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Principi e criteri

del Bilancio Sociale

La rendicontazione “sociale” delle
attivita di enti e aziende avevaq, ini-
zialmente, la connotazione di stru-
mento volontario. Oggi siriferisce a
caratteristiche e requisiti specifi-
ci, come sta accadendo nell’'ambi-
to italiano del Terzo settore, ai cui
principi e linee guida ci si € ispirati
nella redazione di questo Bilancio
Sociale, con riguardo anche alle
previsioni del decreto legislativo n.
117/2017 e alle linee guida di cui al
Decreto 4/07/2019, per gli enti del
Terzo Settore.

Nel rappresentare, da una pro-
spettiva pit ampia e generale, le
dinamiche dei fatti organizzativi,
rispetto al bilancio d’esercizio, cui
si affianca questo documento, il Bi-
lancio Sociale assume come pro-
prio I'obiettivo di fornire un qua-
dro sintetico, chiaro e trasparente
dell’attivita, mettendo in evidenza
I'impatto delle azioni realizzate e la
rete di relazioni con i diversi por-
tatori di interessi, a vario livello e
ambito, e quindi a valere per tutti
i soggetti che hanno un interesse
permanente e duraturo rispetto
alle attivita della Fondazione.

L'intento adottato, in continuita
con l'esercizio precedente, € quel-
lo di descrivere in modo analitico

le ragioni per cui si sostengono o si
sono sostenuti determinati proget-
ti e iniziative, con i correlati oneri e
i relativi impatti di efficacia e va-
lore aggiunto dispiegati su ambiti
di particolare interesse e rilevanza
sociale, peculiarmente riferibili, in
ossequio alla propria mission isti-
tuzionale, alllambito dell’assisten-
za sanitaria e umanitaria, in spe-
cie legata alle attivita istituzionali
dell'Ospedale Pediatrico Bambino
Gesu IRCCS.

Questo documento, nel costituire
uno strumento di rendicontazione
anche delle responsabilitd gestio-
nali, delle condotte istituzionali, dei
comportamenti e dei risultati so-
ciali delle attivitd svolte, con effetti
sulllambito sanitario dell'Ospeda-
le Pediatrico Bambino Gesu, ten-
de a realizzare lo spirito di fondo di
quell'idea di accountability, inte-
sa come responsabilitd che guar-
da specificatamente ai principi di
trasparenza e compliance posti a
base dell'agire della Fondazione.
In tal senso, si mira a rispondere
alla necessita di fornire informa-
zioni ulteriori rispetto a quelle me-
ramente economiche e finanzia-
rie del Bilancio di Esercizio, di cui
riepiloga i dati salienti; quindi fa-
cendo conoscere il valore genera-



to dall'organizzazione e ponendo
comparazioni nel tempo dei risul-
tati conseguiti.

Si e fatto, in particolare, riferimento
a principi cardine della rendicon-
tazione sociale, di rilevanza, com-
pletezza, trasparenza, neutralitd,
competenza di periodo, compara-
bilitd, veridicita, verificabilitd e at-
tendibilita.

| dati esposti nel presente docu-
mento si riferiscono all’esercizio
gestionale della Fondazione Bam-
bino Gesu Onlus e al relativo Bilan-
cio di Esercizio chiuso al 31/12/2022.



Messaggio

dei Presidenti
dell’Ospedale

Pediatrico

e della Fondazione
Bambino Gesu

L'inizio di esercizio 2023 & stato carat-
terizzato da eventi rilevanti dal punto
di vista della governance dell'Ospe-
dale.

I 29 marzo 2023, Mariella Enoc ha uf-
ficialmente passato il testimone del-
la presidenza dellOspedale al prof.
Tiziano Onesti. La Presidente uscente
e stata nominata contestualmen-
te dalla Santa Sede “consultore per i
progetti di sviluppo dell'Ospedale per
il tempo necessario”.
L'avvicendamento avviene in un pe-

Dopo otto anni alla guida dell'Ospe-
dale e dopo tanti progetti ed espe-
rienze, ho valutato utile per il bene del
Bambino Gesu anticipare la fine del
mio mandato per potere far si che la

riodo di grande crescita per I'Ospe-
dale, con molte iniziative in corso, tra
le quali la nuova sede, il processo di
digitalizzazione ed il rafforzamen-
to del nuovo modello organizzativo,
continuando a valorizzare le compe-
tenze manageriali ampiamente pre-
senti nell'Ospedale.

L'Ospedale Pediatrico Bambino Gesu
prosegue la sua missione diricerca e
di assistenza nei confronti dei bam-
bini e dei ragazzi provenienti da tutta
Italia e da ogni parte del mondo.

grande impresa di una nuova sede
del Gianicolo fosse intrapresa da chi
ne avrebbe avuto la responsabilita
del compimento.

L'Ospedale sta vivendo un momento



di grande crescita e di molte iniziative
in corso e credo quindi che si possa
capire che il mio & un atto di respon-
sabilitad e di amore verso I'Ospedale
pediatrico.

Il Bambino Gesu, con l'aiuto e il lavo-
ro di tutti, € molto cresciuto e gode di
grande stima sul piano sia istituziona-
le che medico scientifico, sia a livello
nazionale che internazionale.

Il dovere di tutti € quello di continuare
Su questa strada: ho il piacere di aver
contribuito a dare una connotazione
fortemente valoriale, umana e carita-
tevole al senso della presa in carico e
quindi della cura dei piccoli pazienti e
delle loro famiglie non solo italiane.
L'impegno con la Fondazione poi ha
caratterizzato e reso possibile con-
cretizzare quella spinta piu rivolta ai
margini del mondo, alle periferie dei
luoghi spesso oggetto di violenze e
martiri, di negazione di ogni civiltg,
dove la tutela della salute e ben lon-
tana dall’essere vissuta come un di-
ritto. | progetti internazionali, le cure
umanitarie, I'accoglienza dei pazienti
stranieri altrimenti privi delle cure mi-
nime, e che qui hanno spesso trovato
quelle piu evolute e complesse, han-
no caratterizzato anni di impegno su
progetti sempre complessi, come la
realizzazione dell'Ospedale di Bangui,
in quel centro dell’Africa irto di difficol-
td e denso di poverta assoluta, dove
il Santo Padre avvertiva I'urgenza di
una presenza sanitaria cattolica dan-
do vita al progetto poi felicemente re-
alizzato.

Gli interventi di altissima e moderna
chirurgia e le terapie innovative, frutto
di anni di ricerca traslazionale, dicono
poi tutto di una operativita su ambiti
di elevatissima complessita e setting
assistenziali di alta specidalita.
L'impegno anche a sostegno di im-
portanti documenti internazionali che
fissano principi e enfatizzano i diritti
dei bambini ad essere curati ma so-
prattutto presi in cura sempre e co-
munque, da ogni parte del mondo, ha
visto I'Ospedale assumere una con-

dotta sempre protesa verso gli altri,
ponendosi in prima linea profonden-
do sempire rilevanti energie e risorse.
Da ultimo I'impegno strenuo per la re-
alizzazione del Centro Cure Palliative,
colma un vuoto importante sul piano
assistenziale in una cosi delicata fase
di presenza sanitaria accanto ai pic-
coli pazienti e alle loro famiglie.
Raccontare la storia di tanti anni non
e semplice e nemmeno agevole:
sono anni di eventi, esperienze, ricordi,
emozioni!

Posso, dunque, solo salutare tutti, di-
cendo, dal profondo, come sia stato
un periodo bellissimo e una straordi-
naria avventura. davvero e grande il
dono che il Signore mi ha fatto por-
tandomi al Bambino Gesu!

Mariella Enoc




In data 27 marzo 2023 il Prof. Tiziano
Onesti € stato nominato, con atto del
Cardinale Segretario di Stato, in base
ai poteri conferitigli da Papa France-
sco, Presidente del Consiglio di am-
ministrazione dellOspedale Pedia-
trico Bambino Gesu per i prossimi 3
anni, con efficacia dal 1° aprile.

Nato a Rocca di Papa nel 1960, Tiziano
Onesti & professore ordinario di Eco-
nomia aziendale presso I'Universita
degli Studi Roma Tre e ha ricoperto
vari incarichi di amministrazione e
controllo presso primarie societd (tra
le quali Ferrovie dello Stato, Trenita-
lia, Eni, Telecom, Gruppo Editoriale
L'Espresso, Aeroporti di Puglia ed enti
non profit).

Dal 2017 il professor Tiziano Onesti fa-
ceva parte del Collegio dei revisori
dei conti dellOspedale e la sua no-
mina fa seguito alle dimissioni pre-

Lavorare all’'Ospedale Pediatrico
Bambino Gesu € una grande re-
sponsabilitd, ma anche una grande
benedizione: un‘occasione per ser-
vire la vita con amore e umilta.
Come dicono in Ospedale, infatti,
esistono ancora malattie inguaribili
ma non esistono bambini incurabili.
Sono davvero grato al Santo Padre
— aggiunge — per il privilegio che mi
ha concesso e determinato a svol-
gere il mio lavoro con dedizione e
spirito di servizio, nel solco di quanto
ha fatto la presidente Mariella Enoc,
con la quale collaboro da quasi set-
te anni.

Con la sua ricerca scientifica e I'ec-
cellenza delle cure I'Ospedale con-
tribuisce quotidianamente a fare la
differenza nella vita dei bambini e

sentate a inizio febbraio scorso da
Mariella Enoc, che ricopriva l'incarico
di presidente dal 2015.

delle loro famiglie. La nostra missio-
ne — conclude il neopresidente — re-
sta quella di tenere insieme scienza
e carita, eccellenza clinica e acco-
glienza, offrendo
un servizio di alta
qualita e un’‘as-
sistenza umana
e spirituale che
possa aiutare i
nostri piccoli pa-
zienti e le loro fa-
miglie a superare
le difficolta e a vi-
vere con speran-
za e serenita.

Tiziano Onesti




Chi siamo
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Dalla data di iscrizione al RUNTS, Registro Unico Nazionale del Terzo Settore, la Fondazione assu-
mera la denominazione di Fondazione Bambino Gesu — Ente Filantropico



Storia

della Fondazione

La genesi della Fondazione muove
dal 1996 quando, per atto di Papa
Giovanni Paolo I, nasce la Fonda-
zione “Cari Bambini” dedicata a so-
stenere I'attivitd di assistenza ospe-
daliera dei bambini dell’Ospedale
Pediatrico Bambino Gesu, a sua vol-
ta fondato nel 1869 e oggi Istituto di
Ricovero e Cura a Carattere Scienti-
fico (LR.C.C.S.).

In tempi piu recenti, il 4 settembre
2000, la Fondazione acquisisce un
nuovo Statuto e la denominazione di
“Fondazione Bambino Gesu”.

v
Bambino Gesu
FONDAZIONE

La Fondazione, con sede nello Stato
della Cittd del Vaticano, ha concre-
tizzato la sua operativita nel territorio
italiano mediante l'istituzione di una
sede secondaria che ha consenti-
to alla medesima il perseguimento
delle proprie finalita statutarie per il

sostegno delle iniziative umanitarie
a supporto dell'attivitd assistenzia-
le e di ricerca svolta dall'Ospedale
Pediatrico Bambino Gesu e di aiuto
ai bambini bisognosi di assistenza
ospedaliera non fruenti del Servizio
Sanitario Nazionale.

Dal 2008, con l'istituzione della sede
secondaria, la Fondazione e stata
scritta nel Registro delle persone giu-
ridiche presso la Prefettura di Roma
e nell’Anagrafe delle ONLUS presso la
Direzione Regionale Lazio con la de-
nominazione attuale di Fondazione
Bambino Gesu Onlus. Nel novembre
2015, la Fondazione e stata comple-
tamente rinnovata nel suo Consiglio
Direttivo che ha approvato il nuovo
Statuto orientato a una trasparente
operativita dell’Ente.

In data 15 marzo 2023, il Consiglio Di-
rettivo della Fondazione ha definiti-
vamente approvato il nuovo Statuto,
con le integrazioni proposte dalla
Segreteria di Stato e dalla Segreteria
per 'Economiaq, provvedendo a for-
malizzare l'iscrizione al RUNTS - Re-
gistro Unico Nazionale Terzo Settore.

Nel 2022, la Fondazione si & avvalsa
del Consiglio Direttivo costituito da:
Mariella Enoc (Presidente), Pierluigi
Betturri, Maite Bulgari, Ferruccio De
Bortoli, Moroello Diaz Della Vittoria
Pallavicini, Benedetta Geronzi, Giu-
seppe Mascarucci. Questo Consiglio
Direttivo € stato nominato da S.E.
Segretario di Stato Cardinale Pietro
Parolin in data 17 febbraio 2020, per



il triennio 2020-2022. In base all'art.
9.2b dello Statuto della Fondazio-
ne, il triennio della durata in carica
si intende scaduto all'approvazione
del bilancio relativo all'ultimo anno
del triennio medesimo. Tale appro-
vazione e stata calendarizzata per
la seduta del Consiglio Direttivo del
21 giugno 2023. In base all'art. 9.2.c
della Fondazione, € ammessa la
permanenza in carica del Consiglio
Direttivo in regime di prorogatio per
lo svolgimento delle attivitd di ordi-

naria amministrazione fino a quan-
do non si sia provveduto alla nomi-
na del nuovo Consiglio.

Le attivitd economiche della Fonda-
zione sono soggette al controllo del
Collegio dei revisori.

Il bilancio della Fondazione & certi-
ficato dalla societd di revisione De-
loitte.




Identita, Missione

e Valori

Accompagnare e sostenere I'impegno dei medici, dei ricercatori,
degli operatori sanitari e di quanti si adoperano quotidianamente
perdareunamigliore qualitadellavitaaibambinieallelorofamiglie.

Costituire un avamposto di cristiana solidarietd, coniugata con
principi di assistenza sanitaria, aiuto, presa in carico e cura rispet-
to alle domande e bisogni di famiglie e bambini, che possano tro-
vare sempre aperta la soglia di accesso alle strutture dell’'Ospe-
dale Pediatrico Bambino Gesu, da ogni dove.

La Fondazione Bambino Gesu Onlus,
nel contesto della sua genesi e fina-
lizzazione istituzionale, non ha fini di
lucro ed orienta le proprie iniziative e
la propria attivita di particolare inte-
resse sociale e solidale:

e alla promozione e al sostegno
dell'attivitd di ricerca scientifica
delllOspedale Pediatrico Bambino
GesuU, contribuendo ad assicurare un
complesso dirisorse particolarmen-
te finalizzate a sostenere I'ambito
di progettualitd a forte connotazio-
ne medico-scientifica, nel contesto
della strutturazione di IRCCS propria
dell'Ospedale;

e al sostegno dello sviluppo dell'as-
sistenza sanitaria svolta dallo stesso
Ospedale in favore di minori, italiani
e stranieri, svantaggiati in ragione
delle loro condizioni fisiche, psichi-
che, economiche, sociali o familia-
ri, a fronte della complessita delle
pressanti domande di aiuto e cure
pediatriche che giungono ormai
da ogni parte del mondo, spesso

trovando solo nelllOspedale quella
adeguatezza di risorse, competenze
e possibilitd diagnostico-terapeuti-
che e interventistiche altrimenti non
praticabili;

e allarealizzazione di progettidall'e-
levata connotazione etico-valoriale
e funzione sociale, che assicurino,
nelle dinamiche evolutive delle do-
mande del contesto assistenziale
sociosanitario, idoneo sostegno alle
attivitd dell'Ospedale, ponendosi,
all'occorrenza, come driver di coor-
dinamento di processi realizzativi di
nuove iniziative verso cui polarizzare
le raccolte fondi specificamente de-
dicate.

| valori che orientano 'operato della
Fondazione:

ORIENTAMENTO INTERNAZIONALE
e L'impegno a dare pieno sostegno

alle collaborazioni e sinergie che ve-
dono alla base accordi internazio-



nali di ricerca e di curag, costituisce
un ambito importante di operativitd
per la Fondazione, che si muove con
uno sguardo sempre piu proteso e
orientato agli scenari internazionali,
nell'intento di raccogliere attenzioni e
risorse da parte delle realtd piu qua-
lificate ed autorevoli nel campo delle
donazioni internazionali, a loro volta
intente a valorizzare e sostenere pro-
getti seri e credibili nei campi della
tutela della salute ed umanitari.

e L'accoglienza, daipaesicon mino-
ri risorse, dei bambini piu bisognosi
con gravi patologie ha assunto or-
mai una centralitd strategica nell'a-
zione della Fondazione, consenten-
do di orientare specificamente un
sempre crescente ambito di risorse,
la cui traduzione, in termini di solu-
zione di bisogni medico-assisten-
ziali, ha reso importantissimi risultati,
confermando la necessita di un po-
sizionamento volto ad intercettare e
dare risposte a questo complesso e
spesso drammatico scenario di do-
mande di cure sanitarie.

e Le missioni nel campo della for-
mazione e dell'assistenza tecnicaq,
per trasferire gratuitamente co-
noscenze ed esperienze in campo
pediatrico, costituiscono un aspet-
to altrettanto strategico e orienta-
to agli scenari internazionali, e dei
paesi a piu bassa specializzazione
medica, conseguenziale all'idea di
una missione sanitaria ecumenica
che si realizzi anche nel porre a fat-
tor comune e nel veicolare quanto
piu possibile il patrimonio di com-

petenze, conoscenze ed esperienze
che quotidianamente si capitalizza
nel divenire della ordinaria gestione
dell'Ospedale, con le sue eccellenze
sanitarie multidisciplinari.

ORIENTAMENTO TRASPARENTE VER-
SO IDONATORI

La connotazione etica e valoria-
le che caratterizza la missione del-
la Fondazione, vede una particolare
propensione alla rendicontazione
sociale del proprio agire che si tra-
duce, in particolare, sul piano ope-
rativo, in attivitd di gestione volte
alla massima trasparenza in tutte
le fasi inerenti il processo di dona-
zione: i donatori sono informati tem-
pestivamente dell'avvenuto trasfe-
rimento all'Ospedale Pediatrico dei
fondi raccolti, rispettando i vincoli di
destinazione e, ad attivita realizzate,
del loro esito e dei risultati raggiunti.

AUSTERITA NELLA GESTIONE AMMI-
NISTRATIVA

Improntata ad una gestione snella
per garantire la sollecita operativi-
ta di ogni iniziativa e fase di attivitg,
I'austeritd organizzativa e gestiona-
le costituisce un elemento caratte-
rizzante della Fondazione, che si tra-
duce in una gestione connotata da
spese molto contenute, in modo da
poter assicurare che i fondi raccol-
ti siano destinati alle attivitd di svi-
luppo dell'Ospedale Pediatrico, che
viene regolarmente informato delle
donazioni ricevute e dei relativi vin-
coli di destinazione.




Collaborazione

tra Fondazione
Bambino Gesu ONLUS
e Ospedale
Pediatrico Bambino

GesU IRCCS

Fondazione e Ospedale Pediatrico Bambino Gesu: un binomio, dai
solidi ancoraggi valoriali, che prosegue nel tempo a beneficio dei
bambini del mondo e delle loro famiglie

Il retaggio valoriale che accomunale
storie dell'Ospedale Pediatrico Bam-
bino Gesu IRCCS e della Fondazione
ha tracciato, sin dalla loro istituzio-
ne, una comune linea evolutiva an-
corata fortemente ai principi e valori
etici, ecumenici e di solidarieta cri-
stiona della Santa Sede, costruen-
do una realtd di primo aiuto via via
sempre piu articolata e comples-
sa sul piano medico assistenziale e
scientifico, fino a diventare un punto
di riferimento anche su scala inter-
nazionale per i pazienti pediatrici.

Legati da un indissolubile missione
comune, in un rapporto che salda
i presupposti con le finalitd, i valori
con le modalitad operative, le risorse
con gli obiettivi, Ospedale e Fonda-
zione operano insieme per il bene
dei bambini, alimentando una mu-
tua architettura di rapporti, presidi

regolamentari e procedurali protesi
a garantire la sostenibilita dell’'azio-
ne sanitaria verso importanti obiet-
tivi di cura, assistenza e ricerca, nei
campi medico-sanitari e delle nuo-
ve terapie, dei nuovi farmaci e delle
moderne metodologie e tecnologie
di approccio ai bisogni di salute dei
bambini, costituendo, al contempo,
un avamposto per gli aspetti uma-
nitari e di accoglienzag, sia a livel-
lo nazionale che internazionale. Le
recenti vicende a livello planetario,
tra conflitti e guerre, sia nella vici-
na Europa dell’'est, che nel resto del
mondo, hanno fatto crescere no-
tevolmente il tema delle migrazioni
di parti sempre piu cospicue di po-
polazioni perseguitate e martoriate,
sempre piu bisognose di assistenza
e curq, spesso di carattere sanitario
e supporto psicologico. La valenza




della missione unitaria di Ospedale
e Fondazione, in tal senso, ha visto
un particolare impegno sempre pit
stringente su ambiti specifici di in-
tervento.

LA VALENZA DEL DONARE PER UNA
MISSIONE UMANITARIA E SANITARIA

Il carattere dinamico, continuativo,
delle attivitd complesse, quotidia-
namente impiegate nella gestio-
ne dell'Ospedale, continua quindi a
rappresentare un processo che ri-
chiede, nella costruzione di processi
di tutela della salute dei bambini, la
continuitd di un’azione medica, as-
sistenziale, scientifica. Il ruolo istitu-
zionale della Fondazione, a suppor-
to delllOspedale, continua a porsi
come un fattore di sostegno e quali-
ta continug, in una linea di tempora-
litd assolutamente coerente con le
contingenze, le correlate domande e
i relativi bisogni di aiuto, che vedono
nella missione quotidiana dell'Ospe-
dale una polarizzazione di tipo sa-
nitario pediatrico che molto spesso
travalica verso il piano umanitario e
delle famiglie, trovando comunque
risposte assistenziali in chiave molto
piu ampia e sempre solidale, artico-
lando lo speculare spettro di azione
anche della Fondazione.

LE RECIPROCITA ORGANIZZATIVO-PRO-
CEDURALI

Lo stretto legame tra Ospedale e
Fondazione ha
favorito, nel cor-
so del tempo, lo
sviluppo di una
linea comune
integrando ge-
stione di proces-
si e procedure
per assicurare la
sempre piena le-
gittimita, traspa-
renza e funziona-
litd delle svariate

forme possibili di aiuto e di sostegno,
da parte dei soggetti mossi a dona-
re in favore dell'Ospedale per il tra-
mite della Fondazione.

Le procedure della Fondazione (Re-
gistro Unico, rilevazioni contabili, mo-
dalitd tracciate di donazione, certi-
ficazione del bilancio, codice etico,
modello privacy, ecc.) assicurano
univocita nei processi gestionali, in
particolare per la tracciatura di ogni
singola donazione. Una relazione
sinergica sempre piu strutturata e
stringente con ambiti dell'Ospedale
preposti al controllo ha consentito
poi di creare una rete di monitorag-
gio che assicura la puntuale desti-
nazione delle risorse a beneficio dei
progetti e delle attivitd cui specifi-
camente si ritiene di attribuirli, con
idonee modalitd di rendicontazione
da parte dellOspedale stesso, che
consentono di poter produrre una
rendicontazione finalizzata anche
da parte della Fondazione rispetto ai
suoi stakeholders di riferimento.
Nello specifico,|'Ospedale, sindall’ot-
tobre 2019, ha ridefinito in modo or-
ganico e unitario i processi relativi
all'acquisizione, alla gestione e alla
rendicontazione delle donazioni che,
in via diretta o per il tramite della
Fondazione, individuano I'Ospedale
Pediatrico come beneficiario delle
donazioni medesime. Ne consegue
che tutte le donazioni effettuate alla
Fondazione da persone individuali
o giuridiche (in danaro, per lasciti o
disposizione testamentaria, per al-
tre liberalitd) destinate a sostenere
le attivitd delllOspedale sono rac-
colte, catalogate, valutate, accetta-
te e rendicontate dalla Fondazione,
in stretta collaborazione e raccordo
con i soggetti variaomente attuatori,
con l'unica eccezione per la raccolta
del “5 x mille” che continua ad esse-
re effettuata sia dall'Ospedale che
dalla Fondazione.

Presso la Fondazione trova inol-
tre operativita il RUD, Registro Unico



delle Donazioni, nel quale sono an-
notate, in ordine cronologico, tutte
le donazioni direttamente effettua-
te e pervenute alla Fondazione, da
questa poi valutate come desti-
nabili all’'Ospedale, nonché tutte le
proposte di donazione che possono
designare come beneficiario finale
I'Ospedale. Altresi sul Registro sono
annotate le attivitd di rendicontazio-
ne e comunicazione ai donatori.

La destinazione dei fondi raccolti:

a) sostegno dell'attivita di ricerca
scientifica;

b) sostegno all'attivita clinica e al-
I'innovazione tecnologica;

c) sostegno all’accoglienza delle
famiglie dei bambini ricoverati;

d) sostegno alle cure umanitarie:
assistenza a favore dei pazienti
stranieri;

e) sostegno alla cooperazione in-
ternazionale e piattaforma scuo-
la della salute;

f) contributo alla realizzazione di
nuove strutture;

g) progetti speciali approvati dal
Consiglio Direttivo.

A corredo della stringente relazio-
ne che impatta sulle modalitd ope-
rative dei due enti, sin dal 2021 an-
che la Fondazione si & dotata di un
codice Etico che si ispira agli stessi
valori e principi dellanalogo docu-
mento adottato dall'Ospedale, cosi
come, anche per quanto alla politi-
ca di rispetto rigoroso delle regola-
mentazioni in materia di Privacy, la
Fondazione ha adottato un Modello
Organizzativo specifico che riman-
da a procedure e approcci analo-
ghi e quindi vede, nel ruolo di DPO,
il professionista incaricato dall'O-
spedale. Sempre nel contesto della
stringente collaborazione che lega
i due enti, in specie per quanto alle
attivitd progettuali particolarmente
complesse, la Fondazione ha in es-
sere una sinergia strutturata di im-

portante dialogo collaborativo che
vede il supporto variamente tecnico
delle competenti aree dell'Ospeda-
le, in specie per quanto alla realizza-
zione di nuovi progetti e strutture di
particolare rilevanza e impatto rea-
lizzativo ed economico.

IL VALORE DELLA CONTINUITA NEL
TEMPO

Lo scenario internazionale e le corre-
late domande di aiuto e assistenza
sanitaria e non, con la portata sem-
pre piu globalizzante delle malattie
e dei virus, nel contesto dell’'evolu-
zione degli strumenti di comunica-
zione anche digitale, ha fatto prose-
guire la Fondazione nel pianificare
la missione di supporto alle attivita
sanitarie anche proiettando evoluti-
vamente i confini della propria azio-
ne ben oltre la dimensione italianag,
gettando lo sguardo oltre, per giun-
gere sempre di pit a dare risposte,
contributi di opere ed azioni, laddove
vi sia un bisogno e un grido di aiuto
che richieda cure e assistenza per
i bambini, figli del mondo, e le loro
spesso martoriate famiglie. L'azione
istituzionale di supporto della Fon-
dazione si € quindi orientata anche
su scenari internazionali e di ricerca
di possibili partnership e donatori
che si muovano in maniera conso-
lidata e sistemica a supporto di ini-
ziative su scala mondiale, meritevoli
e di autentica portata umanitarig,
di assistenza e di cura, come quelle
quotidianamente esercitate dall'O-
spedale Pediatrico.

In tal senso si colloca [liniziativa
dell'avvio di una Fondazione di di-
ritto statunitense, con sede a New
York, cui si & dato vita, nel novembre
2022, denominata “Patrons of Bam-
bino Gesu Children’s Hospital” che,
nel corso del 2023, avvierd le prime
iniziative.



Rete direlazioni
e stakeholders

La Fondazione Bambino Gesu On-
lus, forte della portata valoriale delle
sue iniziative, e riuscita, nel corso del
tempo, a strutturare un‘ampia rete
di interlocuzioni interne ed esterne,
funzionali al pieno e continuo dispie-
garsi delle proprie attivitad.

In tal senso si coglie, ormai con buo-
na continuitd, il senso di una capi-
talizzazione di valori che si fanno
rapporti, costituendo un vero e pro-
prio asset portante, potendo pog-
giare sulla spinta di soddisfazione e
motivazione scaturente dai risultati
dei vari progetti, in modo da tene-
re sempre legati i vari partner alla
Fondazione, nella economia di un
virtuoso rapporto di collaborazione
e sostegno che prosegue e non si
ferma!

| DONATORI

Sono la grande risorsa della Fonda-
zione: persone fisiche e giuridiche,
enti, aziende che, attraverso i loro
contributi, alimentano i progetti di
sviluppo e di solidarieta dell’Ospe-
dale Pediatrico. Nelle pagine che
seguono é riportata una sintesi del-
le donazioni pervenute nel 2022 alla
Fondazione e da questa trasferite
all'Ente pediatrico.

L'OSPEDALE E 1 SUOI DIPENDENTI

Il Bambino Gesu ¢ il piu grande Poli-
clinico e Centro di ricerca pediatrico
in Europa, punto di riferimento per

la salute di bambini e ragazzi pro-
venienti da tutta Italia e dall’'este-
ro. L'Ospedale € sede per ['ltalia di
Orphanet, il piu grande data-base
mondiale per le malattie rare a cui
aderiscono 39 Stati.

L'assistenza sanitaria e articolata
su 6 poli di ricovero e cura: la sede
storica del Gianicolo, le sedi di San
Paolo Fuori le Mura e di viale Baldel-
li a Roma; le sedi di Palidoro e San-
ta Marinellg, sul litorale laziale e, da
marzo 2022, il Centro per le Cure
Palliative Pediatriche di Passoscuro.
Un totale di 627 posti letto, di cui 40
di terapia intensiva e 22 di semi in-
tensiva neonatale.

| dipendenti dell'Ospedale aiutano
la Fondazione nel cercare la migliore
allocazione delle risorse, individuare
tempestivamente nuove esigenze,
per interpretare desideri e bisogni
dei pazienti e dei loro familiari.




Un significativo e intenso scam-
bio di relazioni e proposte costitui-
sce poi il veicolo su cui si articola-
no progetti di rilevanza scientifica
sempre particolari e di interesse,
con la restituzione di effetti sul pia-
no traslazionale, la qual cosa ren-
de un particolare ritorno di concre-
tezza allimpegno della Fondazione
nell’assicurare ad essi sostenibilita
economica.

LE ASSOCIAZIONI

In primo luogo, le Associazioni di vo-
lontariato che non solo danno il loro
contributo per migliorare l'acco-
glienza in Ospedale ma si prodiga-
no anche nel promuovere raccolte
di fondi che la Fondazione poi desti-
na secondo le esigenze piu urgenti.
Esistono poi numerosi contatti con
Associazioni culturali e sportive, con
associazioni professionali, con enti
del territorio. Questi contatti sono
finalizzati sia a fornire servizi ade-
guati ai pazienti e alle loro famiglie
sia a promuovere iniziative di rac-
colta fondi per la Fondazione a so-
stegno delle diverse attivitd dell’O-
spedale Pediatrico.

| PAZIENTI E LE LORO FAMIGLIE

L'Ospedale provvede alla presa in
carico e alla cura dei pazienti pro-
venienti da tutto il mondo, a soste-
nere la ricerca sulle malattie rare,
sui tumori e sui trapianti, mentre la
Fondazione si preoccupa direperire
fondi per assicurare un‘accoglienza
adeguata ai familiari, a supporta-
re i bambini privi di mezzi che
necessitano di interventi
costosi, a diffondere
gratuitamente

la cono-

scenza delle migliori pratiche sani-
tarie.

FONDAZIONIE ISTITUZIONI

Relazioni sistematiche sono intrat-
tenute con le Fondazioni dei mag-
iori Ospedali Pediatrici Italiani
Meyer, Goslini), con Fondazioni na-
zionali e internazionali, con Istitu-
zioni locali e nazionali (Fondazione
Angelini, Fondazione Ania, Fonda-
zione Terzo Pilastro Internazionale,
Fondazione Enel Cuore, Fondazio-
ne Heal, Fondazione Mediolanum,
Associazione Officium, Fondazione
Giulio e Giovanna Sacchetti, Fonda-
zione Cariplo, Il Laboratorio di Chia-
ra, Associazione Davide Ciavattini,
Peter Pan Odyv, Gruppo Conad, Lega
ltaliana Fibrosi Cistica, Banca IFIS, Il
Cuore Grande di Flavio Ody, ecc.).

MEDIA E SOCIAL NETWORK

Si tratta di un complesso di stru-
menti e di approcci moderni e molto
interattivi, attraverso i quali la Fon-
dazione riesce a dare risonanza alle
notizie e agli eventi che organizza e
a narrare e coinvolgere il pubblico
della Rete nella realizzazione delle
attivitd. Periodicamente la Fon-
dazione si rivolge alla co-
munitd dei donatori,
delle famiglie dei

pazienti, delle
associa-
zio-




ni con una newsletter fornendo
resoconti delle donazioni ricevute
e illustrando eventi e programmi
della Fondazione. Nel 2022 e prose-
guito 'ammodernamento del sito
della Fondazione, completamente
innovato e la raccolta fondi si av-
vale ora anche dell’App dedicata
alla Fondazione e, a partire da apri-
le 2023, della nuova piattaforma di
crowfounding che consente ad ogni
donatore di impostare e modulare
la sua raccolta fondi a favore della
Fondazione Bambino Gesu.

GLI ORGANI SOCIALI

Sono il Consiglio Direttivo e il Col-
legio dei Revisori, nominati all'inizio
del 2020, gia presentati nello scorso
anno, che proseguono nel lavoro di
indirizzo e sostegno della Fondazio-

ne.

IL GRUPPO DI LAVORO

La Fondazione si avvale di un picco-
lo gruppo di lavoro costituito da sei
professionisti, tutti dipendenti dell'O-
spedale e posti in regime di distacco,
coordinati dal Segretario Genera-
le secondo le articolazioni che sono
descritte alla voce Struttura organiz-
zativa.




20

Organi sociali

La Fondazione Bambino Gesu si avvale dei seguenti organi istituzionali ai fini
dell'attivitd di governo: Presidente, Consiglio Direttivo (CD), Collegio dei Revi-
sori.

Il Presidente viene nominato dalla Santa Sede, con atto distinto del Segretario
di Stato. Il Segretario di Stato del Vaticano nomina anche i membri del Consi-
glio Direttivo e del Collegio dei Revisori dei Conti.

CONSIGLIO DIRETTIVO

PRESIDENTE: Mariella Enoc

CONSIGLIERI: Pierluigi Betturri, Maite Bulgari, Ferruccio De Bortoli, Moroello Diaz
Della Vittoria Pallavicini, Benedetta Geronzi e Giuseppe Mascarucci

MEMBRO INVITATO PERMANENTE: Maria Grazia Salviati

Ha la rappresentanza legale della Fondazione di fronte ai terzi e in giudizio,
nonché i connessi poteri di firma; coordina le attivitd della Fondazione e so-
vrintende al pieno raggiungimento dei suoi fini; convoca e presiede le riunioni
del Consiglio Direttivo; cura I'esecuzione delle deliberazioni assunte; compie
gli atti di ordinaria amministrazione; adotta e pone in essere i provvedimenti
indifferibili e urgenti, di straordinaria amministrazione, che risultino necessari
per il buon funzionamento della Fondazione.

Il Consiglio Direttivo detiene tutti i poteri per 'amministrazione ordinaria e
straordinaria della Fondazione, approva il Budget previsionale annuale e la
Proposta di bilancio consuntivo annuale, delibera in merito alla strategia, agli
obiettivi ed ai programmi fondamentali dell’attivita della Fondazione; delibera
I'accettazione di contributi, donazioni e lasciti, nonché gli acquisti e le aliena-
zioni dei beni mobili ed immobili.
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L'attuale Consiglio Direttivo € stato nominato per il triennio 2020-2022 e dura
in carica fino all'approvazione della Proposta di Bilancio consuntivo del 2022.

Il Collegio dei Revisori verifica la regolare tenuta della contabilitad e provvede
al riscontro della gestione finanziaria.

L'attuale Collegio dei Revisori & stato nominato per il triennio 2020-2022 e dura
in carica fino allapprovazione del Bilancio consuntivo del 2022. Il collegio &
costituito da: Maurizio Zelli (Presidente), Francesco Alati e Gianni Artegiani.

MARIELLA ENOC (PRESIDENTE)

Ha da sempre ricoperto ruoli di responsabilitd nella direzione e
nella gestione di strutture sanitarie. Gia Presidente di Confindu-
stria Piemonte; Vicepresidente della Fondazione Cariplo e della
: Fondazione Cini; consigliere di amministrazione di vari organi-

\ smi (Fondazione Housing Sociale, Fondazione Filarete, Universi-

td del Piemonte Orientale “A. Avogadro”). Dal 2015 & Presidente

dell'Ospedale Pediatrico Bambino Gesu.

PIERLUIGI BETTURRI

Nato a Roma, segue prima gli studi tecnici e poi di architettu-
ra. Dopo aver lavorato nelle Ferrovie dello Stato, rivolge la sua
attenzione verso lo sport dilettantistico e giovanile e al settore
dell'impresa della ristorazione. Nei primi anni del 2000 realizza il
Museo di Configno, di cui € direttore, e fonda I'Oasi Naturalistica
delle Orie. Dal 2012 é Presidente del Trastevere calcio, squadra
di Serie D.

MAITE BULGARI

Laureata in Scienze della Comunicazione, dottore di ricerca in
Filosofia, ha lavorato come giornalista prima in Spagna e poi
in Italia, nella carta stampata e nelle emittenti radiotelevisive.
Dal 2003, ha realizzato numerosi film documentari dedicati ad
illustri esponenti del cinema italiano. Da molti anni & attiva nel
promuovere e sostenere le attivitd contro la poverta.




FERRUCCIO DE BORTOLI

E un giornalista italiano. E stato due volte Direttore del Corriere
della Sera, dal 1997 al 2003 e dal 2009 al 2015, nonché Direttore
del Sole 24 Ore dal 2005 al 2009. Dal 2015 € Presidente dell’As-
sociazione Vidas di Milano. Attualmente e Presidente della casa
editrice Longanesi.

BENEDETTA GERONZI

Laureata in giurisprudenza, giornalista professionista, ha la-
vorato nel settore pubbliche relazioni in Tim. Nel 1998 entra in
Lega Calcio e, nel 2002, nella Federazione Italiana Giuoco Calcio
prima come responsabile Marketing e poi come responsabile
dell’area Istituzionale e Responsabilitd Sociale. Nel 2003 riceve
il Premio Marisa Bellisario. Nel 2006 & insignita dell'onorificenza
di Cavaliere dell’Ordine “Al merito della Repubblica Italiana”. Da
sempre attiva nel sociale € stata membro del Consiglio di am-
ministrazione dell’Ail, € membro del Board di Special Olympics
Italia e Vice Presidente dell’Airc del Lazio.

GIUSEPPE MASCARUCCI

Laureato in Giurisprudenza, ha lavorato in alcuni noti Studi Le-
gali. Dal 2001 e stato assunto in Segreteria di Stato dove cura ta-
luni aspetti legali. Membro del Consiglio di Sovrintendenza della
Tipografia Vaticana - L'Osservatore Romano - Servizio Fotogra-
fico. Responsabile del Centro Coordinamento Tutela Immagine
e Stemmi (CCTIS).

MOROELLO DIAZ DELLA VITTORIA PALLAVICINI

Laureato in Giurisprudenza, si dedica presto agli affari della
Famiglia nel settore immobiliare, viti vinicolo e agricolo. Assieme
al fratello Sigieri, &€ azionista di riferimento di numerose societd
nel settore finanziario ed energetico. Gid Presidente Nazionale
dell’Associazione Dimore Storiche Italiane, € consigliere della
Fondazione AIRC per la Ricerca sul Cancro e membro del Con-
siglio Generale e del Comitato della Fondazione Cini.




Struttura

Organizzativa

La Fondazione opera attraverso una struttura organizzativa particolarmente
snella al fine di garantire efficienza e tempestivita operativa e contenimento
dei costi di gestione. E composta da un Segretario generale e da un grup-
po di lavoro di 6 persone ognuna delle quali, pur responsabile di una certa
area di attivitd, si occupa, insieme agli altri di pensare, impostare e definire
le campagne istituzionali di raccolta fondi; pianificare e realizzare incontri
benefici; realizzare progetti di marketing e partnership con Enti e aziende fi-
nalizzati alla raccolta fondi; seguire 'andamento delle donazioni e le relative

istruttorie dei beni mobili ed immobili.

Il Segretario generale opera in di-
retta collaborazione con il Presi-
dente della Fondazione.

Predispone, su indirizzo del Presi-
dente, la documentazione relativa
alle delibere del Consiglio Direttivo
ed intrattiene i rapporti con il Con-
siglio Direttivo, i Revisori dei Conti e
con la Societd di revisione conta-
bile; cura la predisposizione delle
bozze di bilancio preventivo e con-
suntivo. Trattiene i rapporti con le
componenti dell'Ospedale Pediatri-

FRANCESCO AVALLONE (SEGRETARIO GENERALE)

Laureato in giurisprudenza, specializzato in psicologia, dirigen-
te d'azienda, docente di psicologia del lavoro e delle organiz-
zazioni, gid Prorettore vicario di Sapienza Universita di Roma e
Rettore di Unitelma Sapienza, ha promosso ricerche, program-
mi e interventi sul benessere e sullo sviluppo organizzativo.

co Bambino Gesu e con le diverse
categorie di donatori, in particolare
per il sostegno ai grandi progetti di
sviluppo dell'Ospedale.

Supervisiona le attivitd amministra-
tive, finanziarie con particolare ri-
guardo alla trasparenza e alla ren-
dicontazione dei fondi raccolti.
Coordina le persone che, nel corso
del 2022, si sono impegnate nelle
seguenti specifiche attivita:
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MONICA CITTI

Provvede settimanalmente ad aggiornare il Registro Unico delle
Donazioni, a verificare il rispetto dei vincoli di destinazione, ad ef-
fettuare i relativi trasferimenti allEnte Pediatrico. Collabora alla
quadratura mensile di entrate e uscite della Fondazione secondo
le diverse categorie di impiego. Predispone le ricevute delle dona-
zioni valide ai fini fiscali e i report bimestrali di sintesi delle attivita.

ANTONELLA COLTELLA

Cura l'impostazione e la promozione delle Campagne presso
aziende fidelizzate e nuove. Promuove e gestisce le attivita di
Direct Marketing.

Provvede ad organizzare cerimonie ed eventi. Gestisce i rapporti
con le Agenzie di Comunicazione per la produzione di materiale
cartaceo e multimediale.

Aggiorna I'Archivio dei donatori istituzionali.

& SILVIA CROTALI

Cura la gestione e I'aggiornamento del sito web definendo le

informazioni da pubblicare. Cura la casella di posta elettroni-

ca info.fond@fondbg.it e gestisce la relativa corrispondenza.
3 Gestisce i rapporti con il controllo di gestione e con le strutture
4 dell'Ospedale interessate per assicurare il buon esito della do-

nazione. Provvede ad organizzare eventi e cerimonie. Gestisce

le richieste di bomboniere solidali, di liste di nozze solidali, di liste
per auguri di compleanno, ecc.

MORENA PECCARISI

Gestisce in autonomia la rendicontazione dei flussi finanziari in
entrata e in uscita nonché i rapporti con gli istituti di credito del-
la Fondazione. Gestisce le pratiche inerenti le donazioni e i lasciti
ereditari destinati alla Fondazione.

Gestisce le interlocuzioni con il Collegio dei Revisori, con la so-
cietd di revisione contabile e i competenti organi del Vaticano.
Predispone il bilancio preventivo e consuntivo. Cura la rendi-
contazione del 5 x mille al Ministero competente.

CHIARA LOZUPONE (Dal 1° novembre 2022)

Mantiene l'interlocuzione con i donatori predisponendo le note
di ringraziamento per i contributi versati.

Cura la tenuta del Registro fatture e dell’Archivio della Fonda-
zione.

Cura i rapporti con le Fondazioni statunitensi.




Il Segretario generale coordina le
suddette persone che formano il
Gruppo di Lavoro che opera per
promuovere le attivitd finalizzate
a reperire risorse per supportare i
progetti di sviluppo dell'Ospedale
Pediatrico.

Il Gruppo di lavoro cura le interlo-
cuzioni con Fondazioni, Associazioni
e Organizzazioni per il sostegno dei
grandi progetti di sviluppo dell'O-
spedale; predispone i contratti e le
convenzioni della Fondazione con
donatori, fornitori e altri soggetti.

Per lo svolgimento delle diverse
Attivita Istituzionali, il Segretario
generale si avvale della collabora-
zione di Giuseppe Melone, dirigente
amministrativo dell’Ospedale
pediatrico.

25



26

Analisi e raccolta
delle donazioni

Tutte le donazioni effettuate alla
Fondazione da persone individuali o
giuridiche destinate a sostenere le
attivitd dell’Ospedale, sono raccol-
te, catalogate, valutate, accettate e
rendicontate dalla Fondazione. Nel
2020 e stato istituito, presso la Fon-
dazione, il Registro Unico delle Dona-
zioni (RUD) nel quale sono annotate,
in ordine cronologico, tutte le dona-
zioni direttamente effettuate o per-

LA RACCOLTA FONDI NEGLI ULTIMI 6 ANNI

3.176.000

1.863.000 1.975.000

2016

2017

2018

Le donazioni sono raccolte, per il
92%, attraverso bonifico bancario.
Il restante 8% attraverso conto cor-
rente postale, assegni, bollettini po-
stali, carta di credito e PayPal.

Nel 2022 il 90,3% delle donazioni
sono state vincolate ai progetti del-

2019

venute alla Fondazione, e da questa
poi valutate come destinabili all'O-
spedale. Sul Registro sono annotate
altresi le attivitd di rendicontazione e
comunicazione ai donatori.

Nel 2022 prosegue il trend di cresci-
ta delle donazioni raccolte (+37% ri-
spetto all’anno precedente).

Di seguito una tabella riepilogativa.

8.436.000

5.571.000

2020 2021 2022

la Fondazione, il 8,7% sono donazioni
senza vincolo di destinazione ed il ri-
manente 1% & legato all’acquisto dei
prodotti solidali.

Nella tavola che segue € riportata la
ripartizione delle donazioni in rela-
zione al vincolo di destinazione.
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DONAZIONI 2022 SECONDO IL VINCOLO DI DESTINAZIONE

Piattaforma

ScuoladiSalute 119537 87090  Acquisti solidali

737.612 Donazionisenza alcun vincolo

Attivitd Internazionali 77.165
Assistenza sanitaria 978.907 \I

Acquisto apparati 312158 -

Ricerca scientifica 2954597
)

705.605 Accoglienza
®

Cure Umanitarie

Centro cure palliative

Nel corso del 2022, la Fondazione 2021, ha trasferito all'Ospedale Pe-
Bambino Gesu Onlus, attraverso le diatrico Bambino Gesu circa 8 mi-
donazioni pervenute e con l'aggiun- lioni di euro cosi ripartiti:

ta di 869.881 euro di donazioni del

ATTIVITA SOSTENUTA IMPORTO
Sostegno alla ricerca scientifica 3.078.986
Sostegno alle cure umanitarie 1.444.599
Sostegno all'assistenza sanitaria 347.827
Sostegno all'acquisto di apparati tecnologici 345.232
Sostegno alla Piattaforma scuola di salute 114.375
Sostegno alle attivitd Internazionali 120.606
Sostegno all'accoglienza delle famiglie 265.237
Allestimento Centro Cure Palliative Passoscuro 2.253.338
Progetti speciali 138.000




Le attivita di supporto
all’Ospedale

Pediatrico

Prima di presentare le diverse attivi-
td svolte dalla Fondazione Bambino
GesuU a supporto dei progetti di svi-
luppo dellomonimo ospedale pe-
diatrico, abbiamo voluto intervistare
il Direttore Sanitario dell'Ospedale,

Quali sono state le maggiori diffi-
colta incontrate per assicurare le
prestazioni assistenziali sanitarie
durante la pandemia?

L'emergenza COVID ci ha posto di
fronte a sfide importanti, prima del-
le quali e la capacita di fronteggiare
'incertezza che abbiamo vissuto sin
da subito.

Le sfide che abbiamo fronteggiato
nell’erogare l'assistenza sono state
molteplici:

e tutelare il personale coinvolto
nell’assistenza;

e creare percorsi sicuri per i pa-
Zienti e i familiari;

e affrontare le carenze di organico
dovute ai contagi e alla quaran-

dr. Massimiliano Raponi e proporre
qualche considerazione sui muta-
menti dello scenario economico e
sociale con particolare riguardo al
contesto della sanita.

tenaq;

e garantire lo svolgimento degli
esami di laboratorio sui tamponi
in maniera rapida e il pit possibile
precisa.

Per fronteggiare tali
sfide, I'Ospedale, in
accordo con le in-
dicazioni  interna-
zionali e nazionali,
ha definito percorsi
specifici e istituito
Unita Operative de-
dicate per la gestio-
ne dei pazienti con
Covid presso le sedi
del Gianicolo e di
Palidoro.




Per quanto riguarda le attivitd di
Pronto Soccorso, inoltre, & stata ga-
rantita da subito, e poi mantenuta,
la separazione dei pazienti che ar-
rivavano in emergenza con sintomi
febbrili o respiratori acuti al DEA di
Roma o al PS di Palidoro.

L'ulteriore importante sfida & sta-
ta garantire le cure dei pazienti con
patologie in emergenza o croniche,
ad esempio con leffettuazione di
trapiantii cui volumi durante la pan-
demia sono rimasti elevati.

Quali sono le maggiori sfide assi-
stenziali che vedono impegnato
I'Ospedale, anche per le crescen-
ti domande di prestazioni di alta
complessita?

La sfida e quella di trovare approc-
ci di cura efficaci, accessibili a tutti,
con alti standard di qualita e sicu-
rezza nonostante le risorse, spesso
limitate, a disposizione del Servizio
sanitario nazionale.

| bambini con bisogni assistenzia-
li complessi presentano quadri cli-
nici molto differenti fra di loro, che
vanno dalla malattia multisistemica
congenita o acquisita alla patologia
oncoematologica.

| bambini con condizioni comples-
se presentano rischi di scompenso
acuto causato dalla condizione di
base, rischio di sviluppare condizio-
ni secondarie alle patologie di base
e rischio di ricoveri frequenti e pro-
lungati.

| bambini ad alta complessita as-
sistenziale sono assistiti in regime
di ricovero ospedaliero in reparti
per acuti, frequentemente in repar-
ti intensivi. il ricovero protratto, oltre
ad avere un impatto molto gravo-
so per la famiglia e per il bambino,
incide significativamente sui co-
sti assistenziali (negli USA si stima
che i bambini con condizioni croni-
che complesse rappresentino circa
I''% della popolazione pediatrica e
assorbano circa il 30% delle risor-

se totali per l'assistenza ai pazien-
ti pediatrici). La richiesta di servizi
specialistici aumenta inoltre in ma-
niera proporzionale con il numero di
problemi.

In Italia, si stima che un bambino/
adolescente su 200 (al di sotto dei
18 anni) ha una patologia cronica
ad elevata complessita assisten-
ziale. Se lo rapportiamo alla popo-
lazione generale italiana, circa 850
bambini su 1 milione di abitanti pre-
sentano una condizione di disabilita
complessa.

Il costante miglioramento dell’assi-
stenza ha portato inoltre negli anni
ad un piu alto tasso di sopravviven-
za di bambini nati prematuri, con
malformazioni congenite o affetti
da malattie croniche, contribuendo
significativamente alllaumento del-
la prevalenza delle condizioni croni-
che complesse.

Questa situazione epidemiologica é
una sfida per chi eroga assistenza,
in quanto i bambini con condizioni
croniche complesse hanno bisogno
di cure non-stop e di un approccio
specialistico multiprofessionale e di
reti di sostegno esterne al sistema
sanitario in diversi setting (scuola,
casa, nella vita sociale).

A questo si aggiunga inoltre I'm-
patto non secondario dell’esigen-
za di garantire a questi pazienti un
adeguato passaggio dall’‘assistenza
pediatrica a quella dell’adulto, con
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il superamento del 18° anno di eta.
L'organizzazione di una transizione
efficace, necessaria per lo sviluppo
di tali ragazzi, comporta un’‘attenta
collaborazione tra i diversi setting e
livelli di assistenza coinvolti, orienta-
ta a ridurre gli accessi non essenziali
in ospedale e migliorare la qualita
della vita del paziente e dei suoi fa-
miliari.

Per migliorare la qualita dell’assi-
stenza a tali pazienti diventa infatti
essenziale costruire percorsi con-
divisi fra ospedale e territorio, pun-
tare sull'educazione dei familiari e
dei caregiver e individuare figure
specializzate ed esperte in grado di
prendere in carico il paziente presso
il domicilio, assicurando un approc-
cio clinico-assistenziale centrato sul
paziente.

Come é cambiata la domanda di
prestazioni sanitarie di supporto
alle fasi di crescita dei giovani ado-
lescenti e su quali ambiti maggior-
mente si va a polarizzare?

| pazienti adolescenti vivono l'espe-
rienza del ricovero in maniera del
tutto diversa rispetto ai pazienti pia
piccoli. L'adolescenza € un’eta deli-
cata, in cui & necessario prestare la
massima attenzione a pazienti bi-
sognosi di aiuto e, allo stesso tem-
po, poco inclini a chiederlo.
L'Ospedale da tempo ha deciso di
dedicareiniziativeespaziatale parti-
colare categoria di pazienti, iniziative
che in tempo di pandemia sono sta-
te orientate all’utilizzo di mezzi infor-
matici e di luoghi virtuali di incontro.
Questo tipo di sviluppo se da un lato
e stato necessariamente penaliz-
zante sotto l'aspetto del luogo fisi-
co di incontro, ha creato possibilita
nuove di contatto e condivisione di
esperienze.

Il gia attivo in tempi pre-pandemici
CONSIGLIO ADOLESCENTI, che si riuni-
va in Ludoteca almeno una volta al
mese, si é tramutato in un luogo vir-

tuale abitato giornalmente dai desi-
deri, dalle sensazioni, dalle proposte
degli adolescenti. Pensieri, disegni,
tematiche legate agli eventi sociali,
sono state discusse in modo virtuale
con il personale delle Ludoteca pre-
sentein Ospedale e iragazzi da casa.
Gruppi di aiuto dedicati a ragazzi
con patologie specifiche sono nati
ed hanno poi continuato ad esiste-
re e svilupparsi in tempi post-pan-
demci, penso ad esempio al lavoro
con le ragazze affette da anores-
sia nervosa: I’Accoglienza condi-
vide con la UO di Neuropsichiatria
alcuni progetti mirati al recupe-
ro della socialita e della manualita
con attivita periodiche di gruppo,
dapprima on line e poi in presenza.
Non ultima, [lattivitd scolastica ha
trovato nuove modalita di espressio-
ne in tempi di pandemia. In Ospedale
e presente la Scuola di ogni ordine e
grado, quindi anche il Liceo. Sia nella
sede di Roma che in quella di Palido-
ro le lezioni si sono svolte su supporti
informattici, ed i ragazzi hanno avuto
occasione di incontrare nelle classi
virtuali adolescenti della stessa eta
e con patologie simili, stabilendo
legami anche affettivi che sono ri-
sultati importanti per contrastare la
solitudine ed il senso di abbandono.
In definitiva, per quanto riguarda
gli aspetti di Accoglienza, accanto
alle problematiche la pandemia ha
rappresentato anche una occasio-
ne di miglioramento con progetti
che sono continuati sino ad

ogqi, finalizzati all'incontro

ed alla condivisione di
esperienze dei nostri
ragazzi.




L'innalzamento dei costi di gestio-
ne per le aziende sanitarie, tende
a rendere molto pit complicato il
tema della sostenibilitd economi-
co-finanziariq, sia a livello di aziende
ospedaliere, che delle aziende locali,
sia pubbliche che private.

Da studi Agenas, per il solo 2022 i co-
sti di energia per le aziende sanita-
rie si sono incrementati del 79%, per
circa 1,4 mid di euro rispetto al 2021 e
del 92% rispetto al 2019 ante covid e
conflitti bellici.

Il sistema nel suo complesso sta
cercando di recuperare il gap ge-
neratosi nel 2020 per il Covid, e, per
quanto vi siano segnali di ripresaq, si
registrano carenze assistenziali in
ambito di prime visite per circa 3.4
milioni, nel mentre per circa 5.5 mi-
lioni per quelle di controllo, rispet-
to al dato pre covid del 2019. Tutto
questo nonostante lo stanziamen-
to di 1 miliardo di euro per far fron-
te al recupero di prestazioni in liste
di attesa specialistiche per il 2020
e 2022, scontandosi ancora un gap

nell'allestimento su scala sistemica
di moderni sistemi di infrastrutture
tecnologiche per favorire 'accesso
dei pazienti alle strutture median-
te strumenti digitali di gestione dei
flussi e delle prenotazioni.

L'effetto della polarizzazione del-
la domanda di servizi sanitari su
strutture particolarmente efficien-
ti e specificamente organizzate per
aree come quella pediatrica, porta
a un flusso di pazienti per 'Ospedale
Pediatrico Bambino Gesu da tutte le
parti del paese e di paesi internazio-
nali, rendendo ancora pit comples-
so il tema della sostenibilitd, specie
per ambiti non supportati dagli or-
dinari finanziamenti istituzionali, de-
finendo una necessita di sostegno
cui la Fondazione, specie in questa
delicata fase, assicura, con le do-
nazioni che raccoglie, un particolare
momento di supporto.
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La centralitd del fabbisogno sani-
tario nazionale e del suo finanzia-
mento, nello scenario dato, sono al
centro delle scelte di politica e di
governo, nella difficile contingenza
che ha visto nel dicembre scorso ri-
modulare lo stanziamento del FSN
di ulteriori 2 mld di euro per il 2023,
aggiuntivi rispetto a quelli stanzia-
ti in precedenza, portando il valo-
re a 128 mld di euro, con un +4 mid
rispetto al 2022, ma va detto che
gran parte dell'incremento sara ri-
assorbito dall'innalzamento dei co-
sti energetici per le strutture sanita-
rie.

La tendenza a una nuova conce-
zione di spesa pubblica sanitarig,
che, per effetto della pandemia, ha
assunto una valenza strategica di
investimento in sicurezza, piuttosto
che di mera spesa pubblica, volta a
riordinare, riassettare e potenziare
un Servizio Sanitario Nazionale nel
post Covid, vede quindi la necessi-
ta di rapportarsi alla coerenza coniil
quadro macroeconomico naziona-
le non solo sanitario, con tuttii rela-
tivi fabbisogni incrementali di spe-
sa pubblica per altri comparti.
Nelle particolari condizioni di siste-
ma generale, peraltro, I'onere pub-
blico di finanziare il SSN comunque
a livelli di percentuale di PIL allinea-
to con gli standard europei (intorno
al 9-10%) appare sempre piu diffi-
cile da sostenere (il dato nazionale
a circa il 6,5% per il 2023 e sostan-
zialmente in linea con il dato ante
covid nel 2019). Nel 2020 la spinta
della pandemia lo aveva portato a
livelli del 7,5% del PIL, mq, fin quando
permanga sia un onere per interessi
sul debito pubblico cosi elevati per

I'ltalia (8,5% della spesa pubblica)
e laddove non si riallineino idonee
condizioni incrementali di crescita e
sviluppo economico, detto risultato
non appare agevole da replicare;
peraltro il dato del rapporto spesa
sanitaria/Pil appare poco rappre-
sentativo se legato a un valore del
tutto avulso, come il Pil, correlato
alla produzione di ricchezza nazio-
nale, solitamente in crescita nei pa-
esi in via di sviluppo e non gid nelle
contingenze di crisi sistemica come
quella attuale.

In questo quadro di crescente com-
plessitd macroeconomica e di in-
terazioni tra aspetti di tenuta del
sistema paese e di coerenza con
gli impegni nello scacchiere co-
munitario, il tema della sostenibi-
litd e della ricerca di condizioni di
sano equilibrio gestionale, a livello
aziendale, oltre che rendere obbli-
gatorio un monitoraggio continuo
delle evoluzioni del sistema, vincola
necessariomente scelte strategi-



che aziendali agli obiettivi primari
“core” di tutela della salute, ponen-
do, al contempo, in capo alle real-
td che si occupano di sostenere e
di supportare detti ambiti, un onere
via via piu istituzionale e struttura-
le, di ruolo piu portante e centrale,
come fattore di sostegno e svilup-
po, onde assicurare sempre piu ri-
sorse e dunque fattibilitd a progetti
che, diversamente, vedrebbero un
verosimile ridimensionamento.

La Fondazione, proprio in tal senso,
avverte forte questo richiamo a un
ruolo nodale per assicurare risorse
all'Ospedale per tutte quelle attivi-
td assistenziali umanitarie, varia-
mente progettuali, di presa in ca-
rico, di accoglienza, di assistenza
sanitaria internazionale, di proget-
tualitd scientifiche innovative, tutte
portatrici, da un lato, di forti spinte
evolutive e di modernitd sanitaria,
e, al contempo, di piena attuazione
concreta della missione ecumenica
e cristiana dell'Ospedale, nel solco

comune nel quale si colloca piena-
mente dunque anche l'attivita isti-
tuzionale di promozione della salu-
te e di correlata raccolta fondi della
Fondazione Bambino Gesu.

La continuitd di un impegno istitu-
zionale dunque si condisce di ul-
teriori forti motivazioni che vedono
un impegno specifico e sempre pit
da protagonista per la Fondazio-
ne nel concepire, progettare e gui-
dare la realizzazione di importanti
progetti, come quello gid in essere
per I'ambito delle cure palliative,
ovvero quello avviato con i Patrons
nellambito delle fondazioni statu-
nitensi, e da ultimo l'auspicato av-
vio operativo del Centro per lo stu-
dio dei disturbi del comportamento
alimentare, avvertito come tema
sociale di diffusa entita tra gli ado-
lescenti, specie dopo la fase della
pandemia.
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La Direzione Sanitaria si occupa di
guidare, garantire e coordinare le
attivitd sanitarie dell’Ospedale Pe-
diatrico: € responsabile del gover-
no clinico dell'Ospedale, in termini
di qualitd, di efficienza operativa e

dell’'assistenza sanitaria e del coor-
dinamento del personale sanita-
rio che lavora nella struttura.

In termini piu specifici, la Direzione
sanitaria si occupa di:

diappropriatezza; € il garante ultimo

e Coordinare e integrare i processi sanitari, igienico-sanitari, tecnici e orga-
nizzativi.

e Organizzare le risposte alle domande di cura, da un punto di vista assi-
stenziale, tecnico, metodologico e di coordinamento generale.

e Verificare I'appropriatezza delle prestazioni medico-chirurgiche erogate,
anche in termini di congruita dei percorsi clinico-assistenziali e di cor-
retta gestione delle risorse, attraverso un sistema di monitoraggio con-
tinuo dell’appropriatezza organizzativa, che prevede la valutazione delle
cartelle cliniche e I'interazione con i controlli periodici della Regione Lazio,
e dell'appropriatezza clinica, attraverso la predisposizione di protocolli
clinici e attivazione di percorsi clinico-assistenziali specifici per patologia
e area clinica.

e Sorvegliare, prevenire e controllare il rischio infettivo per i bambini, il per-
sonale e i visitatori, mediante azioni coordinate di prevenzione, monito-
raggio e controllo delle infezioni e mediante attivita informative, formati-
ve, valutative ed ispettive.

¢ Identificare, gestire, contenere e sorvegliare il rischio clinico, anche attra-
verso la realizzazione di progetti di “buone pratiche” per migliorare la qua-
litd dell'assistenza e della cura e il monitoraggio degli eventi avversi ed
evitati, i piu significativi dei quali sono discussi mensilmente e analizzati
attraverso approfondimenti e RCA. In base alle analisi effettuate vengono
individuate e messe in atto le azioni correttive necessarie.

e Gestire i servizi dell'Ospedale, compresi quelli alberghieri.

e Vigilare sulla documentazione clinica: dalla compilazione fino ai processi
di archiviazione e trasmissione agli utenti.

e Coordinare le attivita utili agli accreditamenti istituzionali e volontari,
nonché i processi di certificazione, anche attraverso la predisposizione
della documentazione regolamentare interna e l'effettuazione di forma-
zione sul campo.
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e Mantenere i rapporti con le Istituzioni e le diverse autoritd, in particolare
per:

- gli aspettirelativi alla remunerazione delle prestazioni sanitarie erogate
dall'Ospedale e delle criticita ad essi connessi in materia di classifica-
zione dei ricoveri pediatrici;

- per la valutazione di impatto economico sulle novitd normative sugli
IRCCS;

- per il supporto alle UU.OO. sugli studi di fattibilitd di progettualita di
ricerca gestiti dalla Direzione sanitaria.

e Proporre I'attivazione di convenzioni specifiche con le ASL della Regione
Lazio per la creazione ed il mantenimento di percorsi di facilitazione del
rapporto Ospedale-Territorio, anche alla luce delle previsioni contenute
nel PNRR (Piano Nazionale di Ripresa e Resilienza) missioni 5 (Coesione
e inclusione) e 6 (Salute).

e Raccogliere e inviare i dati relativi ai pazienti stranieri comunitari per la
fatturazione al paese di competenza (pazienti stranieri con tessera TEAM
o modello S2).

e Gestire e monitorare tutti i flussi informativi dell’'ospedale per assicurare
il debito informativo nei confronti delle Istituzioni.
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Ricerca scientifica

Il tema della tutela della salute, delle politiche e delle program-
mazioni per potenziarne la portata e gli strumenti, per incremen-
tare le risorse a beneficio della sostenibilitd del sistema, & stato
contrassegnato, nell’'ultimo biennio, dalla rivoluzione dello scena-
rio generale portato dalla pandemia da Covid 19 che, oltre ai suoi
drammatici effetti in termini di vittime e di sconvolgimento di si-
stemi economico-produttivi, ha evidenziato una serie di criticitd
non solo dei sistemi sanitari ma anche dei sottostanti sistemi di
welfare e di democrazie delle cure su scala mondiale. In tal senso
si & evidenziato il fondamentale ruolo della ricerca e dell'innova-
zione, fornendo primi strumenti e transitorie soluzioni, sia sul piano
scientifico che per la ripresa economica e produttiva dei paesi,

non solo quindi dal punto di vista sanitario.

L'attivitd di ricerca dell'Ospedale
Pediatrico, in quanto IRCCS, ha as-
sunto, nel corso degli anni, una ri-
levanza assoluta sul piano interna-
zionale, con crescenti fattori e indici
di credibilitd e impact factor che
la collocano ai primi posti a livello
mondiale dovendo tener conto di
come l'area di operativita sia riferi-
ta unicamente al mondo pediatrico
e dell’'eta dello sviluppo e alle sue
patologie e domande di cura, con
particolare accento su quelle rare
e oncologiche e rendendo ancora

piu specifica e di valore aggiun-
to la portata dei risultati scientifici
conseguiti. Il sostenere lo svilup-
po della Ricerca scientifica in tutti i
settori di eccellenza dell'Ospedale,
per trovare terapie sempre piu ef-
ficaci e personalizzate per la cura
dei piccoli pazienti, & certamente
uno degli obiettivi della Fondazione
nella declinazione del suo sostegno
all'Ospedale.

Si tratta di una imponente realtg,
complessa e modernamente orga-
nizzata, dalla credibilitd scientifica



assoluta e riconosciuta a livello in-
ternazionale, con impiego di mezzi
e risorse davvero singolari.

L'attivitd scientifica e svolta da cen-
tinaia di ricercatori che operano
nelle Aree di ricerca della Genetica
e Malattie Rare, Malattie Multifat-
toriali e Complesse, Immunologiag,
Infettivologia e Sviluppo di Farmaci
Pediatrici, Oncoematologia, Inno-
vazioni Cliniche, Gestionali e Tec-
nologiche, Medicina Multimodale di
Laboratorio, Pediatrica Specialistica
Traslazionale e Scienze Neurologi-
che e Medicina Riabilitativa.

La rendicontazione specifica e so-
ciale delle attivita di ricerca dell'O-
spedale, sia agli stakeholders che a
tutti i possibili soggetti esterni va-
riamente interessati, € contenuta
all'interno del Bilancio di Sosteni-
bilitd dell’Ospedale, in una sezione
curata dalla Direzione Scientifica, e
costituisce il documento tecnico or-
ganico, specifico e completo in tal
senso, integrando le informazioni
desumibili nella sezione del bilancio
di esercizio dell'Ospedale.

| fabbisogni di risorse per la ricer-
ca sono costantemente in crescita,
specie al crescere delle complessi-
td, e piu in generale per affrontare
con adeguato impatto le nuove sfi-
de da affrontare per la salute del-

La cultura, la mission e gli obietti-
vi dell'Ospedale e della Fondazione
sono assolutamente scevri da inten-
ti e finalitd che non siano solo quelle
sanitarie, filantropiche e umanita-
rie e puntano, quindi, unicamente
a porre la ricerca alla base di pro-
cessi evolutivi di assistenza sanitaria

la popolazione pediatrica e dell’'eta
dello sviluppo, solo ad esempio: per
lo studio delle malattie rare; per la
genetica medica; per le possibili
conseguenze del Covid 19 nei neo-
nati e nei bambini; per le nuove te-
rapie per le cure dei tumori; per la
ricerca sui trapianti di organi e cel-
lule staminali emopoietiche; per i
progetti di ricerca traslazionale, fi-
nalizzati ad una terapia sempre piu
tempestiva e finalizzata per la cura
di tante malattie.

e cura, mirando a poter estendere
quanto piu possibile le esternalita
positive della ricerca in una acce-
zione di democrazia delle cure che
e da sempre l'obiettivo principe, sia
sanitario che spirituale, delle due re-
alta.

Da ultimo lo scenario normativo ita-
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liano, sempre in ossequio alle rifor-
me previste per il PNRR, ha adottato
il D.Lgs n. 200 del 29/12/2022, come
milestone specifico, volto a ridefinire
e aggiornare il mondo degli istituti di
ricovero e cura a carattere scientifi-
Cco, rispetto a quanto disposto con il
D.Lgs 288 del 2003. Il decreto tende a
dare un profilo di maggiore moder-
nitd al settore, cogliendo le nuove
istanze delle evoluzioni scientifiche
e collegandolo con la necessita di
avere standard piu elevati per po-
ter competere a livello internaziona-
le e cogliere le relative opportunitg,
introducendo maggiori valenze per
aspetti come I'impact factor, I'indice
di complessita e di citazione, onde
dare spazio alle sole strutture di ec-
cellenza nella ricerca.

In detto scenario, la specifica azione
futura della Fondazione, nel reperi-
mento di risorse sempre maggiori
da porre a servizio dell'importante
mission sociale e sanitaria dell'O-
spedale, trova ulteriori significazioni
specie per quanto specificamente
orientato al supporto dei progetti di
ricerca, mostrandosi sempre atten-

ta al divenire delle mutevoli esigen-
ze del settore sanitario e scientifico
che muove le linee di sviluppo e di
azione dell'Ospedale.

Nel 2022 la Fondazione ha raccolto
donazioni destinate a 70 progetti di
ricerca trasferendo all'Ospedale, a
questo titolo, la cifra complessiva di
3.059.000 euro. Alcuni finanziaomenti
provengono da Fondazioni e da As-
sociazioni che da tempo sostengono
I'Ospedale Pediatrico Bambino Gesu
(Fondozione ANIA, Fondazione Terzo
Pilastro, Fondazione Heal, Associa-
zione Il Grande Cuore di Flavio, La
Vita & un dono, Luigi Comini Onlus)
oltre a contributi di persone fisiche
che intendono rimanere anonime.
Altri progetti hanno ricevuto, invece,
il sostegno diretto della Fondazione,
che ha utilizzato a questo fine dona-
zioni effettuate senza vincolo di de-
stinazione.

Nell'impossibilita di riferire ogni pro-
getto, ci limitiamo a citare alcune ri-
cerche che hanno attratto un finan-
ziamento di particolare rilievo.

CAR-T anti-GD2 per il trattamento di pazienti pediatrici e
giovani adulti affetti da tumori del sistema nervoso cen-

trale recidivi o refrattari.

Siglato I'accordo tra Banca Ifis e la Fondazione Bambino Gesu a sostegno del-
la Ricerca dell'Ospedale Pediatrico contro i tumori maligni del sistema ner-

voso centrale. La challenger bank pre-
sieduta da Ernesto FuUrstenberg Fassio
donerad tre milioni di euro, in tre anni, per
la ricerca di nuove terapie innovative
nei tumori maligni del sistema nervoso
centrale che colpiscono bambini e gio-
vani adulti. L'atto di donazione é stato
siglato a Roma, nella sede Gianicolo del
Bambino Gesu, dalla presidente dell'O-
spedale Pediatrico, Mariella Enoc e dal
Presidente di Banca Ifis, Ernesto Furs-



tenberg Fassio. All'incontro hanno preso parte il prof. Franco Locatelli, Direttore
del Dipartimento di Oncoematologia e Terapia Cellulare e Genica, responsa-
bile del progetto di ricercaq, la dott.ssa Angela Mastronuzzi, coordinatrice clini-
ca della sperimentazione.

In termini tecnici, 'obiettivo primario dello studio € quello di valutare la sicu-
rezza e la fattibilitd di infusioni intravenose di cellule autologhe iC9-GD2- CAR+
T in pazienti con tumori maligni al Sistema Nervoso Centrale (SNC) recidiva-
ti/refrattari. Considerando il peculiare potenziale rischio associato al tratta-
mento dei tumori del SNC, lo studio é stato disegnato per arruolare pazienti in
tre coorti in considerazione all'istologia e localizzazione della malattia.

Lo studio prevede I'arruolamento dei pazienti in tre coorti di trattamento se-
quenziali in base alla patologia e in base alla localizzazione di malattia e pre-
vede l'infusione di cellule CAR-T anti GD2 generate nell'officina farmaceutica
dell'Ospedale Pediatrico Bambino Gesu.

Realizzazione di soluzioni robotiche bio-spirate abbinate
alla tDCS per la rieducazione del cammino.

Questa ricerca & svolta dal Laboratorio di Analisi del Movimento e Robotica (MAR-
Lab) dellOspedale Pediatrico.

L'attivitd di ricerca € orientata alla individuazione di nuove e piu efficaci soluzioni
terapeutiche.

I MARLab € un open-space che si avvale di operatori provenienti da differenti di-
scipline; € dotato delle piu moderne apparecchiature per I'’Analisi del Movimento,
I'Elettromiografia di superficie, per la Sensoristica Indossabile, I'EEG finalizzato all
biofeedback e lo studio dell'interazione di forza corpo-ambiente. Fonno anche
parte integrante del MARIab soluzioni sviluppate ad hoc come il sistema DORIS
(Dynamic Oriented Rehabilitative Integrated System) composto di una pedana
robotica a 6 gradi di libertd, un sistema di realtd virtuale immersiva, e vari sistemi
di analisi del movimento il tutto in un ambiente altamente integrato in grado di
interagire in tempo reale con l'utilizzatore attraverso interazioni di forza.

Oltre 30 anni di analisi strumentale del cammino e della postura hanno cam-
biato l'interpretazione dell'organizzazione della locomozione umana dal con-
cetto di un movimento alternato stereotipato di flessione ed estensione verso
una complessa organizzazione funzionale dinamica. In questa prospettiva, I'or-
tesi robotica indossabile € diventata uno strumento essenziale per lo studio e la
manipolazione dinamica del cammino e della stazione eretta. Tra le complesse
soluzioni che coinvolgono gli arti inferiori, molti ricercatori hanno concentrato la
loro attenzione sull'articolazione del ginocchio. La letteratura scientifica, anche
orientata a soluzioni riabilitative, ha concentrato i propri sforzi sulle caratteristi-
che tecniche del dispositivo o sulle diverse possibilitd di interazione con il sog-
getto che indossa il dispositivo. Cido che manca sono aspetti inerenti un’ipotesi
scientifica necessaria per configurare il dispositivo come oggetto riabilitativo.

Attualmente sono ancora mancanti: una teoria sul controllo motorio; una chia-
ra visione dell'apprendimento in condizioni patologiche; e un’ipotesi sull'ac-
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coppiamento corpo-ambiente durante I'esecuzione dell’azione. La ricerca mira
a verificare la possibilitd di implementare questi tre aspetti in un’ortesi di ginoc-
chio con finalita riabilitativa.

L'obiettivo € una nuova tecnologia con un design adeguato che abbini vestibi-
litd, versatilitd, controllo motorio e regole di apprendimento e in grado di par-
lare un linguaggio comprensibile per il sistema nervoso e 'organismo. Queste
finalitd contrastano con alcune soluzioni commerciali, che hanno evidenziato
la loro scarsa attitudine all'interazione e alla modifica del modello di andatura.
Aprono altresi la strada per la costruzione di un dispositivo in grado di interagire
con l'attivitd del soggetto partendo da teorie scientifiche. In definitiva, I'obiettivo
principale della ricerca é di sviluppare una strategia di controllo in grado di in-
teragire con l'andatura in una prospettiva di rieducazione motoria o di assistere
il cammino quando sono raggiunti i limiti del recupero da applicare nella prima
infanzia, ovvero gid da quando impariomo a camminare.

Il responsabile del progetto & Maurizio Petrarca, responsabile del Laboratorio
Analisi del Movimento e Robotica presso Ospedale Pediatrico.
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Artrite Idiopatica Giovanile sistemica associata a malattia
polmonare in Europa: studio retrospettivo e prospettico

L'artrite idiopatica giovanile sistemica (AIGs) & un sottotipo distinto di AIG, ti-
picamente caratterizzato da febbre, rash, artralgie e artrite, mialgie, linfoade-
nopatia, epatomegalia, splenomegalia e sierosite. Le caratteristiche di labo-
ratorio dell’AlGs sono tipicamente un incremento delle proteine di fase acuta,
dei neutrofili e delle piastrine, I'anemia e 'aumento della ferritina, del d-di-
mero e delle transaminasi. Circa il 10-15% dei pazienti affetti da

AIGs sviluppa la sindrome da attivazione macrofa-

gica (MAS), una complicanza potenzial-

mente letale caratterizzata da feb-

bre incessante, pancitopeniaq,
coagulopatia e disfunzione
d’organo.

Negli ultimi anni é stata
inoltre descritta una nuo-

va complicanza grave, e

spesso letale, dell’'AlGs,

la malattia polmonare
parenchimale cronica

(LD). Sebbene questa

sia una complicanza

molto rarag, il numero di

pazienti affetti da AIGs

con LD é in aumento e,

cosa interessante, fino a

poco tempo fa la LD sem-
brava essere piu frequente

in Nord America. In realtd non
sono disponibili dati relativi ai
pazienti europei con AIGs con tale

complicanza.

Lo scopo dello studio € valutare retrospettivamente e prospetticamente la
presenza della complicanza polmonare nei pazienti con AIGs in Europa e di
comprendere meglio la storia naturale e il decorso di questa stessa compli-
canza. Vengono pertanto raccolte le caratteristiche cliniche, di laboratorio,
radiologiche e istologiche di pazienti con AIGs con LD seguiti nei vari centri
europei di Reumatologia Pediatrica e vengono raccolti campioni di siero e
plasma per misurare biomarcatori inflammatori rilevanti per il processo pa-
tologico e DNA per eseguire analisi genetiche di geni potenzialmente correlati
a questa patologia.

Allo stato attuale sono stati raccolti i dati di 49 pazienti affetti da AIGs compli-
cata da LD seguiti in 17 centri reumatologici pediatrici europei. Si & osservato
che le caratteristiche cliniche e polmonari sono simili a quelle dei pazienti
precedentemente riportati in letteratura e provenienti dal Nord America ec-
cetto che in questa casistica I'etd di esordio sembra esser piu elevata. Inizia
adesso la raccolta dei campioni di questi pazienti.

Tale progetto si sta realizzando attraverso il gruppo di studio su MAS e AlGs
della Societd Europea di Reumatologia Pediatrica, del quale la dott.ssa Clau-
dia Bracaglia € il Chair attuale e grazie al supporto della sJIA Foundation. La
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SJIA Foundation € una fondazione americana ed € l'unica associazione in-
ternazionale di genitori di pazienti con AIGs. Nasce nel 2016 grazie a Rash-
mi Sinha, che ha un figlio affetto da AIGs, attraverso un network di genitori
di bambini con la stessa patologia. Lo scopo che la fondazione si propone &
quello di trovare nuove terapie per i casi di AIGs sistemica che non rispondono
alle terapie convenzionali.

Responsabile: Dott. Claudia Bracaglia.

Ricerca “Variabilita di SARS-COV-2"

La caratterizzazione genetica vi-
rale massiva con tecniche inno-
vative di campioni pediatrici ha
prodotto importanti progressi nel
campo della conoscenza virolo-
gica e delle sue applicazioni per
un importante agente patogeno
come SARS-CoV-2.

Lo studio basato sulla valutazio-
ne della variabilitd di SARS-CoV-2
e dinamica di infezione in ambito
pediatrico, iniziato nel 2021 ha per-
messo di definire la distribuzione
delle varianti di SARS-CoV-2 nella
popolazione pediatrica ed adole-
scente, identificando i cluster dell'epidemia ed il ruolo che questi hanno avuto
nella propagazione della stessa.

| dati prodotti e I'analisi statistica hanno mostrato come in bambini di eta
superiore ai 5 anni, la Variant of Concern (VOC) Gamma e la variante Delta
fossero positivamente associate a gruppi di trasmissione interpersonale. Al
contrario, i dati hanno mostrato come i ceppi circolanti di SARS-CoV-2 ap-
partenenti al lignaggio Omicron, risultino negativamente associati a cluster di
trasmissione.

Lo studio ha inoltre permesso di identificare gli elementi molecolari di tra-
smissione di SARS-CoV-2 nella popolazione pediatrica, identificando princi-
palmente due gruppi di trasmissione caratterizzati da mutazioni nella regione
spike (Spike Q677K e V1201) in grado di modificare in maniera vantaggiosa il
comportamento del virus, sia conferendo un piu alto grado di infettivita vi-
rale che riducendo I'affinitd del virus ad alcuni anticorpi monoclonali. | primi
risult;uti di questo studio sono stati pubblicati su Scientific Reports (Alteri et al,,
2022).

Gli studi proseguono, finalizzati alla caratterizzazione del nuovo virus circo-
lante ora, e alla identificazione del rischio di progressione di malattia nella
popolazione pediatrica.

Responsabile: prof. Carlo Federico Perno.
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6 giugno 2022
Donazione per la Ricerca scientifica sui Profili di Metilazione

Consegna della donazione di 53.000
euro a favore della Fondazione Bam-
bino Gesu per la Ricerca scientifica
sui Profili di Metilazione presso I'0O-
spedale Pediatrico Bambino Gesu.
Presenti il Segretario Generale del-
la Fondazione Bambino Gesu, Fran-
cesco Avallone, e il Fondatore della
Fondazione Heal, Simone De Biase.

20 ottobre 2022
Charity Chef a Casa Coppelle

Cena Charity presso il ristorante Casa
Coppelle, in P.zza delle Coppelle a
Roma, che ha visto il coinvolgimento
di molti donatori privati e aziende, tutti
uniti a vantaggio di un progetto di Ri-
cerca Scientifica sulla Sclerosi Multi-
pla. La cena, ha proposto un menu di
prelibatezze, espressamente pensate
e preparate dai pazienti in cura presso
il Reparto di Neuroscienze del Bambi-
no Gesu. Alla serata, hanno preso par-
te Carolina Rey, conduttrice televisiva
madrina dell'evento, la Signora Ra-
chelle Guenot, titolare del Ristorante
e grande promotrice dell'iniziativa so-
ciale, i ragazzi che si sono improvvisati con successo Chef per una sera, e il Se-
gretario della Fondazione, Francesco Avallone con tutto il gruppo di lavoro. | fondi
raccolti, per un importo di 20mila euro, hanno sostenuto il Centro diricerca e cura
sulla sclerosi multipla, coordinato dal dr. Massimiliano Valeriani.
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La Direzione Scientifica dell’'Ospedale Pediatrico
Bambino Gesu

La Direzione scientifica dellOspeda-
le Pediatrico Bambino Gesu, Istituto di
Ricovero e Cura a Carattere Scienti-
fico, promuove e coordina la ricerca
clinica e sperimentale.

Predispone le linee strategiche e pro-
grammatiche dell'attivitd scientifica,
organizzandone risorse e identifican-
do progetti, con particolare attenzione
agli aspetti traslazionali e all’innova-
zione.

Persegue questi obiettivi occupando-
si del trasferimento delle conoscen-
ze dal laboratorio al letto del pazien-
te, favorendo lo scambio continuo di
informazioni tra il lavoro di ricerca e
I'assistenza clinica e puntando sulla
interdisciplinarietd delle Aree e delle
Unita di ricerca.

Le Aree di Ricerca sono articolazioni
organizzative costituite dallaggrega-
zione funzionale di piu strutture di ri-
cercq, cliniche e gestionali, che a loro
volta si suddividono in Unita di Ricercaq,
identificate con l'obiettivo di realizzare
uno o pil progetti e perseguire speci-
fici obiettivi di rilevanza scientifica, con
una ricaduta clinico-assistenziale.

La Direzione Scientifica sostiene i ri-
cercatori nel progettare e realizzare
I'attivita scientifica e svolge per la
ricerca il ruolo di supporto ammini-
strativo, tecnico ed economico.

La Direzione scientifica si occupa inol-
tre di monitorare la produttivita, di
gestire i budget di ricerca corrente e
finalizzata, di fornire sostegno ai ri-
cercatori nel reperimento dei finanzia-
menti pubblici e privati e di sottopor-
re le iniziative di ricerca al parere del
Comitato Tecnico Scientifico, un orga-
no consultivo di supporto del Direttore
Scientifico per la definizione e il moni-
toraggio dei programmi di ricerca e |l
trasferimento dei risultati.

La Direzione scientifica del Bambino
Gesu e responsabile inoltre delle rela-
zioni con gli stakeholders e con gli or-
gani istituzionali e sviluppa reti di col-

laborazione nazionali e internazionali
con altri Enti e Istituti di ricerca.

Dal 1° gennaio 2010 al 31 dicembre 2022
il Direttore scientifico & stato il prof. Bru-
no Dallapiccola, uno dei pit autorevoli
genetisti a livello internazionale. Il prof.
Dallapiccola ha dato una vitale spinta
proattiva alle attivitd di ricerca, por-
tando I'Ospedale a consolidare la sua
presenza nel panorama degli Istituti di
Ricerca pit importanti a livello nazio-
nale e internazionale. Sotto la sua dire-
zioneg, e in stretta collaborazione con la
Direzione Sanitaria, il Bambino Gesu ha
avviato la partecipazione alla Rete de-
gli ERN, European Reference Networks,
che raggruppano centri clinici con l'o-
biettivo di ottimizzare le cure delle ma-
lattie rare e favorire la presa in carico
dei pazienti in condizioni che richiedo-
no trattamenti altamente complessi.
L'Ospedale Bambino Gesu ha aderi-
to al progetto delle ERN a partire dal
2017, e negli anni il numero di network
a cui partecipa é salito a 20. Inoltre,
durante il suo mandato, I'Ospedale,
seguendo linput del Ministero della
Salute, ha potenziato la partecipazio-
ne alle Reti degli IRCCS nei diversi am-
biti tematici: oncologico, cardiologico,
neurologico, ortopedico e pediatrico.
Per quest’ultimo ambito, a partire dalla
costituzione della Rete Pediatrica IDEA,
nel 2017, I'Ospedale, nella persona del
Prof. Dallapiccola ha coordinato e pre-
sieduto le attivitd della Rete per 6 anni
meritando l'apprezzamento dei revi-
sori internazionali per i progetti svolti
nellambito della genetica e delle ma-
lattie orfane di diagnosi.

Dal 1° gennaio 2023 il nuovo Direttore
scientifico € il prof. Andrea Onetti Muda,
eminente medico e studioso, Profes-
sore Ordinario di Anatomia Patologica,
gid Rettore presso I'Universitd Campus
Bio-Medico di Roma e, fino a dicembre
2022, Direttore del Dipartimento di Me-
dicina Diagnostica e di Laboratorio del
Bambino Gesu.




Concludiamo questa presentazio-
ne con un’intervista al prof. Andrea
Onetti Muda, Direttore scientifico
dell'Ospedale Pediatrico Bambino
Gesu.

Nell’lambito del nuovo incarico,
che impostazione dara all’attivita
scientifica del Bambino Gesu?

All'interno di un Istituto di Ricovero e
Cura a carattere scientifico come |l
nostro Ospedale, si deve valorizzare
la ricerca traslazionale, ovvero I'atti-
vitd scientifica che dal bancone ar-
riva il prima possibile e in modo ef-
ficace al letto del paziente, sia esso
ricoverato in Ospedale, che visto in
ambulatorio, o che necessiti di pre-
sa in carico e follow up sul territorio.
Credo che questo approccio trasla-
zionale, con una forte connessione
tra le attivita cliniche e quelle scien-
tifiche, rappresenti il modo virtuoso
di intendere la ricerca, senza peral-
tro sottovalutare il ruolo dell’lammi-
nistrazione, che funge da supporto
e sostegno alle attivitd sanitaria e
scientifica, anch’essa quindi stretta-
mente connessa alla mission dell'O-
spedale.

Che progetti ha per il futuro del
Bambino Gesu?

Nel mio progetto triennale di dire-
zione scientifica vorrei potenziare la
connessione con gli altrilrccs pedia-
trici italiani e incrementare la parte-
cipazione del Bambino Gesu alle reti
nazionali e internazionali, con lo sco-
po di favorire la condivisione di dati
e conoscenze. In pediatria esistono
molte patologie inquadrate come
malattie rare che se prese singolar-
mente non possono fornire informa-
zioni sufficienti per garantirne una
conoscenza tale da individuare un
trattamento efficace. Se perd molti
ospedali pediatrici, nazionali e inter-
nazionali, mettono a fattor comune
le singole conoscenze, la concentra-

zione di dati e di esperienze consen-
tiranno di arrivare in tempi piu brevi
a risultati statisticamente significa-
tivi.

Questo sard uno dei miei target
principali nella gestione dell'attivita
scientifica dell'Ospedale.
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Sostegno

alle infrastrutture
tecnologiche

Nell'approccio alla sanitd globale
sostenuto fortemente in sede inter-
nazionale, le tecnologie hanno visto
riconoscersi un ruolo fondamentale,
per lo sviluppo e la ripresa dei paesi
poveri del mondo; basti pensare alle
enormi potenzialitd della telemedi-
cing, in grado di azzerare, per certi
ambiti diagnostici e anche terapeu-
tici, distanze e divari di sviluppo altri-
menti incolmabili.

Le tecnologie in sanitd assumono
quindi una valenza di fattore stra-
tegico per poter attuare una visione
della salute come stato di benesse-
re bio-psico-sociale e come un di-
ritto umano fondamentale per tutti
gli individui del mondo.

La possibilitd di impiego massivo
di tecniche mediche e informati-
che utilizzate per diagnosi e terapie
coglie, nella tecnologia, l'opzione
per migliorare e rendere piu fruibi-
li aspetti clinici legati solitamente
al luogo di cure: dalla diagnosi an-
che strumentale, alla gestione della
cartella clinica, alla diagnostica per
immagini ad alta definizione, alle
risultanze di analisi di laboratorio;
tutto un corredo informativo che ri-
guarda il paziente, che pud essere
gestito e veicolato migliorando I'm-
patto dell’evento di cure sul paziente
e al contempo ottimizzando risorse
dell'ospedale e del territorio, incre-
mentando il valore aggiunto delle
reti medico-assistenziali e la per-
cezione, da parte dei pazienti, della

presenza del sistema salute anche
in prossimita del proprio centro di
vita e di relazioni umane.

Le valutazioni circa [l'utilizzo delle
tecnologie, quando non determi-
nato da miopi scelte di sola econo-
micitd, che ne limitano l'accezione
proattiva di investimento piuttosto
che di mero onere di spesa, mirano
allimplementazione e all'innova-
zione rispetto all'esistente, aprendo
scenari relativi ad un processo di
cura piu proattivo, che generi con-
dotte virtuose gida prima dell'avven-
to di possibili patologie, traslando
un importante fulcro dell’assistenza
verso la prevenzione e il benessere;
d'altra parte i progressi nella dia-
gnosi precoce si coniugano ormai
con tecnologie in grado di suppor-
tare l'insorgere delle malattie prima
che diventino tali, onde le tecnologie
enfatizzano sempre piu 'adagio per
il quale prevenire sia meglio che cu-
rare.

Il rapporto medico-paziente e stato
quindi fortemente influenzato dal-
le nuove tecnologie digitali, grazie
agli strumenti messi a disposizione
dall'applicazione della tecnologia
al mondo sanitario: I'e-health & or-
mai una realtd, portando nel campo
medico importanti novitd che poi le
varie branche stanno approcciando
e cavalcando secondo le specifiche
necessitd e opportunitda via via rese
possibili.



Di certo, nel tempo, il margine dicon-
tribuzione delle tecnologie alle fasi
diagnostiche e terapeutiche, & an-
dato sempre piu massimizzandosi,
sino a caratterizzare ormai sempre
quegli ambiti sanitari dove la com-
plessitd si fa elemento di quotidiano
approccio.

Le piattaforme dei big dataq, le inte-
roperabilitd dei sistemi, ma anche
le potenzialita dell'intelligenza arti-
ficiale, e da ultimo quelle della c.d.
realtd aumentata, specie nel cam-
po della chirurgia robotica e in 3D,
ma anche della neuroriabilitazione
robotica, del sequenziomento del
DNA, delle potenzialitd dei supporti
possibili con le stampanti 3D, con il
denominatore comune di strumenti
innovativi e possibilitd diagnostiche
e operatorie sempre piu affidabi-
li, sono solo alcuni esempi di come
I'avvento delle tecnologie, nel con-
sentire di portare innovazioni in am-
biti sanitari dapprima non immagi-
nabili, & ormai un fattore di assoluto
successo in campo medico assi-
stenziale.

Anche sul piano istituzionale euro-
peo, nel mese di dicembre 2021, &
stato raggiunto un importante mo-
mento di attenzione sul tema, con
I'adozione in sede di Commissione
europea del regolamento relativo
alla valutazione delle tecnologie sa-
nitarie, che una volta reso esecutivo,
si valuta per il 2025, mira ad assicu-
rare una maggiore disponibilita di
tecnologie sanitarie innovative, an-
dando dalllambito dei medicinali, ai
dispositivi medici, alle attrezzature
mediche e quindi agli stessi meto-
di per la prevenzione e la cura. Una
specifica regolamentazione, quindi,
che si pone come necessario set di
norme per garantire un uso efficien-
te delle risorse in rapporto ad una
corretta valutazione delle tecnologie
sanitarie, come funzione certamen-
te di maggiore oculatezza e appro-
priatezza degli investimenti e quindi
di sostenibilitd nel lungo termine, ol-

tre che sempre di maggiore qualita
nelle cure.

Va poi segnalata la specifica atten-
zione posta dal DM 77/2022 di rifor-
ma sanitaria italiana, che, sulla base
della spinta del PNRR, chiede alle
strutture sanitarie di dotarsi di im-
portanti piattaforme digitaliin grado
di gestire e veicolare, in piena inte-
roperabilitd, dati e notizie sanitarie
dei pazienti, anche grazie a una forte
spinta verso la digital health, come
funzione di one health, sostenuta da
un finalmente importante uso del
FSE, Fascicolo Sanitario Elettronico,
che potra assicurate maggiore qua-
litd e tempestivita nelle fasi di pre-
sa in carico, screening e quindi cura
dei pazienti. Dunque sempre piu le
tecnologie al centro di una sanita di
qualita!

Nello specifico, I'Ospedale Pedia-
trico Bambino Gesu, ormai da anni,
ha sposato le tecnologie e lo svilup-
po di mezzi sempre nuovi e moder-
ni di diagnosi e di cura, muovendosi
anche con spirito pionieristico, in un
orizzonte non sempre agevole nel
dover contemperare opportunita di
tecnologie in stadi ancora precoci e
basi conoscitive dinamicamente in
fieri, che hanno reso ritorni di solidi-
td sanitaria portandolo ai massimi
vertici internazionali per patrimonio
tecnologico nelle aree sia diagno-
stiche che operative. Il progresso si
muove dunque incessantemente
verso I'avvento strutturato delle tec-
nologie innovative in sanitd, che, con
i loro supporti, stanno migliorando
concretamente le condizioni di vita
delle persone, contribuendo, specie
in periodi come quello pandemico,
da una parte, a fornire corredi infra-
strutturali per I'erogazione di servizi
piu tempestivi e qualitativi per af-
frontare 'emergenza e, al contempo,
mostrando la assoluta necessita di
dare alllambito delle tecnologie sa-
nitarie e al loro turnover una centra-
litd assoluta che rivendica impegni
notevoli di risorse per riorganizzare e

v



potenziare gli investimenti in ambito
sanitario.

La Fondazione Bambino Gesu, dal
proprio canto, seguendo le linee di
sviluppo strategico dell'Ospedale,
ha assicurato forme di sostengo fi-
nanziario specifico a questo com-
plesso ambito, che abbraccia, di
volta in volta, progetti comunque
impattanti, pit in generale, sul no-
vero complessivo delle attrezzature
sanitarie, dei dispositivi medici, dei
farmaci, dei sistemi diagnostici, del-
le procedure mediche e chirurgiche,
dei percorsi assistenziali, degli as-
setti strutturali, organizzativi che de-
finiscono il perimetro dell'assistenza
sanitaria.

La Fondazione Bambino Gesu nel
corso degli anni, dunque, ha de-
finito con I'Ospedale una precisa
logica processiva per supportare
fabbisogni di dotazioni che scatu-
rissero sempre da idonei presidi di
valutazione e ammissione in ordine
alle acquisizioni di apparecchiature
e tecnologie, intimamente collegate
alle attivitd dell'Ospedale e ai suoi
progetti di ricerca, meritevoli di es-
sere supportati e finanziati, nel con-

30 maggio 2022

Concerto Rock per un bambino

12° edizione dell’evento benefico, or-
ganizzato dal cantautore Luca Gua-
dagnini in memoria della piccola Au-
rora — prematuramente scomparsa
nel 2009 - a favore della Fondazione
Bambino Gesu.

L'intero incasso ricavato dalla vendita
dei biglietti dell'evento, 15.700 euro, &
stato devoluto al Dipartimento medico
chirurgico del Feto-Neonato-Lattan-
te dell'Ospedale Pediatrico attraverso
I'acquisto di un apparecchio necessa-
rio per intervenire puntualmente nelle
diagnosi fetali. In 12 anni Rock per un
bambino ha donato all'Ospedale Pe-

testo delle istruttorie e procedure
anche in rapporto al Comitato Valu-
tazione Acquisti dell'Ospedale.

In stretto contatto con i competenti
ambiti dell'Ospedale, in particolare
dalle Direzioni Sanitaria e Scientifica
al Controllo di Gestione, si esplicano
specifiche attivita relative alle istrut-
torie dei singoli acquisti, cui viene
poi assicurata idoneo monitoraggio
e rendicontazione.

Quindi, anche nel 2022, grazie alle
Fondazioni, Associazioni ed Azien-
de che hanno scelto di sostene-
re la Fondazione Bambino Gesu a
vantaggio degli obiettivi di crescita
dell'ente pediatrico, & stato possibi-
le I'acquisto di importanti apparati
tecnologici di ultima generazione,
indispensabili non solo nella fase
della diagnosi e del trattamento di
una malattia, ma anche nella pre-
venzione, nell'esecuzione di inter-
venti chirurgici e nella riabilitazione
dei piccoli pazienti.

Riportiamo, a titolo di esempio, due
eventi relativi alla raccolta di fondi
per 'acquisizione di apparecchiatu-
re tecnologiche.

diatrico Bambino Gesu circa 230.000 euro.



15 novembre 2022
PICU - Paediatric Intensive Care Unit - Liberation Day

Al'Ospedale Pediatrico Bambino
Gesu di Roma si € svolto “PICU - Pa-
ediatric Intensive Care Unit - Libera-
tion Day” per migliorare le condizioni
dei bambini ricoverati nelle terapie
intensive. Durante la giornata sono
stati presentati i risultati dell'appli-
cazione clinica del “Liber-Action”, un
protocollo clinico olistico sviluppato
presso I'Ospedale, finalizzato a mi-
gliorarele cure edil confortdei piccoli
pazienti della terapia intensiva pe-
diatrica. | macchinari per il progetto
sono stati acquistati dall’'Ospedale
grazie ai fondi donati integralmente,
per il tramite della Fondazione Bam-
bino Gesu Onlus, dall'associazio-
ne benefica Gabry Little Hero ODV e
dalla Fondazione Parole di Lulu, che
ha avuto il supporto anche di Giulia
Salemi.
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Le campagne
della Fondazione

Il 90,3% delle donazioni pervengono
alla Fondazione con un vincolo di de-
stinazione: il donatore, cioe, manife-
sta la sua volontd di sostenere una
ricerca, di supportare un progetto di
accoglienza delle famiglie o di cura
dei cosiddetti bambini umanitari, di
finalizzare il proprio contributo a fa-
vore di uno specifico reparto dellO-
spedale.

Queste ultime donazioni aiutano
I'Ospedale a rispondere in maniera
sempre piu efficiente alla domanda
di servizi e a creare un ambiente mi-
gliore per i pazienti e per chi & chia-
mato a prendersene cura.

A tal fine, I'Ospedale, redige e ag-
giorna una lista dei desideri e delle
necessitd che riporta le indicazioni
espresse dai pazienti e le reali esi-
genze di ogni reparto.

In alcuni casi, il donante manifesta il
suo vincolo indicando il reparto se-
guito dal nome del medico che ha
avuto modo di conoscere e di ap-
prezzare; in altri casi il vincolo riguar-
da una specifica apparecchiatura
da destinare al reparto; in altri casi
ancora il contributo € finalizzato a
sostenere un filone di ricerca seguito
in modo particolare dal Reparto o dal
Dipartimento prescelto.

Un esempio che volentieri riportia-
mo e che indica lo spettro ampio che
possono avere donazioni di questo
tipo riguarda il progetto per Assisten-
za ludica e psicologica per i pazienti
del reparto di Neuro - oncologia.

I 29 settembre 2022, la vicepresiden-
te di OTB Foundation Arianna Ales-
si insieme ad Elena Santarelli hanno
fatto visita ai pazienti del reparto di

Neuro - oncologia dell'Ospedale Pe-
diatrico Bambino Gesu. Ad accoglie-
re le ospiti, la Dottoressa Angela Ma-
stronuzzi, responsabile della Struttura
dipartimentale e Francesco Avallone,
segretario generale della Fondazio-
ne. La Fondazione OTB, con una do-
nazione di 25.000 euro, ha sostenu-
to un progetto di assistenza ludica e
psicologica per i pazienti del reparto.
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Nella maggior parte dei casi, tuttaviq,
il donatore vuole conoscere preven-
tivamente quali sono i bisogni dell'O-
spedale in modo da poter compiere
un’opzione ragionata sulla destinazio-
ne del contributo che vuole versare.

A questo fine, la Fondazione Bambino
Gesu ha promosso una serie di cam-
pagne di comunicazione che hanno
lo scopo diillustrare le esigenze dell'O-
spedale, i programmi relativi nel bre-
ve e nel medio periodo, garantendo
in ogni caso che lintero importo della
donazione sard inoltrato al’Ospeda-
le Pediatrico nel rispetto del vincolo di
destinazione.

Le campagne, ovviamente possono
variare nel tempo perché sempre nuo-




vi e diversi possono essere i progetti di
sviluppo dell'ente pediatrico. Nel 2022
le campagne attive sono state cinque
che, nelle pagine che seguono, sono
brevemente descritte. Dette campa-
gne sono cosi denominate:

e Abbraccia la Ricerca (Sostegno
alla ricerca scientifica e alle infra-
strutture tecnologiche).

. Acc)oglienzq (Sostegno alle fami-
glie).

e Frammenti diLuce (Progetto cure
umanitarie).

¢ Vite coraggiose. Tutti i figli del
mondo (Attivitd internazionali e
piattaforma Medtraining).

e |o scelgo il futuro (Lasciti testa-
mentari e donazioni in memoria).

e Mi prendo cure di te (Campagna
per il Centro Cure Palliative Pedia-
triche di Passoscuro).

(sostegno a ricerca e innovazione
tecnologica)

Abbraccia la Ricerca, intende soste-
nere progetti specifici di ricerca - e
relativa implementazione di tecno-
logie e apparecchiature mediche
essenziali - che indagano diversi
settori per meglio comprendere il
decorso delle malattie e poter som-
ministrare terapie sempre piu per-
sonalizzate e tempestive.

La Ricerca Scientifica € uno dei punti
di eccellenza dell'Ospedale Pedia-
trico Bambino Gesu. In questo con-
testo, si inserisce l'impegno della
Fondazione Bambino Gesu, che so-
stiene 'Ospedale nella realizzazione
di importanti progetti di Ricerca, con
particolare rifermento all’'emergen-
za sanitaria, come anche sul fronte
dei tumori e dei trapianti.

Le persone interessate a seguire le
campagne possono consultare il sito
della Fondazione (www.fondazio-
nebambinogesu.it) oppure scrivere
all'indirizzo: info.fond@fondbg.it ma il
lettore di questo Bilancio Sociale sco-
prird una piccola novitd: al termine
della descrizione di ciascuna cam-
pagna si troverd un QR code, un co-
dice a barre che puo essere letto con
uno smartphone accedendo al bre-
ve video di presentazione della cam-
pagna prescelta. Desideriamo, in al-
tri termini, introdurre qualche piccolo
elemento di interattivitd sperando
in futuro di realizzare alcuni eventi di
carattere realmente interattivo. Ogni
commento sui video che abbiamo
realizzato sara gradito.
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Bambing Gesu

Per conoscere la
campagna Ab-
braccia la Ricer-
ca basta inqua-
drare il QR code
riportato qui a
fianco con uno
smartphone.




Quando un bambino si ammala tut-
ta la famiglia ha bisogno di cure e di
attenzioni.

Accanto al prezioso lavoro svolto da
numerose Associazioni, la Fondazio-
ne sostiene [attivitd dellOspedale
che é impegnato nell'attivitd di ac-
coglienza anche con proprie strut-
ture, assicurando inoltre ludoteche,
spazi per le mamme, mediazioni cul-
turali in 52 lingue.

Le famiglie accolte vengono da tut-
ta Italia e dai paesi piu disagiati del
mondo, e necessitano di assistenza
a causa di gravi patologie dei loro
bambini (tumori, trapianti, interventi
complessi, terapie neuro riabilitative)
che richiedono una piu lunga degen-
za e assistenza clinica. Bambini affetti
da gravi patologie, quali onco-ema-
tologiche, malattie rare e ultra rare, o
vittime di ferite da armi da guerra.

La Fondazione Bambino Gesu, attra-
verso questo progetto intende farsi
portavoce dei reali bisogni dei pa-
zienti e delle loro famiglie, offrendo
loro momenti di normale quotidia-
nitd per quanto possibile, nei quali
possano sentirsi accolti in una casa
«lontana da casa» e per questo an-

cor piu calda e accogliente.

La dimensione dell'ospitalitd colletti-
va crea occasioni preziose di socia-
lizzazione e condivisione della pro-
pria condizione.

Durante il soggiorno allinterno del-
le strutture alloggiative, & facilitata
anche la ricomposizione per singo-
le giornate o brevi periodi del nucleo
familiare.

Accoglienza non significa solo as-
sicurare assistenza alloggiativa ma
anche trovare qualche momento di
serenitd nell’essere accolti come in
una casa e non sentirsi soli e travolti
dalla malattia dei figli; essere aperti
a tutte le culture, tradizioni, religioni
pur nel rispetto della diversitd; essere
trattati con uno stile relazionale fon-
dato sull'ascolto, la considerazione,
il riconoscimento, il supporto; esse-
re accettati senza pregiudizi rispetto
alla malattia e alle situazioni di pro-
venienza.

La Fondazione sta lavorando ad una
nuova fase del Progetto per assicu-
rare che ogni struttura vada oltre
I'accoglienza abitativa e per garan-
tire pit elevati standard di sostegno
materiale e psicologico.
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Ricordiamo due eventi importanti a favore dell’accoglienza.

8 marzo 2022
Cerimonia donazione Gruppo Conad

L'8 marzo 2022 si € svolta pres-
so I'Aula Consiliare dell’'Ospedale
Pediatrico Bambino Gesu, la Ceri-
monia di ringraziamento dei fondi
che il Gruppo Conad Nord Ovest
e Pac200aConad hanno raccol-
to grazie all'iniziativa “Con tutto il
Cuore per un grande Progetto di
Solidarietd” che ha visto il coin-
volgimento della rete vendita af-
ferente alle due cooperative. Alla
Cerimonia di devoluzione dei fon-
di per un importo complessivo di
333mila euro, che hanno soste-
nuto il Progetto Accoglienza della
Fondazione Bambino Gesu, sono
intervenuti la Presidente della
Fondazione Bambino Gesu Mariella Enoc, e il Presidente di Conad Nazionale
Claudio Alibrandi, in rappresentanza di entrambe le cooperative.

20 Maggio 2022
Inaugurazione della casa famiglia S. Paolo VI
del Circolo S. Pietro

Inaugurazione casa famiglia S. Paolo Vi del Circolo San Pietro, dedicata all'acco-
glienza delle famiglie e dei pazienti dell'Ospedale Bambino Gesu. Questa casa
famiglia e una delle strutture, finanziate dalla Fondazione Bambino Gesu per
accogliere le famiglie dei pazienti
lungodegenti che provengono da
varie parti d'ltalia e dall’'estero. . i
Importanti le parole evocative ' ST
del segretario di Stato, Cardina- :

le Pietro Parolin che ha definito '
le strutture di accoglienza come b, _ :

«Un miracolo della carita», e an-
cora, «Sono tre parole che ab-
bracciano e contraddistinguono
la vita di ogni cristiano, di ogni
battezzato, ma che per voi han-
no un significato e un valore par-
ticolare: non si pud vivere senza
la preghieraq, intensa e fiduciosa,




non si puo vivere senza l'azione, umile e concreta, non si puod vivere senza il
sacrificio, oblativo e premuroso». Cosi il cardinale Pietro Parolin, segretario di
Stato Vaticano, ha richiamato esplicitamente il motto del Circolo S. Pietro du-
rante la Messa per I'inaugurazione della rinnovata casa famiglia “S. Paolo VI,

avvenuta nel maggio 2022.

Il Progetto Accoglienza & presentato da un video, realiz-
zato dalla societd Stand by me: Produttrice Simona Erco-

lani; Speaker Sebastiano Somma.

Per vedere questo video é sufficiente inquadrare
il QR code riportato qui a fianco con uno smartphone.

L'asset delle cure umanitarie costitui-
sce da sempre una peculiaritd spe-
cifica della missione dell'Ospedale
Pediatrico.

Sia nelllambito degli accordi di col-
laborazione internazionali, sia in ri-
sposta ad appelli di enti, istituzioni o
famiglie di tutto il mondo, il Bambino
Gesu accoglie infatti, ogni anno, di-
verse decine di pazienti “umanitari”,
cioé bambini sprovvisti di qualsiasi
forma di copertura delle spese me-
diche, perché né cittadini italiani né
appartenenti all’'Unione Europea né
sostenuti da organizzazioni umanita-
rie o benefiche.

| costi di dette attivitd assistenziali,
spesso di altissima specialitd, sono
interamente sostenuti dalla Fonda-
zione, che ha attivato una specifi-
ca campagna sociale denominata
Frammenti di Luce.

Nel corso del 2022, nonostante le dif-
ficoltad legate alla pandemia, hanno
ricevuto accoglienza e cure 78 pa-
zienti di questo tipo, provenienti dai
seguenti 40 paesi: Afghanistan, Al-
bania, Armenia, Bangladesh, Benin,
Bielorussia, Bolivia, Burkina, Burundi,

Centrafrica, Congo, Costa D’avorio,
Cubaq, Ecuador, Eritreq, Etiopia, Geor-
gio, Guatemalao, Guineq, Irag, Liba-
no, Libia, Madagascar, Mali, Marocco,
Niger, Nigeria, Palestina, Paraguay,
Perl, Repubblica Democratica Del
Congo, Senegal, Siria, Tanzania, Ton-
go, Ucraina, Uganda, Venezuela, Vie-
tnam, Yemen.
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Numerose le iniziative di raccolta fondi a sostegno dei progetti di Accoglienza e
Cure Umanitarie. Tra queste ricordiamo:

29 ottobre 2022
Concerto Straordinario del Maestro William Lincoln Christie
al Conservatorio di S.Cecilia

Sabato, 29 ottobre, pres-
so il Conservatorio di
Santa Cecilia di Roma, si
e tenuto il concerto del _ E,
maestro William Lincoln = i e

Christie. L'evento, pro- e A TN 1]
Mosso e organizzato dal- - 'Tr””llll' [l '.'|IHI.III -
la duchessa Maria Luisa = Sl 111
Magistrati Gaetani D’'Ara- E ' %E
gona e dalla principessa
Olimpia Torlonia Weiller,
erafinalizzato al sostegno
del progetto Accoglienza
e Cure Umanitarie dell'O-
spedale Pediatrico Bam-
bino Gesu, portato avanti
dallomonima Fondazio-
ne. | fondi raccolti per un
importo complessivo di
200mila euro, sono stati di grande aiuto, ai fini di sostenere le cure dei tanti pa-
zienti aoffetti da gravi patologie che provengono da tutta Italia e dai paesi pit
poveri del mondo, e I'accoglienza delle loro famiglie.

La Campagna Frammenti di Luce € presentata da un vi-
deo prodotto dalla societd THE KITCHEN FARM.
Il brano di sottofondo dal titolo “Luce” & scritto da Luca
Barbarossa e interpretato da Fiorella Mannoia.

Per vedere questo video é sufficiente inquadrare
il QR code riportato qui a fianco con uno smartphone.
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(Attivita internazionali)

La campagna Vite coraggiose ri-
volta, originariamente, alla ricerca
per le malattie rare e ultrarare si
trasformata, nel 2019, in un’azione a
vantaggio della formazione e cura
ai bambini nei loro Paesi di origine.

Sul fronte internazionale, infatti, '0O-
spedale Pediatrico Bambino Gesu
ha dato vita ad importanti proget-
ti sanitari di cooperazione in diversi
paesi del Mondo (Albania, Cambo-
gia, Corea del Sud, Ecuador, Etiopiag,
Giappone, Giordania, Guatemalq,
Kenya, Repubblica Centrafricanag,
Russia, San Salvador, Siria e Tanza-
nia), offrendo percorsi di formazione
in 20 diverse specialitd pediatriche e
servizi sanitari di alta specializzazio-
ne.

Attivitd tese non solo a curare i bam-
bini in loco ma a fornire indipenden-
za nella cura e nell’'assistenza ai me-
dici e agli operatori sanitari dei Paesi
coinvolti.

All'interno di questo contesto, si in-
serisce il progetto della Piattaforma
Med Training, la cui progettazione —
iniziata nel 2020 e incrementata nel
2021 e nel 2022 - prevede un percor-
so di e-learning dedicato ai Paesi in
via di sviluppo e rivolto a tutti gliam-
biti della pediatria. Un impegno so-
stenuto dalla Fondazione Bambino
Gesu Onlus, a vantaggio dei medici,
degli infermieri e del personale qua-
lificato che operano stabilmente nei
paesi dove i progetti sono attivi.

Nello sviluppo delle attivita interna-
zionali, I'obiettivo non é solo quello
di offrire cure sanitarie ai bambini,
ma anche di portare conoscenza e
professionalitd tali che possano es-

sere trasferite attraverso percorsi di
formazione al personale locale. Lo
spirito che anima le attivitd interna-
zionali € “donare sapere”, affinché il
lavoro svolto in questi Paesi non sia
fine a sé stesso o un semplice soste-
gno a uno stato di emergenza.

Ecco alcune delle aree curate nel-
la piattaforma: Covid Management,
Neonatal,Emergency—Urgency, Trai-
ning programme on pediatric nursing.

(https://medtraining.ospedale-
bambinogesu.it)

Questa piattaforma si affianca
alla piattaforma A scuola di salute
dell'Ospedale Pediatrico uno spazio
digitale diviso in categorie temati-
che, all'interno delle quali sono rac-
colti tutti i contenuti dedicati alla
tematica selezionata, dai magazine
alle dirette fino a podcast e social
card. Gli utenti possono iscriversi
ai canali di loro interesse: in que-
sto modo ricevono aggiornamenti
in home page e in posta elettronica
sul canale.

(https://www.scuoladisalute.it)
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—_— Tutti i figl del mondo
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Gid nello scorso anno avevamo sot-
tolineato che la pandemia aveva en-
fatizzato la portata globalizzante del-
le malattie e dei virus, ponendo nuovi
oneri e responsabilitd sociali e pro-
iettando l'azione della Fondazione su
scenari internazionali e di ricerca di
possibili partnership e donatori che
si muovano in maniera sistemica a
supporto di iniziative mondiali meri-
tevoli e di autentica portata umani-
taria, di assistenza e di cura.

La Fondazione aveva dunque gid
valutato di dare vita a una iniziativa
per porsi come punto di riferimento,
su scala internazionale, per veicolare
progetti e forme di aiuto e supporto
alle attivitd dellOspedale, ed in tal
senso avviare una campagnadicon-
tatti volta a strutturare relazioni siste-
matiche e interazioni operative con
soggetti e istituzioni internazionali,
raccontando la Fondazione e soprat-
tutto 'Ospedale, la sua storig, la sua
connotazione di appartenenza ad un
contesto altamente etico e valoriale,
dall’'elevato valore simbolico, il suo
ruolo storico, la sua valenza sanitaria
su scala mondiale, i suoi successi nel
campo medico, assistenziale, della
ricercq, della modernitd delle cure, la
sua linea di cure umanitarie a livello
mondiale, la sua organizzazione nel
campo dell'accoglienza di pazienti e
famiglie, il suo essere e porsi come ri-
ferimento di valori e principi in merito
ai diritti dei bambini rispetto alle cure
e al prendersi cura. In tal senso ave-
va conseguito, gia dal luglio 2021, il
riconoscimento della determinazio-
ne dell'equivalenza (ED) per potersi
porre come riferimento alla stregua
di enti di beneficienza pubblici statu-
nitensi.

<

N
Nel corso

del 2022 si

e valutato opportuno dare una strut-
turazione pit concreta e stabile a una
presenza del Bambino Gesu negli Stati
Uniti, per poter meglio veicolareipropri
messaggi e gli esiti della propria azio-
ne istituzionale sanitaria, e quindi ap-
procciare a piu stabili reti di relazioni
con stakeholders statunitensi, anche
per meglio porsi rispetto ai vincoli del
corredo normativo stringente per gli
ambiti delle donazioni negli USA. A tal
fine si & dato vita al progetto denomi-
nato “Patrons of Bambino Gesu Chil-
dren Hospital” che mantiene per og-
getto il sostegno a progetti altamente
valoriali portati avanti dall'Ospedale,
con il sostegno della Fondazione.

Nell'ottobre 2022 é stata presentata
negli Stati Uniti la nuova Fondazione
di diritto americano dell'Ospedale.
Sosterrd i progetti di cura e di assi-
stenza per tutti i bambini del mondo.

Due gli eventi principali in cui i rap-
presentanti dellOPBG hanno pre-
sentato la nuova Fondazione alla
presenza di istituzioni italiane e dei
potenziali donatori americani. Il pri-
mo a New York il 26 ottobre 2022,
presso il Consolato italiano.

Il secondo evento di presentazione
si € svolto invece il 29 ottobre a Wa-
shington, dove, durante la cena di
gala organizzata per il 47°anniversa-
rio della NIAF (National Italian Ame-
rican Foundation), i rappresentanti
dell'Ospedale hanno potuto illustrare
storia e finalitd dellOspedale e della
neonata Fondazione.
www.bambinogesupatrons.org



lo scelgo il futuro.
Lasciti testamentarl
e donazioni in memoria

Il progetto “lo scelgo il futuro”, dedi-
cato alla Campagna Lasciti, nasce
con lintento di offrire risposte alle
sempre piu frequenti richieste di in-
formazioni su lasciti o donazioni in
vita e, allo stesso tempo, dare la pos-
sibilitd - a chi lo desidera - di sentirsi
protagonista della costruzione di un
futuro teso a dare forza e sostegno
alle nuove generazioni che si rivolgo-
no con fiducia all'ente pediatrico.

Fare una donazione in vita o un la-
scito testamentario alla Fondazione,
vuol dire accompagnare e sostenere
I'impegno dei medici, dei ricercato-
ri, degli operatori sanitari e di quanti
si adoperano quotidionamente per

dare una migliore qualita della vita ai
bambini - e alle loro famiglie - pro-
venienti da tutta I'ltalia e dai Paesi piu
poveri del mondo.

Ogni aiuto, piccolo o grande che siq,
rinnova la fiducia e la speranza nel
futuro, punti di forza imprescindibi-
li per proseguire con determinazio-
ne quella missione di attenzione aqi
bambini - anche agli ultimi ed emar-
ginati - portata avanti dal'Ospedale.

UN GESTO DI GRANDE GENEROSITA,
RIVOLTO AL FUTURO.

Un atto semplice e revocabile che
tutela anche i diritti dei propri eredi.

io scelgo il futuro
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(campagna per Centro Cure Palliative)

In Italia, sono circa 35.000 le bam-
bine e i bambini che purtroppo non
possono tornare immediatamente
a casa, dopo il ricovero in Ospeda-
le, perché necessitano di assistenza
altamente specialistica o hanno bi-
sogno che i loro genitori abbiano ac-
quisito tutte le competenze necessa-
rie per prendersi cura di loro.

La Regione Lazio, interpretando una
necessitd non piu rinviabile, ha scel-
to I'Ospedale Pediatrico Bambino
Gesu per attivare un Centro di Cure
Palliative Pediatriche che costituisce
un importante avamposto nell'offer-
ta sanitaria nazionale e risponde alla
domanda di salute e assistenza di
molte famiglie che continuano a non
trovare adeguata risposta alle loro
complesse esigenze.

La Fondazione Bambino Gesu ha de-
ciso di sostenere tutte le fasi del Pro-
getto che & consistito nel ristruttura-
re in tempi brevissimi un edificio che,
per collocazione, ben si prestava ad
accogliere un Centro per le Cure Pal-
liative pediatriche.

L'edificio € situato a Passoscuro, a
due passi dalla sede dell’Ospedale
di Palidoro, in un luogo ben collegato
ma capace di assicurare la discre-
zione e la riservatezza che la situa-
zione richiede.

A marzo 2022 & stato inaugurato il

Centro che ormai funziona a pie-

no regime. In autunno del 2022 sono

stati affidati i lavori per il completa-

mento della struttura con i seguenti

obiettivi

e potenziare la struttura portando
da 20 a 30 i moduli abitativi;

e ristrutturare gli spazi rimanenti e i
relativi impianti;

e realizzare uno spazio multimediale,

tecnologicamente attrezzato, per

attivitd ludiche, ricreative, teatrali,

di incontro, di relazione tra pazienti,

famiglie, operatori;

realizzare un nuovo montacarichi;

realizzare un idoneo parcheggio

dedicato.




| Progetti Speciali

Una specifica attenzione sta conti-
nuando a caratterizzare I'impegno
della Fondazione a sostegno dell'O-
spedale per quanto relativo al Cen-
tro di Cure Palliative Pediatriche, che
costituisce un particolare esempio
dellimpegno concentrico e sinergi-
co tra Fondazione e Ospedale, ma
anche della risposta pronta delle
Istituzioni, quando l'iniziativa privata
si polarizzi su aspetti di particolare
rilevanza sociale e utilitd generale.
Nel contesto di una sensibilitd istitu-
zionale sia nazionale che regionale,
il progetto sanitario dell'Ospedale
ha trovato grande apertura e dispo-
nibilitd, a fronte della domanda di
salute e assistenza di molte famiglie
rispetto alla necessitd di una idonea
e adeguata risposta alle loro dram-
matiche esigenze, anche sul piano
del rispetto della dignita della per-
sonaq, oltre che per 'equita delle cure.

La vision del progetto, il suo ambito
davvero unico e delicato di azione,
hanno conferito un evidente ca-
rattere speciale al tutto, muovendo
dall'intento preciso dell'Ospedale di
travalicare la percezione comune
che rappresenta un centro di cure
palliative come il luogo del “fine
vita”, per creare un avamposto di ci-
viltd e coraggio, nel quale affrontare

concretamente ambiti di cui spesso
si ha timore solo a parlare. La cor-
relata operazione di reperimento dei
fondi ha quindi assunto un altissimo
valore simbolico ed evocativo, am-
piaomente colto dai numerosi do-
natori che hanno dato risposte con
intensitd variabili ma sempre mosse
dall'idea di porre un proprio matto-
ne nella piu complessa architettura
dell’'operaq, in linea con la valenza del
tutto speciale che I'Ospedale rico-
nosce ad ogni singolo bambino, pa-
ziente pediatrico, nella sua unicitg,
affinché, con la sua famiglia, possa
trovare quelle risposte e quell'assi-
stenza mirata e speciale di cui ne-
cessita in una delicata fase esisten-
ziale molto piu che assistenziale.

Le esigenze e i fabbisogni tecnici,
tecnologici, logistici e di allestimenti
di spazi e servizi connotati da par-
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ticolari standard, hanno delineato
una complessa organizzazione in
grado di erogare standard di qua-
litd in un universo pediatrico molto
peculiare, dove, invece che con gio-
ia, sorrisi e felicitd, ci si debba piut-
tosto cimentare con lacrime, dolore
e consapevolezza della sostanziale
inefficacia futura delle “cure”, rima-
nendo soltanto il “prendersi cura”
come modalitd di impegno che re-
sta tuttavia ineludibile per la dignita
della persona umana, sia quella che
soffre, sia quella che di essa sifa ca-
rico e le sta accanto.

A fare da corollario di principio e
di valori, I'altissimo monito di Papa
Francesco, che considera il pren-
dersi cura dei bambini che soffrono
come un paradigma fondamentale
per una via valoriale e cristiona di
approccio, cui peraltro si aggiunge

22 marzo 2022

il forte richiamo istituzionale dell’Or-
anizzazione Mondiale della Sanita
OMS), volto a garantire un approccio

che migliori la qualitd della vita dei

malati e delle loro famiglie rispetto

a malattie inguaribili, secondo per-

corsi che possano dare sollievo alla

sofferenza mediante l'identificazio-
ne precoce e l'ottimale trattamento
del dolore e di altre problematiche

di natura fisica, psicologica, sociale

e spirituale. L'Ospedale Pediatrico ri-

assume tutto questo nel monito: Se

esistono, purtroppo, bambini ingua-
ribili, non esistono mai bambini in-
curabili!

Alcune tappe salienti danno I'em-
blema piu realistico della forza di un
impegno continuo e sentitamente
dedicato al progetto e alla realizza-
zione delle sue opere.

Inaugurazione del Centro per le Cure Palliative Pediatriche
dell’Ospedale Pediatrico Bambino Gesu nella nuova sede

di Passoscuro

Il 22 marzo 2022, alla presenza del
Segretario di Stato S.E. Mons. Pietro
Parolin, della Presidente dell'Ospe-
dale Bambino Gesu e dellomonima
Fondazione Mariella Enoc, del Presi-
dente della Regione Lazio, Luca Zin-
garetti e delle pit importanti figure
istituzionali in ambito sanitario, si
tenuta linaugurazione del Centro
del Bambino Gesu, dedicato alle
cure palliative. Un unicum in ambito
pediatrico.

In questa importante occasione la
Fondazione Bambino Gesu ha con-
segnato la struttura allEnte Pe-
diatrico. La prima ristrutturazione

N
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finanziata grazie ad importanti donazioni.

Anche l'esercizio 2022 e stato polarizzato dall’'attenzione dell’Ospedale per
questa nuova struttura e i relativi servizi assistenziali di cure palliative, e la
Fondazione ha continuato ad allestire eventi e raccolte fondi per il completa-
mento del progetto che si realizzerd entro il 2023. Saranno quindi necessarie
ulteriori risorse per completare questa opera di solidarietd, rendendo questo
Centro unico nel nostro Paese come segno concreto di eccellenza sanitaria e
di civilta.

L'attenzione istituzionale alle Cure Palliative

Le cure palliative rappresentano un ambito di intervento ad alta intensita di “fun-
zione sociale”, che travalica la mera “cura”, e tende a preservare e migliorare la
qualita di vita del paziente e della sua famiglia, dunque, non solo fine vita!

Nella Legge di Bilancio promulgata il 30 dicembre 2022 si é registrata una par-
ticolare attenzione al tema, con il Comma 62-bis che demanda alle Regioni il
compito di presentare entro il 30 gennaio di ogni anno un piano di potenzia-
mento delle cure palliative al fine di raggiungere entro il 2028 il 90% della re-
lativa popolazione, affidandone il relativo monitoraggio semestrale all’Agenas.
Particolare, ai fini dellosservanza, e I'aver posto il tema della presentazione e
attuazione del piano come adempimento regionale ai fini dell'accesso al finan-
ziamento integrativo del SSN a carico dello Stato.

In precedenza, gid nel DM 77/2022, che pone limportante obiettivo di riforma
della sanita del territorio, si era registrata una specifica attenzione al tema, po-
nendo I'ambito delle cure palliative da strutturarsi in forma di “rete”, costituita da
servizi e strutture in grado di garantire la presa in carico globale dell'assistito e
del suo nucleo familiare, in ambito ospedaliero, con I'attivita di consulenza nel-
le Unita Operative, ambulatoriale, domiciliare e nel centro dedicato. Importante
precisazione di ambito, con relativi standard, ha riguardato il prevedere che le
cure palliative siano rivolte a malati di qualunque eta e non sono prerogativa
della fase terminale della malattia, potendosi affiancare alle cure attive fin dalle
fasi precoci della malattia cronico-degenerativa, controllare i sintomi durante le
diverse traiettorie della malattia, prevenendo o attenuando gli effetti del declino
funzionale (1 Unita di Cure Palliative Domiciliari (UCP — DOM) ogni 100.000 abitan-
ti; Hospice: 8/10 posti letto ogni 100.000 abitanti).

Per 'ambito pediatrico, ancora da dati recenti, in Italia I'accesso alle cure pallia-
tive pediatriche é limitato a un solo 15% dei bambini che ne avrebbe diritto.
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Di seguito una serie di eventi che una particolare forza propulsiva al
hanno consentito di imprimere, con progetto:
le relative raccolte di fondi dedicati,

18 febbraio 2022
Donazione del Comando Regionale del Lazio della Guardia
di Finanza e della “Fondazione Mediolanum Onlus”

A conclusione di un’iniziativa soli-
dale promossa nel dicembre 202]
fra tutti i finanzieri in servizio e in
congedo del Lazio, i Comandan-
te Regionale, Generale di Divisione
Virgilio Pomponi, accompagnato
dal Segretario Generale della “Fon-
dazione Mediolanum Onlus”, Virgi-
nio Stragliotto, unitamente ad una
rappresentanza del Co.Ba.R. Lazio,
€ avvenuta la simbolica consegna
dell'assegno di 55.439 euro raccolti
dai Finanzieri con il contributo del-
le Fondazioni “Mediolanum Onlus” e
“Polli-Stoppani”.

La somma donata alla Fondazione

Bambino Gesu Onlus ha consentito di acquisire un apparecchio portatile per
radiografie destinato al nuovo “Centro per le Cure Palliative Pediatriche” di Pas-
soscuro e a finanziare I'accoglienza dei genitori dei piccoli pazienti lungode-
genti presso la struttura.

20 aprile 2022
Stasera Fiorello per la solidarieta

Il 20 aprile 2022, all’Auditorium Conciliazione di
Roma, si & svolto uno spettacolo benefico a fa-
vore del nuovo Centro di Cure Palliative dell’O-
spedale Pediatrico Bambino Gesu. Una serata in
cui il sorriso, per volontda dell'artista, si & sposato
con un gesto concreto di sostegno, raccogliendo
11.000 euro, verso coloro che ne hanno bisogno.
Lo spettacolo & nato dalla volontd di Diletta Del
Bono autrice del Libro “Posti in piedi alla 201", la re-
alizzazione di un sogno, di un progetto solidale a
vantaggio di bambini fragili e delle loro famiglie.
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24 giugno 2022
“Con il cuore, nel nome di Francesco”

Visita di Renato Zero e padre Enzo Fortunato, a
nome dei frati di Assisi, dove e stato presentato
il progetto sostenuto dall'evento solidale “Con |l
cuore, nel nome di Francesco” a favore del Cen-
tro di Cure Palliative Pediatriche dell’Ospedale
Pediatrico al quale sono stati donati una centrale
di monitoraggio e un ecotomografo, per un to-
tale di 30.000 euro. Presenti tra gli altri: la presi-
dente dell'Ospedale, Mariella Enoc e il fondatore
della cooperativa Auxilium, Angelo Chiorazzo.

 una btiong. 12 16 novembre 2022

S\  ~“SOTTO UNA BUONA STELLA”
Evento donatori Fondazione Bambino
+ Gesu Onlus, presso Chorus Cafe

Si e tenuto presso il Chorus Café in Via della Conci-
liozione a Roma, l'evento Charity della Fondazio-
ne Bambino Gesu “Sotto una Buona Stella”, volto a
sensibilizzare e conoscere piu approfonditamente
il progetto della realizzazione del Centro delle Cure
Palliative dellOspedale Pediatrico Bambino Gesu
nella nuova sede di Passoscuro. Molte le aziende e i donatori privati interve-
nuti, che in occasione del Natale hanno sostenuto con donazioni il progetto.



Come rappresentato gid nel prece-
dente Bilancio Sociale, la Fondazio-
ne Bambino Gesu Onlus si era gid
determinata, nell'ambito del proprio
impegno a vantaggio della salute
e delle persone malate e partico-
larmente bisognose di accoglienza
e sostegno, insieme all'Ospedale, a
dar vita ad una serie di iniziative de-
stinate ai pazienti in etd pediatrica
con disturbo del Comportamento
Alimentare.
Purtroppo, ancora ad oggi, una del-
le maggiori criticitd del sistema sa-
nitario italiono consiste nella non
adeguata strutturazione di un col-
legamento funzionale tra struttu-
re ospedaliere e rete del territorio,
per assicurare una idonea “presa
in carico” continua ed efficace del
paziente, in generale, e di alcune ti-
pologie di pazienti, in par-
ticolare, lad-

dove la patologia non si riconduca
a paradigmi agevolmente valutabili
in termini diretti di guarigione, ma
necessitando, invece, fasi ulteriori,
postdegenziali, percorsi domiciliari
lunghi e spesso non agevoli da ge-
stire specie per i familiari.

La filiera “sanitaria”, nel suo senso
proprio, si interrompe molto spesso,
o si fainadeguata, dopo la dimissio-
ne, rispetto alla presa in carico delle
strutture territoriali.

Il progetto muove dalla sensibilita
dell'Ospedale su questa tematica
e la consapevolezza delle esigenze
assistenziali in area pediatrica, con
I'intento di creare una struttura resi-
denziale in grado di accogliere i pa-
zienti pediatrici che versino nellam-
bito di disturbi del comportamento
alimentare; struttura che sia in gra-
do di rendere una offerta sanitaria
che funga da collegamento funzio-
nale tra ospedale e territorio, costi-
tuendo quel momento di transi-
zione del percorso diagnostico
terapeutico ed assistenziale
che si pone, come stanza
di compensazione, tra la
fase di ospedalizzazio-
ne e quella del recupero
pieno alla vita in ambito
familiare, in un contesto
clinicamente struttura-

to, per dare risposte ad
esigenze che sono an-
cora cliniche e di assi-
stenza medica e specia-
listica, ma che possono
trovare erogazione in un
complesso piu articolato ed



allargato di prestazioni a carattere
“residenziale” dai vari profili e conte-
nuti, non solo sanitari.

La Fondazione ha proseguito, quin-
di, nel corso del 2022 nelle attivita
e iniziative propedeutiche per con-
cretamente realizzare il Centro, nel
rispetto delle stringenti condizioni
strutturali e professionali che la Re-
gione Lazio richiede per autorizzare
questo tipo di struttura sanitaria e
per prevedere tutte le attivita fisi-
che, culturali, ricreative, che possa-
no rendere possibile un equilibrato
ritorno alla gioia di vivere per i pa-
zienti pediatrici interessati e per tutto
il loro ambito familiare e contestuale
di riferimento.

In tal senso si & proceduto a indivi-
duare il sito utile per allocare il Cen-
tro e quindidelineare le progettualita
e esplorare lo scenario dei soggetti
da deputare e coinvolgere sia per il
sostegno economico che per le fasi
di ristrutturazione e allestimento, se-

condo le indicazioni tecniche logi-
stiche e organizzative previste dalle
vigenti normative nazionali e regio-
nali, in materia di requisiti strutturali
e organizzativi, oltre che raccoman-
dazioni e linee guida di sicurezza di
pazienti e operatori, per strutture re-
sidenziali e semiresidenziali dedica-
te a pazienti affetti da disturbi della
sfera alimentare.

L'operativita fattuale del progetto,
che nel 2023 dovrebbe vedere una
fase di completa definizione prope-
deutica alla operativitd, evidente-
mente, si collocherd nel contesto di
specifiche intese con la Regione La-
zio e con le Istituzioni nazionali, onde
poter collocare la struttura nell'alveo
operativo di settore, per dare una ri-
sposta assistenziale quanto mai ne-
cessaria e avvertita come inderoga-
bile, come sempre guardando a un
profilo di utenza non solo in chiave
regionale.

L'evoluzione drammatica della problematica ormai
generazionale

In questi ultimi anni, specie dopo la pandemia, si € passati da circa 3,5 milioni
ad almeno 5 milioni di persone che soffrono di anoressia, bulimia, binge eating
disorder, con una polarizzazione specifica su target di pazienti pediatrici, poco
piu che bambini, anche nella fascia tra i dieci o undici anni.

Si e ampliato anche lo spettro delle problematiche e manifestazioni, ormai mol-
to differenti accomunate da sofferenza psicofisica e rapporto conflittuale con
I'alimentazione, come fattori indicatori di disagi psicologici complessi.

La tematica impatta per lo piu sulla popolazione adolescenziale femminile, con
numeri in aumento continuo e soprattutto incrementati notevolmente dopo il
lockdown, che ha portato anche a un abbassamento dell’eta di esordio delle
problematiche.

Le motivazioni di un cosi rilevante incremento sono molte articolate e, come per
quasi tutte le patologie multifattorial, si ritiene in letteratura che tutto muova da
una serie di co-fattori: una forte sensazione di solitudine, avvertita specie per la
mancanza di contatti fisici e relazionali con i coetanei nella fase pit acuta della
pandemia; la errata percezione, frutto di pressioni sociali, circa modelli estetici
irraggiungibili che dominano i social; le pressanti aspettative in ambito familiare
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e della societa pit generale, circa risultati e obiettivi.

Gli specialisti del settore convergono nel ritenere che il fattore “tempo” sia un
valore, dovendosi procedere alla presa in carico il prima possibile e con una
équipe di professionisti che sia multidisciplinare, sia con un medico, che un nu-
trizionista e uno psicologo.

Se anche vi sia un rapido approccio con la medicina di base, la criticita si pone
tuttavia nel non disporre di idonei centri di riferimento sanitari cui poi inviare il
paziente.

In tal senso, purtroppo, impattano elementi anche ambientali e sociali, in quanto
gli studi di settore riportano come i giovani e i giovanissimi tendano a celare
i sintomi del disagio alimentare per evitare di manifestare la richiesta di aiuto,
tenuto conto del conseguente impatto sociale e di immagine che ne deriverebbe.
Quanto alla risposta assistenziale, ad oggi i centri sono pochi, poco noti, non
adeguatamente distribuiti sul territorio nazionale, con gravi carenze nel cen-
tro-sud del paese.

Con riguardo a dati recenti in merito, da una ricerca pubblicata dal network
Jama, Journal of the American Medical Association, del Febbraio 2023, in tema
di diffusione dei disturbi alimentari, risulta che, su 32 studi che includevano 63.18]
partecipanti, provenienti da 16 paesi, l'incidenza media a livello mondiale e pari
al 22% di bambini e adolescenti con un‘alimentazione disordinata (1 bambino/
adolescente su 5, in pratica); la proporzione é risultata ulteriormente elevata tra
le ragazze. In questo scenario, I'ltalia purtroppo si classifica di molto oltre il dato
mondiale, con 1 caso su 3.

Da studi effettuati dalla Societa Italiana di Pediatria sussiste poi un fenome-
no di “depressione da social”, che incide sul tema; da dati raccolti, dal 2004 al
2022, in oltre 60 lavori scientifici, che hanno analizzato il rapporto tra “social me-
dia” e sviluppo di problematiche alimentari, appaiono preoccupanti risultanze,
che evidenziano un fenomeno ricorrente di “depressione social”, con difficolta e
problemi psicologici, comportamentali, legati alla sfera sessuale, cyberbullismo,
disturbi del sonno, dipendenza, ansia, distorsione della percezione del proprio
corpo, ridotta attivita fisica, grooming online, cefalea.




In ricordo di Carlo Federico Benedizione

La Fondazione hainteso dare un par-
ticolare sostegno a un progetto che
unisce il senso della memoria, che
ha mosso la famiglia di Carlo, gio-
vane che amava lo sport, e il coin-
volgimento di tanti giovani e piccoli
pazienti che troveranno nello spazio
dedicato presso la struttura dell'O-
spedale a Palidoro, un momento di
svago ma anche di approccio dina-
mico di tipo terapeutico.

Nel ricordo di Carlo, nell'intento di
portare avanti il suo spirito di unio-
ne, la sua allegria esplosiva e con-
tagiosa, € nata quindi, nell'area an-
tistante il Il Padiglione della sede di
Palidoro dellOspedale Pediatrico
Bambino Gesu, “L'isola di Carlo”, un
luogo dove gioco e sport sono sim-
boli di inclusione e di gioia per tutti i
bambini e i ragazzi.

L'lsola & strutturata come uno spazio
attrezzato, dedicato prioritariamen-
te allo svolgimento della pratica
sportiva del basket, una disciplina
non solo molto popolare e diffusa
tra i giovani, semplice, divertente,
alla portata di tutti ma che, potendo
essere praticata anche da sogget-
ti in carrozzing, consentird un signi-
ficativo ampliamento delle attivita
riabilitative/terapeutiche nellambi-
to dell'Ospedale, gid avviate con la
bicicletta adattata.

Lo spazio disponibile non consen-
te I'impianto di un terreno da gioco
regolamentare ma solo di un play-
ground, mezzo campo con un cane-
stro unico, regolabile in altezza per
le differenti esigenze di gioco degli
utenti, realizzato coprendo con una
speciale gomma in materiale eco-

sostenibile, antitrauma e colorato,
la superficie inclusa tra i tre lati del
camminatoio del “Percorso Natura”
gid in essere.

Si prevede di in-
cludere nel primo
anno di attivitd
50 giovani di etd
compresatraibe
i 16 anni.

| bambini e i ra-
gazzi che saranno
avviati all'attivitd
si sottoporranno
a una valutazione
clinico - riabili-
tativa da parte di
un team interdi-
sciplinare, com-
posto da medici
dello sport, fisiatri,
fisioterapisti, per-
sonale laureato
in scienze moto-
rie, con expertise
in attivita fisica
adattata.

Lopera & sta-
ta finanziata da
parenti ed amici
della famiglia di
Carlo Benedizione
che hanno pro-
MOSSO un’‘appo-
sita raccolta fondi
attraverso la Fon-
dazione Bambino
Gesu.

Il completamen-
to dellimpianto e
previsto per l'inizio
dell’'estate 2023.
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La Fondazione Bambino Gesu ha in
piu riprese sostenuto il locale Ospe-
dale Pediatrico attraverso I'acquisto
di apparecchiature, il sostegno alla

dotazione di alcune unita di perso-
nale medico, I'edificazione o la ma-
nutenzione di strutture fisiche.

Un impegno nato dal desiderio di Papa Francesco

Il nostro viaggio nel cuore dell'Afri-
ca ¢ iniziato il 29 novembre del 2015,
quando Papa Francesco ha aperto
la Porta della Cattedrale di Bangui,
dando inizio al Giubileo della Mise-
ricordia. Quel giorno il Pontefice ha
indicato al mondo un percorso di
stabilitd, giustizia e speranza e ha
chiesto all’Ospedale Bambino Gesu
di lavorare per assicurare ai bambini
centrafricani le cure delle quali han-
no bisogno. Quel giorno &€ cominciata
la riflessione su un progetto ambizio-
so, in collaborazione con la Nunzia-
tura Apostolica della Santa Sede in
Repubblica Centrafricana, sostenu-
to anche dalla Fondazione Bambino
Gesu.
Amarzodel 2019 éinauguratoil “Centro per
la re-nutrizione terapeutica”, dedi-
cato alla cura della mal-
7 nutrizione.

Per dare supporto alla salute dei
bambini centrafricani, € stata ristrut-
turata anche una strada di 15 km nel-
la foresta e un bac, una chiatta per
attraversare il flume, per consentire
alla popolazione locale di arrivare al
dispensario di Ngouma, anche que-
sto ristrutturato e riaperto dopo piu di
3 anni.

Per fornire le cure migliori non basta-
no le strutture, ma & fondamentale la
preparazione dei medici e del per-
sonale sanitario. Per questo I'Ospe-
dale e la Fondazione Bambino Gesu
sostengono il corso di studi di alcuni
studenti iscritti alla Facolta di Medi-
cina dell’'Universita di Bangui e la for-
mazione di medici specializzandi.
L'impegno della Fondazione a Ban-
gui, oltre al sostegno per la ristrut-
turazione del complesso pediatrico
esistente, terminata nel 2018, & con-
tinuato per favorire 'assunzione e la
formazione del personale operante
nella struttura prevedendo stage di
perfezionamento in Italig, presso I'O-
spedale Pediatrico Bambino Gesu,
per neo-specializzati e professori
della Facolta di medicina di Bangui.
Nel 2022 'apporto della Fondazione si
e limitato a corrispondere i ratei delle
borse di studio attivate con un impe-
gno economico di 4.196 euro.



Lo Shop Solidale

La Fondazione Bambino Gesu gid da
diversi anni, offre una formula con-
solidata di raccolta fondi attraverso
lo “Shop solidale”. Nell'ultimo anno &
aumentato il numero di coloro che,
per festeggiare un lieto evento o una
ricorrenza, a fronte di una donazio-
ne, ricevono una bomboniera o un
gadget, che unisce il giorno di festa
ad un messaggio concreto di soli-
darietd.

Sono tanti gli utenti che attraverso
la piattaforma di matrimonio.com,
hanno recensito il nostro shop so-
lidale come vincitore dei Wedding
Awards 2022.

Gli utenti possono scegliere ed effet-
tuare la propria donazione attraver-
so il sito oppure tramite via email.
Lo Shop solidale, rappresenta un
modo gentile di dare la possibilitd a
centinaia di persone di contribuire a
sostegno di tanti bambini in difficol-
ta e alle loro famiglie. Di certo non e
un negozio virtuale, non rientra nel-
le usuali modalitd con cui la Fon-

dazione si esprime ma rappresen-
ta, nellaccoglienza delle richieste
di tanti utenti, un segno tangibile ad
una finalitd umanitaria. La rappre-
sentazione gioiosa di un messaggio
solidale.

Gli stessi donatori promuovono con
gioia come una modalitd cosi sem-
plice e diretta possa diventare an-
che l'occasione di donare speranza
a tanti bambini e ragazzi, chiedendo
di sostenere la propria lista di nozze
o di festa solidale.

Un gesto reale, che porta con sé uno
dei pilastri della Fondazione, ovvero
concretezza e solidarietd. Un‘attivi-
td che ha ripreso i ritmi antecedenti
la Pandemia, che ogni anno, viene
rinnovata nelle sue proposte e pro-
mossa attraverso il sito e i profili so-
cial.

Per informazioni:

shopsolidale@fondbg.it
Tel. +39 06/6859.3137
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connessi

con donatori
e social media

La Fondazione Bambino Gesu quo-
tidianamente utilizza le tecnologie
e gli strumenti interattivi come |l
sito web, social network e la posta
elettronica per dialogare con i pro-
pri portatori d'interesse, dando ri-
sonanza mediatica alle notizie, agli
eventi direttamente o indirettamen-
te promossi e curati dalla stessa
Fondazione. Una modalitd semplice
per promuovere le tante iniziative,
che ogni anno vengono attivate per
creare un rapporto di dialogo aperto
e sincero tra gli enti, le associazioni e
i donatori con i quali costantemente
lavoriamo.

In particolare, attraverso [I'utilizzo
del semplice strumento della posta
elettronica, la Fondazione comuni-
ca con i donatori, con le famiglie dei
pazienti e con le associazioni, illu-
strando i nuovi progetti, le idee, gli
eventi e i programmi promossi, non
ultimo inviando gli auguri per le fe-
stivitad natalizie.

Il sito della Fondazione si presen-
ta innovato e intuitivo: questo ga-
rantisce a chi approda sul sito web
di comprendere istantaneamente
quali sono le caratteristiche della
Fondazione, quali sono i progetti at-
tivie come donare,

Online, sul sito web e social network,
vengono pubblicate notizie di vario
genere, rivolte in particolare ai do-
natori e alle famiglie, sotto forma di
editoriali, interviste, infografiche, in-
dagini specifiche, risultati di ricerche

o descrizione di apparecchiature.
Oltre che un racconto minuzioso del
quotidiano dell'Ospedale attraver-
so le storie dei pazienti che grazie al
sostegno della Fondazione e delle
tante donazioni si tramutano in “inni
alla vita”.

Il tutto € supportato anche dalla
presenza dellAPP per promuovere
le donazioni garantendo una dop-
pia fruizione desktop e smartphone.
L’APP & scaricabile dagli store Apple
e Android, presenta la possibilita di
scegliere tra i tanti progetti attivi.

il sito ha mantenuto un buon numero
di visualizzazioni e un costante tem-
po di lettura da parte degli utenti.
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Per quanto concerne il lato social, D
la Fondazione vanta diversi canali,
in particolare Facebook, Instagram,
Linkedin, Twitter e Youtube dove, uti-

fondazonnebaen bincgesu I':I

lizzando uno storytelling rilevante i s AR 9
porta al centro della comunicazione h ]
l'utente finale. Foncuzione Bambing est

Il numero complessivo di utenti che e ool T R RS
ruotano attorno alla Fondazione & e {806 i e . pucnp
aumentato di circa il 30% rispetto e ks

allo scorso anno su Facebook e su

Instagram.

Alla fine del 2022 la Fondazione ha
inoltre scelto di rendere piu fruibile e
personalizzabile la realizzazione del-
le “raccolta fondi” ideando una se-
zione dedicata al crowdfunding (at-
tiva dai primi mesi del 2023) in cui
I'utente pud liberamente scegliere
I'obiettivo della raccolta, la durata
della stessa e le modalitd di parte-
cipazione.

Nasce cosi #unpocoallavolta, que-
sto il nome della piattaforma di
crowdfunding che permetterd ad
ogni utente di aprire il proprio pro-
getto a sostegno dell’Ente pediatri-
co.

Un servizio innovativo che consente
agli utenti di creare la propria cam-
pagna di raccolta fondi in modo
semplice, sicuro e intuitivo. Il crow-
dfunding puo essere aperto per ogni
occasione e potrd sostenere uno o
piu progetti che sono in stato idea-
zione o gid attivi in ospedale.

il Bald f AMIES

Aprire la raccolta é facile!
1. Accedere con le credenziali oppure registrarsi
2. Cliccare sul menu CREA LA TUA CAMPAGNA

3. Condividere la campagna con amici, parenti e conoscenti

Per un contatto scrivere una mail a info.fond@fondbg.it oppure telefonando
al numero +39 06/68592946




Rendiconto
Finanziario e Bilancio
Consuntivo 2022

Nel 2022 & proseguito il trend di cre-
scita delle donazioni raccolte e dei
trasferimenti effettuati dalla Fonda-
zione a favore dell'Ospedale Pedia-
trico.

| costi per i servizi, invece, risultano

Proventi

istituzionali SEBALED

1.975.000

3.176.508

piu contenuti rispetto al 2021.

Al fine di consentire il confronto con
gli anni precedenti, si riporta una
tavola riepilogativa degli ultimi sei
anni.

3.828.776 A 5.496.023 | 6.152.098 | 8.436.98I]

Costi

per servizi 269.193

295.129 414.061

600.654 | 442.873 404.720 366.940

Trasferiti
all'Ospedale
Pediatrico®

1.336.134 | 1.428.547

1.690.885

3.413.874 | 4.744.736 | 5.207.699 | 8.108.371

(*) Nei trasferimenti allOspedale Pediatrico sono inclusi: trasferimenti diretti allOspedale Pediatrico Bambino
Gesu euro 5451625, le spese che la Fondazione corrisponde a soggetti terzi per 'accoglienza delle famiglie
dei pazienti lungodegenti ricoverati in ospedale euro 265237 e le spese sostenute dalla Fondazione per
i progetti speciali dellOspedale (euro 138.000), in particolare il Centro delle Cure Palliative (euro 2.253.338)



La destinazione dei fondi trasmes-
si allOspedale, come evidenziato
in questo Bilancio Sociale, hanno
riguardato il sostegno alla ricerca
scientifica, l'acquisto di apparec-
chiature di particolare rilevanza, il
programma di accoglienza, le cure
umanitarie, i progetti di formazione
nelllambito delle attivitd internazio-
nali, la ristrutturazione del Centro
per le Cure Palliative Pediatriche.

Una particolare menzione riguarda i
proventi che derivano dalla raccolta
del 5xMille che, con riferimento agli
anni finanziari che vanno dal 2017 al
2020, hanno fornito un contributo di
oltre 700.000 euro.

Gli importi derivanti dal 5xMille sono
trasferiti all'Ospedale Pediatrico per
il progetto delle Cure Umanitarie.

La novitd di maggior rilievo del Bi-
lancio, come gid evidenziato nel bi-
lancio sociale dello scorso anno, &
relativa alle donazioni con vincolo
di destinazione che devono essere
contabilmente iscritte nel patrimo-
nio attivo fino all’assolvimento del
vincolo. Considerando che una par-
te consistente delle donazioni per-

viene alla Fondazione nel mese di
dicembre e che le procedure di ac-
certamento della donazione e di ri-
spetto delle regole interne per la ve-
rifica dell'assolvimento del vincolo
richiedono qualche settimana pud
accadere che il bilancio si possa
chiudere con una posta attiva che
troverd poi la sua destinazione fina-
le nell’esercizio successivo.

Per il 2022 il risultato attivo si € atte-
stato sul valore di € 1.012, come se-
gnale della pronta allocazione delle
donazioni con vincolo di destinazio-
ne del 2022.

Il testo integrale del bilancio e la re-
lazione di missione, approvati dal
Consiglio Direttivo nella seduta del
21 giugno 2023, sono oggetto di au-
tonoma pubblicazione sia sul sito
della Fondazione che mediante le
procedure di pubblicitd previste per
gli enti del Terzo Settore.
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Relazione dell’Organo
di Controllo
al Bilancio sociale

L'art. 30 del Codice del terzo settore
(D.Igs. 3 luglio 2017, n. 117 e successive
modificozioni) prevede l'attivazione,
all'interno delle Fondazioni del Terzo
Settore, di un organo di controllo che,
tra I'altro, esercita compiti di moni-
toraggio dell'osservanza delle fina-
litd civiche, solidaristiche e di utilita
sociale ed attesta che il bilancio so-
ciale sia stato redatto in conformita
alle linee guida di cui all'articolo 14.
Il bilancio sociale da atto degli esiti

del monitoraggio svolto dall'organo
di controllo.

La relazione predisposta dall’'Organo
di Controllo contiene nella sezione
A) La rendicontazione dell‘attivitd di
monitoraggio e dei suoi esiti e nella
sezione B) L'attestazione di confor-
mitd del bilancio sociale alle linee
guida di cui al Decreto Ministeriale
4 luglio 2019 del Ministero del Lavoro
e delle Politiche Sociali.
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RENAFIOME DR AGRGAMND D] CONT RG] 1.0
al
Bilancio snciale al 511 2. Zk22
della
AW DAZHINE BAMBING GEST OMLTS™

Al Consiglio Direwiva della “Fondusiane Bambiaa Crezi Onlog™

PFremussa

LiOepans di contealle, nell’exerciczio chiuwse ul 31 dicembre 2022, he svolo e funsdoni previste
dall'en_ 3G e 70105,

Lz presente melazione unitarda conticne nelln segiope A} Lo eendicomiozions  gol! avivitd o
vtertiiarcipgle o ol speed exite T 0 el vegiene B UL wttestazione of conformitg oef Biluscin s dele
ciie finee oo ol o af Decretn Mindsteriole & Depliee 2009 ofgd Adimivtera del Lovere o dalle Palineke
Sk et

Al Remddlenniacione dellsifividd di menilorasgic ¢ dei suei esifi.

Aj senst Jall™art. 340, co. 7. del 4 dice del Ters Settore, abliama svieln nel corsn delFPesercidio 2022
Cartivicd Jioromtorageio dellosservanes delle Oralitd civiche. soldacistiche o di wliced sociale da
part= della “Fonderione Bamhbing Ciesi Cnleg™, o partieolars tiewarda alle dizpraizioni di oni agli
arll. 3,4, T 8 el o feeso Cedies del Teoeo Sellooe.

Tale manitorapgio, crog i compsd D ens oo o ouid e nemtalivge atoale, B deoto ol g,

in pactizolare. yunie sepue:

L verificn dellesercizio i vig exclusiva o princapale di una o pulatbyild O ioteresse penscade di
con gll"art. 5. en. 1, per finalitd eiviche, solidaristichs o i wilita sociale, in conformitd con le
nomme paticnlan che ne disciplinana Pesercisv, nonchd, evermualmente, di anivich Qiveese da
guelle mdicate cell®acl 3, coo 1. del Codice del Tereo Settore, purehé ned Lmit delle previsioni
statucarie e in Dase acrier di secondanerd e stroinentalild sabilid con DM, 1952021, 0, 197,
11 oisputte. melle wltivia 41 raccolia fondi eMettuate nel eorsn del poriodo di nifenmente. de
nARCini di vertd, naparens: ¢ earteReZza no capporti con i danater, a cui verifica, aelle mors
dellermariaaione delle ame code mimistenzl 31 cuw all'art. 7 del Codice del Terso Sellore. ¢ slala
svalla in base a un csame conplsssio delle nonbe eeisienn ¢ delle e practuee in us.e
il persegruiimente dell'vssenea dello seopo a1 luees, aceaverso o destinazeene cel patimonie.
Lomprengivo di fote e s compponeitn (12eav, rndile, proventl, entrate amunaue dennminate)
g Doy svaalimerna delPartivild statutara; Mosservansa del diview i distnbosvne aocl: indinet
di owvarecd i opestions, fondi o oriserve & fondatori, associali, lavorstori o cnllaboTtaco,
ammiznwcealort ed alm veanponent deplt urgant socili. woendo conto deeli dici g1 vud all'art
B. cu 3. [ett. du ) e ), del Codice del Taray Sgrivie.

B} AHcstazione di confarmitd del bilancio saciale alle Linge goida di cui al decrete 4 loglin
Y del Miniaters et Lavors ¢ delle Politiche Socishi

Ansenai dall&eer, 30, co, T, de Sadice del Tecoe Setoce. abbiama seolie nel coese dell"esecci oo 2022
T'attiena di veribew dels conlormiti del bolancio sociale, peedisposto dalla “Fondasione Bambinpe
Crrstl Onles™, alle Lince guide per la redarione del hilaneio saciale depli anti del Teoreo settoee.

o




crmanate dal Mintsiero del Lavere g delle Policiche Soevialb con DKL 472019, seeendo guanlo
jeevis dallart. 14 del Codive del Teroc Setler,

l.a “Fondicrione Banbine Gzl Qoles™ ha dicharato di predispome 11 prepeio Bilaesa suciile per
[Fescecimio 20022 mcontermilia alle suddeoie 1inee guula.

Ferma restandas = respoenssthilig dell' ongana Oi amminctraxions per la predisposizione Jel branciu
sty sovemla I modalitd ¢ e cempestiche previsie nelle ciome che ne disciplinana la redarome.
Porgwme di contrellu ko la respansabilicg di atcesrare. come previste dillvrdinarm=aen, Lasonfomitd
del v Jancio sociale alle Vinee poida del Minisuono del Tivom e delle Poliache Saciah. adl'organn di
comrullo cnpete ool dirilevan: se il contenote del bilacio sectale eisulli nsam lesraments
incnckente con i Jate riportati nel bilvwic desers i sio el gun Le informociond ¢ | dati in sen possesso,

A tale Loe, abbiame verificada ¢le 12 informasiom contenote mivs balencio socile cappresenting
fedelnere attivitd svoltw dail Ente ¢ che siagen coeremi on |2 richicste intormatie previsee dalle
T inee eoida miniseriali di flenmentie, 1 nosir compurtanentu & sLase abpoitata o uanic prevism
in materia dalle Spme dicormportonenta el "organa i coatrollo degli eati del Terzo selloze.
pubblicare Jel CHECEC nel dicemboe 2020, I quesie seqse, ahbiamao seriticarn anche 1 segnent
asmellL:

# vonlonoitd della stzunoer dAel bilancio seeiale rispedto all aclicolosione per seiuni di cui
paragrato & celle Lines guidi:
prignie el bilancio seciale delle imdommoeiond Jicul alle spcifiche soto-sczieni eaphcitamente
proviste 9 parageaft A delle Lince goida. salvo adegouta illestmecene dellz mgiani ¢he albiaon
portate alla meneila esposizione di Apezitiche inbrmaziond:
rispetto dai prineapi di reda gicng g2l Bilancin soeiale di cwi al parsprato $ delbe Limes guoada,
quali i principi dn cilevenea o 43 coonpletgesa e prssnmn comporare la necessili 3 inlegrare e
infnrmazioni richiesie gsplicnamente dalle lines goida,

Conelosiooi

Sulla base del luvoro svalto nen sww pereenuti glla posord adencione elenenti oo EaceLany ritenece
vho il bilsncio soeisle dell”Enle nun st slate cecdame, in tuni gli aspetti sipnitieatrdd. in conformild
alle previsioni delle linee paida di cod wl Cr3A. 4 7 20168,

Toma, 21 giugne 2023

L. orgrame ol condrol by

hAanricia A ELLT [Prosidenie) Maa.g,-:g_,

Francesca ALAT] {dembra) _:,’ e B ﬁ'—‘ff E{"

Gianni ARIECIANT{Memtiea) 47 -
_."'IL -=Ta- . - -
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E possibile sostenere le attivita della Fondazione a favore dell’Ospedale Pe-
diatrico Bambino Gesu tramite:

BONIFICO BANCARIO CONTO CORRENTE POSTALE
Intestato a Intestato a
Fondazione Bambino Gesu Onlus Fondazione Bambino Gesu Onlus

IBAN IT 05 B 03069 05020 100000016223 N.1000425874
Banca Intesa Sanpaolo

ONLINE 5x1000
Sul sito www.fondazionebambinogesu.it codice fiscale 97531780589
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CONTATTI
info.fond@fondbg.it
+39 06.6859.2946

fondazionebambinogesu.it

fondazionebambinogesu | [l FondazioneBambinoGesuOnlus
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