaBrescia

Aisla Cesano Boscone erneto
: Aisla Belluno
AislaCremona B
. - . Aisla Padova
Aisla Como Trentino Alto Adige Aisla Ve
Aisla Monza Brianza Aisla Trentino Alto Adige 1 terona
B Aisla Venezia
Aisla Mantova Aisla Vi
Aisla Sondrio 1sia Vicenza
AislaVarese

Friuli Venezia Giulia

Valle d’Aosta Aisla Friuli Venezia Giulia

Aisla Valle d’Aosta o-C

Emilia Romagna

Piemonte Aisla Forli-Cesena
Aisla Asti AislaModena
Aisla Biella- Vercelli AislaParma
Aisla Cuneo Aisla Piacenza
Aisla Novara (sede Aisla Reggio Emilia
Amm.va) Aisla Rimini
Aisla Torino
Marche
Aisla Ancona
Liguria Toscana Aisla Fermo - P.to San Giorgio

AislaSavonalr  AislaArezzo
AislaGenova  AlslaFirenze
Aisla Massa Carrara

Aisla Pistoia Abruzzo
AislaPrato e Aisla L'Aquila
Team AISLA Piombino : Aisla Pescara
Aisla Siena o i
Aisla Area Vasta a L Puglia
Tirrenica (con ’ A‘ugl Bari
volontari attivi su A;:l: T::;nto
Livorno, Lucca e i indisi
Viareggio) Lazio Aisla Brindisi

88 . Aisla L

Aisla Roma isia Lecee

Umbria
Aisla Umbria
Ve

Campania
Sardegna Aisla Caserta
Aisla Sardegna AislaNapoli
Aisla Nuoro AislaSalermo-
Aisla Sassari Avellino-Benevento Basilicata

Aisla Potenza

Sicilia

Aisla Agrigento

Aisla Area Vasta Sicilia Calabria

Orientale Aisla Catanzaro

Aisla Caltanissetta Aisla Cosenza

Aisla Enna AislaReggio Calabria
In grassetto le Aisla Palermo

Aisla Trapani

rappresentanze
locali costituite in »
sezioni
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La strada di AISLA

Nasce il Gentro 20.08 ; Nasce la :
Clinico NeMO ' 2009 Consulta Malattie
a Milano : ' ~ Neuromuscolari
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nel nomenclatore il Centro Clinico NeMO di Arenzano (GE)
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“Il futuro appartiene a coloro che credono alla bellezza dei propri

-Eleanor Roosevelt 12
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AISLA SOTTOSCRIVE LA CANDIDATURA DEL

VOLONTARIATO COME PATRIMONIO UNESCO
- - == - ==

Il volontariato come bene comune, da
tutelare e Incrementare. Lappello
all'Unesco per valorizzare il «bene
comune» é solo il primo passo verso una
societa piu inclusiva e piu equa, che
ponga le persone al centro.

I volontari sono il cuore pulsante della nostra associazione. Persone che da 39 anni
lasciano tracce preziose e aprono strade su cui altri domani potranno camminare.

«Per chi come noi che viviamo la SLA sulla nostra pelle e quella dei nostri cari, il profondo
significato del volontariato sta proprio nella capacita di permetterci di accettare la sfida.
Sapere di non essere solj, infatti, ci offre la possibilita di affrontarla. Ed é per questo che il
volontariato diventa fondamentale, nella nostra esperienza di vita. E lingrediente del
gesto d’amore che puo cambiare le cose. Ci permette di poter dire alle istituzioni che noi
vogliamo fare la nostra parte insieme a loro ed é per questo che chiediamo di essere messi
nelle condizioni di farlo». - Fulvia Massimelli, presidente nazionale AISLA.

AISLA ha aderito con convinzione all’appello per la candidatura transnazionale del
Volontariato a bene immateriale del’Umanita Unesco.

e




DCAZIONE ITALANA
LATERALE AMIOTROFICA




STRUTTURA DI GOVERNO

Sono organi di governo
dell’associazione, con attribuzioni
stabilite dallo Statuto:

@ Assemblea dei Soci;
Consiglio Direttivo;
Presidente;
Tesoriere;
Segretario Generale;

Collegio dei Revisori;

Conferenza Presidenti e
Referenti dei presidi
territoriali.

$%$S$%S

Prof. Mario Sabatelli dott. Christian Lunetta

Cariche Associative Consiglieri Nazionali

Presidente
Vice Presidente

Tesoriere

Segretario Generale

Revisori effettivi

Revisori supplenti

AISLA Onlus si avvale, inoltre, della
collaborazione del Medical Director dott.
Christian Lunetta e della Commissione
medico —scientifica composta da 19 membri e
presieduta dal Prof. Mario Sabatelli.

Tutte le cariche associative sono state svolte gratuitamente a norma dell’art. 4, comma 2

dello Statuto AISLA Onlus — compresa l'attivita svolta dal Collegio dei Revisori.

A

norma art. 4) comma 3 dello Statuto AISLA Onlus nel corso dell’anno 2021 non sono
stati effettuati rimborsi spesa ai 13 membri del Consiglio Direttivo AISLA Onlus.
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Nell’anno
sociale 2021
Aisla ha potuto
contare sulla
fiducia di
2.436 SOCI

Da volontario a socio attivo
nel segno dell’appartenenza e della rappresentativita

1.329 femmine
1.107 maschi

635 nuovi socl
1.801 rinnovi

REGIONE NR SOCI NR. PERSONE CON SLA (*)
ABRUZZO 15 134
BASILICATA 6 59
CALABRIA 77 201
CAMPANIA 187 583
EMILIA ROMAGNA 156 443
FRIULI VENEZIA GIULIA 58 124
LAZIO 160 518
LIGURIA 58 162
LOMBARDIA 583 992
MARCHE 30 157
MOLISE 3 32
PIEMONTE 142 446
PUGLIA 97 409
SARDEGNA 48 168
SICILIA 195 505
TOSCANA 332 375
TRENTINO ALTO ADIGE 49 104
UMBRIA 4 el
VALLE D'AOSTA 2 13
VENETO 134 494
TOTALI 2436 6065 .

(*) dati calcolatiin relazione ai dati di prevalenza forniti dall’lEURALS
Consortium — Consorzio Europeo Sclerosi Laterale Amiotrofica
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Chi sono i nostri stakeholder

Gli Stakeholder, o interlocutori di interesse, sono figure fondamentali per il

Terzo Settore.

Si identificano in questa terminologia tutti
coloro che, a vario titolo, sono interessati,
informati e coinvolti nei processi decisionali
e fattivi dell’organizzazione associativa.

Il loro coinvolgimento genera numerose
opportunita di riflessione e di
miglioramento.

E’ proprio grazie a loro che l'associazione
si relaziona con l'esterno, mette in circolo le
proprie idee e condivide con la comunita di
riferimento progetti, ricerca e innovazione.

Il processo di ascolto dei propri stakeholder
diventa cosi prioritario per capire la misura
loro

in cui si stanno soddisfacendo i

interessi e le loro aspettative e per
quali

in

individuare le tematiche sulle
incrementare gli sforzi associativi,
un'ottica di miglioramento continuo degli
impatti delle attivita di AISLA sull'ambiente

e la societa.

PERCHE’
coinvolgere

CHI
coinvolgere

coinvolgere

/

E opportuno distinguere, con intento di
chiarezza, le loro principali categorie.

MISSIONE

sono tutti coloro che aderiscono attivamente
alla vita di AISLA e ne fanno parte.

PRIORITARI

hanno una relazione continua ed intenzionale
con AISLA ma non sono interni.

ESTERNI

alcuni hanno un’interazione continua, altri

episodica

SU COSA La mappatura

degli stakeholder

Lo stakeholder engage-
ment pil evoluto permette
di allineare la performance
sociale, ambientale ed eco-
nomica alla strategia.

Non esiste una regola
generale, sono comunque
presenti diverse variabili da
considerare.

Le tematiche che si posso-
no affrontare sono numerose
e variano a seconda della
natura delle relazioni con gli
stakeholder. 18

Favorire la partecipazione
di tutti i portatori di interesse
rilevanti senza escludere
nessuno a prion.

)




Analisi
risultati

PRIORITA ﬂ

EASPETTATIVE
STAKEHOLDER

Analisi Panel
stakeholder

Stakeholder

lﬂa“si engagernent
rilevanza

stakeholder

3 Analisi

matrice
relazioni

Nell’analizzare le tre diverse categorie di
appartenenza, AISLA vuole mettere il
punto sul fondamentale ruolo di questi
“giocatori”, proprio per il termine “stake”
che sintetizza il loro interesse nel
messaggio, nel contenuto e nella forma
con cui 'associazione si esprime.

Uscendo dai piu tradizionali schemi di
definizione del termine, uno stakeholder
per AISLA non rappresenta solo un
semplice interlocutore ma ¢ il punto di
riferimento  della stessa  missione
dell’associazione.

L’obiettivo che si pone Aisla, dunque, &
quello di formare competenze
trasversali, con una particolare
attenzione verso l'empowerment della
persona malata e delle famiglie.

Sono loro, infatti ad avere piena
consapevolezza della malattia, del
controllo sulle scelte, decisioni e azioni,
sia nell'ambito delle relazioni personali
sia in quello della vita politica e sociale. E
anche in quest’ottica che gli stakeholder
sono accolti in AISLA come professionisti
che, a vario titolo, concorrono nella piena
realizzazione dell’attivita associativa.

Questo permette di costruire un percorso
condiviso, partecipato ed efficace per
affrontare la malattia ogni giorno.

In base alla “funzione d’interesse”, gli
stakeholder predispongono le proprie
risorse al bene dell’associazione,
supportandone le varie fasi in campo
decisionale, organizzativo e di
promozione.

Esigenze vitali

Inclusione

Empowerment
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Stakeholder di Missione

Sono le persone con SLA e le loro famiglie. Rappresentano il vero nucleo dell’associazione
e, in funzione dei loro bisogni, sono organizzate e svolte tutte le attivita. Sono il pilastro
dell’esistenza stessa di AISLA ed hanno un interesse primario ad usufruire di tutti i servizi
che I'Associazione pud offrire.

Sono i soci volontari. Fare volontariato puo essere una scelta di vita, una vocazione o un
modo per dare qualcosa al prossimo, ma in ogni caso si traduce nel mettere il proprio
tempo e le proprie energie al servizio senza desiderare nulla in cambio. Gia nel 525 a.C.
Sofocle, uno tra i maggiori poeti della Grecia antica, affermava: L‘opera umana piii bella é
di essere utile al prossimo. 1 volontari AISLA non solo lavorano per le persone, ma con le
persone. Ed & questo "esserci" che, nel nostro Paese, determina la differenza per migliaia
di famiglie.

Sono i dipendenti, una forza lavoro impegnata, integrata e fortemente legata ai valori, la
visione e gli obiettivi associativi.

Al fine di garantire la miglior assistenza e competenza alla comunita SLA su tutto il
territorio nazionale, ’Associazione puo contare sulla collaborazione di un nutrito gruppo
di professionisti: 18 esperti del Centro di Ascolto; 19 medici della Commissione Medico
Scientifica ed oltre 100 specialisti (psicologi; fisioterapisti; consulenti istituzionali;
counselor; infermieri; assistenti socio-sanitari; medici; ecc.).

> Ty
- T Fiops é“i
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= Aistq ngé”,‘,}
|

A |

HOSTUDIONLINE
\ 2 andra tutto bene!
Claudia
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Ron, il testimonial
di AISLA

Ci sono storie di vita che cambiano anche grazie ai percorsi degli altri. Aisla ha il privilegio di
avere un testimonial d’eccezione ed il motore di una collaborazione a cuore aperto che ha
fatto della sua arte anche un obiettivo di missione sociale per sensibilizzare 'opinione
pubblica e le istituzioni.

Ron che nel 2022 celebra il cinquantennale di carriera, ¢ un instancabile promotore di
sensibilizzazione ed un “portatore sano” di idee e condivisione.

Per AISLA ha realizzato “Insieme per la speranza”, una serie di concerti dedicati
all'associazione e I'album “Ma quanto dici Amore” inciso nel 2005. Nel 2016 e uscito “La
forza di dire si” (Le Foglie e il Vento in collaborazione con F&P Group/Universal Music) con
cui l'artista ha sostenuto ancora una volta I’Associazione, portando la canzone “L’ottava
meraviglia” al Festival di Sanremo. Un doppio album contenente 24 duetti con grandi artisti
italiani e 2 singoli inediti dal titolo “Aquilone” e “Ascoltami”.

Con 1,5 milioni di visualizzazioni solo su YouTube, “Una Citta Per Cantare ft. Artisti Insieme
Per La Lotta Contro La SLA” rispecchia tutta 'intensita, la forza e la magia di un impegno di
un artista che si sente parte di una comunita, non solo il testimonial. Si tratta di una
versione corale con Arisa, Biagio Antonacci, Bianca Atzei, Checco dei Moda, Elio e Le Storie
Tese, Emma Marrone, Francesco De Gregori, Francesco Renga, Gigi d’Alessio, Giusy Ferreri,
Jovanotti, Loredana Berté, Lorenzo Fragola, Luca Barbarossa, Lucio Dalla, Malika Ayane,
Marco Mengoni, Mario Biondj, Max Pezzali Nek, Niccolo Fabi, Pino Daniele e Syria.
Straordinari artisti uniti da Ron per la lotta contro la SLA.

Dal 2004, Ron ¢ protagonista di campagne pubblicitarie televisive e radiofoniche per AISLA.
Un percorso che si fonde tra carriera e un animo sensibile ad un comune obiettivo, oltre ogni
speranza e oltre ogni nota.



Stakeholder Prioritari

Sono una essenziale categoria di soggetti che
collaborano e interagiscono con l'associazione
in maniera continuativa ed intenzionale.

Tra gli stakeholder prioritari vi sono i Centri
SLA e le Aziende Ospedaliere e Enti sanitari e
socio-sanitari territoriali. Le Istituzioni con cui
I'associazione collabora o ha sottoscritto
protocolli d’intesa e convenzioni. Esempi ne
sono le partecipazioni ai tavoli tecnici, la
presenza agli sportelli dedicati alle persone .
affette da SLA e la partecipazione alla creazione
di presidi e/o posti letto. Obiettivo di queste

alleanze & quello di permettere di offrire N()n é t‘dl]t() quello

risposte concrete al complesso bisogno di cura

della comunita SLA. che diamo., ma
Le Affiliazioni (v. pag. 9). In un rapporto quanLO amore

collaborante e di aperto dialogo, AISLA i g -
predispone sinergie utili al conseguimento di ITICttlclmO H(,] d(ll C.

obiettivi con realta associative simili in intenti
e finalita. (Madre Teresa di Calcutta)

Fondamentali gli Ambasciatori: portavoce di

eccellenza impegnati a di divulgare la missione at ’
della nostra organizzazione, aiutandoci a .,
garantirne la crescita e la continuita anche 2l
attraverso la raccolta fondi o servizi di

pubblica utilita.

Tra gli stakeholder prioritari, una particolare
menzione ai Donatori che, secondo criteri di
efficacia, efficienza e trasparenza auspicano
che le risorse siano utilizzate in aderenza alle
finalita associative.
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| donatori speciali di AISLA

1000 VOLTE ,,g
LASCEI.TAGIQST

Per un futuro senza SLA.

#SelexPerLaRicerca “ ’ LA SCELTA GIUSTA.

ANDREA AMALBERTO FILIPPO MOBRICI MARIO SACCO
PRESIDENTE DELL GINIONE INDUS TRIAL PRESIDENTE CONSORZIO PRESIDENTE DELLA FONDAZIONE
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Gli Ambasciatori di AISLA
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Stakeholder Esterni

Pur essendo definiti «esterni», questa
categoria di stakeholder & fondamentale per
la vita e la promozione dell’associazione
stessa.

Sono persone, personaggi e media che, pur
non essendo affiliati, collaborano o
interagiscono in modo continuativo con
AISLA.

Veicoli di  messaggi, testimonianze,
pubblicazioni. Ognuna delle loro azioni
permette di dare voce all’associazione.

. AISLA, infine, pone una particolare
— attenzione ai fornitori. Anch’essi esterni,
~* contribuiscono attraverso la fornitura di

prodotti e servizi al raggiungimento della
| mission associativa. Sono percio selezionati
non solo su criteri economici e qualitativi,
ma e fondamentale che abbiano elevati
standard rispettosi dell’Etica Sociale e del
lavoro.

Mettendo a disposizione di tutti esperienze
di vita e professionalita, si crea una vera e
propria rete di riferimento con cui AISLA si
rapporta, dialoga e crea ponti di
comunicazione. Un percorso condiviso e
concretamente generativo.
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FLOW CHART CENTRO DI ASCOLTO

Contatto a
Centro Ascolto

Ricezione chiamata
da TRIAGE

|

Valutazione
TRIAGE

Ri-Valutazione Risoluibile Passaggio a Gestione Risoluzio
- TRIAGE da esperto/i di chiamata entro ne?
- TRIAGE? competenza 72 ore lavorative

[ Registrazione su CRM €

* no

[ Follow-up a 1 settimana ]

no )\ Si
OK?

Nuova
richiesta
?

aisla_
@):

RECAP trimestrale

£
>

Si

ASSOCIAZIONE [TALANA
SCIEROSI LATERALE AMIOTROFICA

FLOW CHART INIZIATIVE

da @iniziative; Valutazione
dsezione; @varie Team Comunicazione

Ricezione

NEWS

COMPLETA?
testo-

immagini

Inserimento in
calendario interno

si

Ri-Valutazione no Locandina Valutazione interna
con fonte Informazioni efo con SEC
complete?

. . Check contenuti con
Pubblicazione fonte ufficiale e/o alla
online sito ————— sede/sezione

Pubblicazione
us'a DIFFUSIONE & offline sito
2 RINGRAZIAMENTO
H Sito-Social-Media
(foto e esito)

ASSOCIAZIONE ITALANA
SCLEROS! LATERALE AMIOTROFICA
2020_Flow Chart Comunicazione




Individuazione
bisogno
formativo

Definizione
contenuti e
programma

Analisi bisogno e

Individuazione
fattibilita

docenti

Docenti
disponibili?

Definizione costi

FLOW CHART FORMAZIONE

Flow Chart Formazione

aisla.
Of

ASSOCIAZIONE [TALANA
SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA

Costi tot. a carico
Cliente

} Costi condivisi

Costi tot. a carico
AISLA

1

¥

Accettazione
proposta da Cliente

Verifica copertura

Budget

Si
no o

no

- |

/)&
?

Pagamento
Docenti

Emissione
lettere incarico

Follow-up Cliente Erogazione Corso

FLOW CHART OPERAZIONE SOLLIEVO

La valutazioneviene effettuata di
concerto con
Direzione generale =
Direzioneamm.va e
Direzione tecnica
Direzione missione
l ‘ i APPPROVAZIONEE
b e . COMUBBUCAZIONE
ioni | S ”’ ] ALL'UTENTE
ed eventuali approfondimenti con ‘ ~, 0 Ievo |
espertic.a. )
v
Direzione tecnica da indicazioni .
per pracedere

informa referentiterritoriali per
definizione azione congiunta

Direzione di Missione se si
configuraazione territoriale

Segr. Amm.va
informa il tesoriere
dell’azione svolta
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FLOW CHART SPORTELLI DI ASCOLTO

Contatto a
SPORTELLO
ASCOLTO

Ricezione chiamata/
Incontro con
VOLONTARIO

Registrazione dati su
scheda e
INDIVIDUAZIONE
PROBLEMATICA

PASSAGGIO A FLOW CHART
Ri-Valutazione CENTRO DI CENTRO
ASCOLTO ASCOLTO

RESTITUZIONE A
SPORTELLO

[ Registrazione su CRM J

!

[ Follow-up a 1 settimana J

no /K Si
oK? =

no

N

Nuova

RECAP trimestrale

richiesta
?

aisla_
Of

ASSOCIAZIONE ITALANA
SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA

FLOW CHART PROGETTI TERRITORIALI

GESTIONE E CONTROLLO
BISOGNO espresso attraverso a sede (cherimandaalle linee
territoriale

LA SEDE TERRITORIA!
progettoetuttala
documentazione necessaria)

+

DIREZIONE DI MISSIONE

(valutazione delprogetto
upportodel

professionista di settore.

In prossimita della scadenza si

Vel

ro progetto, in
econom

diproseguimento, e di
tutta la documentazione

rimodulare
deisuggerimenti ricevuti.

Atti nedel se ttraverso:

* Invioalla sede territorialen.2
copie lettera incarico
professionista con r
informativa e documentazione
GDPR da restituire firmate.

Le relazioni vengono girateal et
* invioricevut:

professionista di settore per
wverifica.




FLOW CHART TRASPORTI

FLOW CHART TRASPORTI

Controllo di Gestione & responsabile di tutte quelle attivita
specifiche che permettono di mantenere costante il
monitaraggio della “performance”, il risultato tangibile del
trasporto offerto dallassociazione

FLOTTA FLOTTA AISLA.

o ESTERNO?

ONLUS

ESTERNO

LA SEDE TERRITORIALE CENTRO DI ASCOLTO
A 5 (raccoglie Privacy e registra
il ASSOCIAZIONE ITALANA
raccoglie Privacy e gestisce nel crm) SCIEROS! LATERALE AMIOTROFICA

in autonomia la richiesta

I '

LA SEDE TERRITORIALE
Mensilmente redige
report/relazione servizi

LA SEGRETERIA NAZIONALE
attiva volontari o esterni.
Mensilmente redige report

~ GESTIONE E CONTROLLO
ra/verifica acces
zio effettuato.

icurazione,

revisioni e riparazioni

E dal reporting che si riceve ogni informazione necessaria a misurare il servizio. In
particolare:

1) Ottimi; le risorse lo tra costi e impatto
(fr/tesseramento). Deve evitare che i costi non siano coerente con impatto ed
elaborare vari sistemi per migliorare la percezione del servizio.

Elaborare | dati raccolti e produrre le relazioni informative specifiche per ciascuna

. realts, costantemente aggiornate, inviandole trimestralmente alle diverse aree e

Si llaborando con i bili alla definizione delle decisioni da prendere.

Valutare I'andamento complessivo della gestione del servizio e, vero obiettivo
dell'attivita, proporre i necessari correttivi in caso di eventuali disequilibri.

Analizzare i dati a fine perioda (mensile/trimestrale/annuale), effettuare le verifiche di
merito per vedera se hanno raggiunto gli obiettivi fissati, evidenziare le differenze
rispetto alle previsioni, individuare le cause di tali scostamenti e proporre gli eventuali
correttivi.

E tutto in ordine
e/o autorizzato?

ANALISI e RISOLUZIONE
Con referente servizio

~

w

&

FLOW CHART RADUNI NAZIONALI

Le candidature del meeting di
aprile devono pervenire alla
Presidenzz entro il 31 marzo
dell'anno precedente Favento.

Le candidature del meeting di
aprile devono pervenire alla
Presidenza entro il 31 ottobre
dell'anno precedente Fevento.

Conferenza
Presidenti/Assemblea
Soci {Aprile —Mag

Giormno 1 ( venerdi) Ginrm_) 1_lgioven‘|)
109:00 - 12:00 arrivi Tutto il gierno
‘Convegno sdentifico

12:30 - 13:30 buffet lunch
14:00 - 18:30 Lavori
20:30 cena sociale

‘Con pranzo buffet
Sera: cena di gala

Giorno 2 (venerdi )
Tutto il giorno o meta giornata
Nel caso di meta giornata
Giorno 2 (sabato) pomeriggio
105:00 - 12:30 Assemblea Conferenza Presidenti

13:00 - 14:00 arrivederci Sera: cena sociale

Giorno 3 (sabato)

Meta giomata
08:30— 13:00 tavola rotonda
Buffet /aperitivo arrivederci
Eventi Straordinari
= riunioni plenarie convocate dal
Presidente

= riunioni del Comitato Medico
Seientifics, del gruppi di

= Riunioni convocate per |l ramite
della Segreteria Tecnica e /o di
direriane

= Manifestazioni di vario ganers




FLOW CHART SUPPORTO
PSICOLOGICO CENTRO ASCOLTO

Contatto a

SEGRERIA GIPSLA invia mail
A responsabile servizi e
gestione e controllo

Per informare sulla necessita di
attivare supporto psicologico
territoriale

l

SEGRERIA GIPSLA si attiva per
individuare in primis il servizio
territoriale competente o i nodi della
rete

Centro Ascolto
Ricezione chiamata
da TRIAGE
Scheda CRM e
Valutazione

Supporte
Psicologico
?

aisla
Hﬁ
ASSOCIAZIONE ITALIANA

IONE IT:
SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA.

Centro Ascolto:
Passaggio mail a
Psicologo C.A.

Servizio

st
presente

Necessita
PIC?

no

Eventuali altre azioni
Centro Ascolto

|

(In accordo congestione e controllo)
viene attivato progetto
personalizzata con sezione e

Psicologo C.A. invia
mail a Centro Ascolto

r professionista
[ Feedback a Centro Ascolto w‘ |

-

FLOW CHART PRIVACY

| documenti a supporto:
- Moduloditerzo

SEDI/SEZIONI incaricato al trattamento
¢ A cosa serve? Autorizzail delegato a
e allegato1

Referenti Presidenti e Consiglieri compilano i
raccogliereil consenso

il modulo di terzo incaricato al trattamento

¢ A chi va inviato? A privacy @aisla.it - Modulodi consenso al
trattamento
- Informativa

e Il modulo pud essere inviato via mail o raccoltala

Ad ogni nuovo contatto (anche pregresso e 3
firma in presenza

se non gia fatto) con un utente va fatto i i i
L E e @ Acosaserve? Autorizza Aisla a poter trattarei
appositainformativa dati dell'utente nel suointeresse e lo tutela nel
trattamento dei suoi dati

La documentazione va inviata a A cosa serve? Essendo Aisla il titolare del trattamento &
per registrazione nel DB obbligatorio I'invio della documentazione per una corretta
nazionale registrazione e per assicurareil corretto trattamento dei dati

E ora possibile attivare una consulenza
(es. centro di ascolto) o attivare un
servizio territoriale (trasporto/supp.
Psicologico/supp. Fisioterapico/ angeli
in moto ecc..

Senzai passaggi precedenti non & garantita la tutela dei dati
dell’interessato
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4. Persone che
operano per PPente

L’organico complessivo di AISLA al 31 dicembre 2021 ¢
composto da circa 120 persone.

Nel corso del 2021, AISLA ha offerto un contratto full-time (CCNL
Terziario) a tempo indeterminato a 11 dipendenti, altamente
qualificati: il 40% e in possesso di laurea, oltre il 50% proviene
da precedenti esperienze lavorative professionali nel mondo
profit. Tutto il personale sta seguendo percorsi di formazione
continua interni all’Associazione, il 30% ha frequentato moduli
formativi esterni e il 10% ha conseguito il Master in Bioetica.

Nei rapporti con i propri dipendenti, nella gestione del personale
e nell'organizzazione del lavoro, AISLA Onlus, da sempre, &
impegnata a garantire l'assenza di qualsiasi forma di
discriminazione, promuovendo le pari opportunita e sviluppando
una cultura di valorizzazione delle diversita.

A testimonianza di questa politica & importante notare che, al 31
dicembre 2021, le donne rappresentano il 90% della forza lavoro

totale.

In conformita a quanto previsto dall’art. 16 del Codice del T.S. si
attesta che, nella corresponsione ai lavoratori dipendenti di salari
e stipendi, nella fase transitoria di Terzo settore - sino alla
completa operativita del RUNTS - sono state rispettate tutte le
indicazioni previste dall’art. 10, comma 6, lettera e) del d.Igs.
460/1997.

E’ preclusa, infatti, una retribuzione superiore al 20% rispetto a
quella del contratto nazionale applicato.
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IL CENSIMENTO iR o
A COLPO D'OCCHIO

Rilevazione campionaria delle Istituzioni non profit 2 modalita di rilevazione | risultati della rilevazione

restituiranno informazioni su
Edizione 2022 362.634

Avvio 10 marzo Istituzioni non profit . 1 Atthvith swolte
Chiusura 23 settembre attive in {taba’ 7| eitoro destinatari

Compilazione in autonomia 1 o o
E-El‘.g'l 9 del questionaria anline Eémr;"e

circa

Il campione d *Dati diffusi al 3112.2019 . s

& composto da circa L 99 mila unita Retidi
A coinvolte in questa

TIUUUD : J modalita di rilevazione ) relazionl
istituzioni non profit A Effetti

o . della pandemia
pari a circa il [ . sul settore

30,6% , -
del totale L 4 comunicazione

(estratte dal | Intervista faccia a faccia & i raccolta fondl

Registro statistico N . 5 con un rilevatore

delle istituzion] . - cirea Digjtalizzazione

non profit) 11 mila unita
coinvolte in questa

maodalita di rilevazione Progets di

Contestualmente e sempre in conformita all’art. 16 del Codice del T.S. si comunica che la
differenza retributiva fra i dipendenti AISLA Onlus non ha superato il rapporto 1 a 8. La
retribuzione lorda annua/dipendente massima & stata pari ad € 47.782,00; a
retribuzione lorda annua/dipendente minima € stata pari ad € 22.722,00.

AISLA Onlus si & avvalsa altresi della collaborazione di ben oltre 100 collaboratori
esterni (psicologi, fisioterapisti, logopedisti, pneumologi ed altri consulenti esperti nella
SLA) a cui sono state offerte tipologie contrattuali differenti, per integrare I'offerta dei
servizi erogata dal SSN e SSR ai propri associati ed utenti.

Nel rapporto con i professionisti e collaboratori esterni, AISLA Onlus, da sempre ha
rispettato la corresponsione degli onorari previsti e corrispondenti alle Tabelle degli
Ordini e Categorie di appartenenza, richiedendo - per quanto possibile - 'applicazione
delle tariffe minime anche in considerazione dell’Ente come Organizzazione non
Lucrativa e dei soggetti svantaggiati beneficiari dei servizi.

In particolare si evidenzia che, nel corso dell'anno 2021, causa pandemia ed emergenza
COVID-19, per le attivita di supporto psicologico, allo scopo di dare continuita ai servizi
offerti sono state privilegiati gli interventi attraverso le modalita di tele consulto.
Mentre per tutte le attivita integrative, offerte da AISLA Onlus che prevedevano al
domicilio un intervento diretto nei confronti del paziente: quali la fisioterapia, servizi
alla persona, logopedia, etc., AISLA é intervenuta puramente a titolo di espromittente in
pagamento rispetto ad un accordo privato tra professionista ed utente.
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La struttura organizzativa

Le organizzazioni senza scopo di lucro devono essere gestite in
modo efficace, proprio come qualsiasi altra impresa.
1l chiaro assetto organizzativo funge da bussola.

1l Lock-down ha imposto una riorganizzazione dei processi interni
cosl da essere adeguati tanto nell’efficienza quanto nella qualita dei
servizi offerti alla comunita SLA.

= Con un approccio rigoroso basato sulla valutazione dei benefici e la
Dz ; ]’e t tO re costante verifica dell'efficacia delle attivita associative, la struttura
vede un assetto agile e collaborativo, secondo i principi di

o appropriatezza e welfare interno.
Grazia Micarelli

Fare squadra per fare le scelte giuste. L'organizzazione, che etimologicamente significa
“strumento”, e finalizzata alla gestione e alla crescita dell’ente. Nella convinzione che una
buona (o cattiva) organizzazione incide tanto sulle relazioni interne, quanto su quelle
esterne, nel 2021 l'argomento ha spaziato dalla gestione associativa fino a giungere ai
rapporti con tutti i vari stakeholder. Una riorganizzazione mirata a definire i processi di un
sistema che sia costantemente in grado di offrire la certezza del supporto a tutta la
comunita SLA secondo gli imprescindibili obiettivi di missione associativa.

La crisi in atto consegna alcune lezioni fondamentali. La prima riguarda la necessita di
affinare e sviluppare strumenti di indagine e analisi di scenario. La seconda concerne la
necessita di sapersi coordinare e collaborare con realta affini. Non solo, nel complesso la
crisi Covid-19 restituisce una realta profondamente cambiata e che, in prospettiva,
potrebbe ulteriormente cambiare.

Queste le ragioni per cui non & stato revisionato il tradizionale organigramma, prediligendo
piuttosto i diagrammi di flusso operativi, volti a regolare i singoli settori e mettere in
sicurezza i processi affinché i servizi offerti alla comunita potessero essere costantemente
assicurati. Considerato il contesto in continua evoluzione, la prospettiva per I'immediato
futuro & quella di innalzare 'efficacia delle attivita associative. Per farlo sara importante
rafforzare l'approccio data driven, gia adottato dal 2014 dopo il fenomeno Ice Bucket
Challenge, ma ampliandone il perimetro di applicazione con l'utilizzo di strumenti propri
della data science e della data analytics.

Rendere sinergiche e coerenti le diverse attivita affinché i nostri stakeholder possano
essere altrettanto “integrati” ha migliorato quella che viene chiamata la catena del valore (»
il cui fine ultimo consiste proprio nell’attribuire un valore intrinseco ed estrinseco all’ente.
L’insieme degli sforzi compiuti nel 2021 ha valorizzato le singole competenze, favorito una
reale strutturazione interna e, soprattutto, ha permesso un confronto di analisi delle
variabili economico-finanziarie per la necessaria costruzione di nuove opportunita volte a
sostenere la missione associativa. Questo ha permesso ad AISLA di porre solide basi per
continuare ad affrontare la sfida della pandemia e, ragionevolmente, di quelle future.
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(*) Michael Porter, 1985. “Competitive Advantage: Creating and Sustaining Superior Performance”



36



