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1.

Il nostro metodo

La Relazione di Missione si basa sui principi di rendicontazione, neutralita, coerenza ed
inclusione menzionati sia nella legge delega 106/2016 che nel Decreto legislativo 117/2017.

=

: la relazione & finalizzata a fornire una descrizione puntuale, chiara
e comprensibile delle attivita istituzionali e di raccolta fondi svolte nel corso di ogni
anno dall’Associazione.

: Le informazioni mirano a rappresentare lo svolgimento delle
attivita ed, in particolare, della gestione delle risorse finanziarie per consentire la
verifica dei risultati e un agevole confronto sia temporale (cambiamenti nel tempo
dell’associazione), sia spaziale (la comparazione con altre organizzazioni con
caratteristiche simili).

: vengono definiti con chiarezza i valori, i
principi e le finalita generali dell’associazione in modo tale da consentire una
valutazione della coerenza dell’operato.

basata sui principi di responsability (dover agire) e di
accountability (rendere conto dell’azione fatta e rispondere per i risultati ottenuti).

: Tutti i bilanci di esercizio dell’associazione sono pubblicati online sul
sito istituzionale e, dal 2010, in formato CEE. Dall'esercizio 2015 le rendicontazioni si
completano con la Relazione di Missione.

Nota Metodologica

4]
4]
4]

Periodo di riferimento: esercizio 2017 (01 gennaio — 31 dicembre);
3° edizione: 1° edizione anno 2015

Linee Guida di riferimento: Agenzia delle Entrate, Istituto Italiano della Donazione, 1S0:9001;
D.Lgs. 117/2017

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

Riferimenti: Il testo dello Statuto, del Regolamento Sezionale ed i documenti del Bilancio Consuntivo
2017 e Preventivo 2018 sono a disposizione presso la Sede Amministrativa sita a Novara in Viale Roma
n. 32.
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Esiste unItalia generosa e laboriosa che tutti i giorni opera silenziosamente per migliorare
la qualita della vita delle persone.

E I'Ttalia del volontariato, della cooperazione sociale, dell’associazionismo no-profit, delle
fondazioni e delle imprese sociali.

Lo chiamano terzo settore, ma in realta € il primo.

Un settore che si colloca tra lo Stato e il mercato, tra la finanza e I'etica, tra I'impresa e la
cooperazione, tra I'economia e I'ecologia, che da forma e sostanza ai principi costituzionali
della solidarieta e della sussidiarieta. E che alimenta quei beni relazionali che, soprattutto
nei momenti di crisi, sostengono la coesione sociale e contrastano le tendenze verso la
frammentazione e disgregazione del senso di appartenenza alla comunita nazionale. !

N

Riforma-del
Te

! Liberamente tratto dalle Linee Guida Riforma Terzo Settore. Presidenza.Governo.it (13/5/2014)
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Persone che aiutano persone

Nasce il Centro

Clinico NeMO
a Milano
Inseriti

i comunicatori
nel Nomenclatore
Tariffario

Manifestazione

a Roma:
o 1° sit-in ‘
@  nazionale 2006

\/

®
‘ Istituito il
Fondo Nazionale

per la non Autosufficienza

2004
testimonial '
di Aisla

207

La SLA '
e riconosciuta
malattia rara
erilevante

==

© Sulla SEA

Introduzione
nel SSN di

*RILUTEK"®

Aisla é tra i fondatori

M dell'International
Yo% Alliance
Ness

of ALS/MND

OF ALS/MND ASSOCIATIONS

O/ a
1 |

w

Nasce Aisla

2@6

N
4 ==D

Istituita la
Consulta Malattie

20'09 Neuromuscolari

Nascono: @

il Centro Clinico NeMO Sud a Messina
il Centro Clinico NeMO di Arenzano (GE)
20JO e la flotta dei mezzi attrezzati

PolE s
G

Gruppo

20‘12 Nasce il
v

Italiano l"
Psicologi ‘E
SLA l

ol A W
Aisla compie anni \ S
Avvio Operazione Sollievo

‘ Aisla redige

LE SCELTE TERAPEUTICHE
DELLA PERSONA AFF

20)4

;

Grazie all'lce Bucket
Challenge‘ raccolti pit
di2min di euro

Apre
il Centro Clinico NeMO
aRoma

asla
Aisla istituisce | _MAIORI
il Premio Majori

Nasce Centro Antidiscriminazione
“Franco Bomprezzi”

Manifestazione
a Roma per il EN.A.
2°sit-in nazionale

Riconoscimento
del Radicut in Italia (]

Registro SLA

ONLUS

investiti

Ricerc 4.8 min

r:brmazmne

Assistenza

Notiziario,Newsletter, Sito, Social Network
Convegno,Simposio,Focus, Documento di consenso

ASSOCIAZIONE ITALIANA

investiti SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA
5,2 min
Eormazione

4336 discenti

-‘ 145 corsi




aisla
a
2
()&
E i
ASSOCIAZIONE ITAUANA

SCLEROS! LATERALE AMIOTROFICA Relazione di Missione 2017

2. Missione & Identita

AISLA intende innanzitutto offrire un supporto concreto agli ammalati ed ai familiari,
attraverso una presenza capillare sul territorio, in sinergia con gli organismi nazionali,
internazionali e con le istituzioni preposte. A questi obiettivi si aggiungono quelli di
contribuire alla raccolta di dati epidemiologici sulla malattia e al reperimento di fondi sia per
la ricerca scientifica sia per la cura dei malati.

MISSIONE DI AISLA ONLUS: & promuovere a 360° la
tutela, l'assistenza e la cura del malato, garantendone la
dignita personale.

FILOSOFIA DI AISLA ONLUS: e l'affermazione dei diritti
delle persone in quanto esseri umani e non solo malati, a
garanzia del mantenimento della propria qualita di vita.

VISIONE DI AISLA ONLUS: & sconfiggere la SLA
mantenendo la persona malata e la famiglia al centro di
questo percorso.

Il lavoro di AISLA si concentra in quattro ambiti di attivita:

1. RICERCA
2. FORMAZIONE

3. INFORMAZIONE

4. ASSISTENZA




.
aisla_
Zz
O

SOCIAZIONE ITAUANA

Re’azione di mission e 2017 SCLEROS ATLRALE AMICTROFICA

Il profilo generale

AISLA Onlus nasce nel 1983 con l'obiettivo di diventare il soggetto nazionale di riferimento
per la tutela, I'assistenza e la cura dei malati di SLA, favorendo l'informazione sulla malattia
e stimolando le strutture competenti a una presa in carico adeguata e qualificata dei malati.

L’Associazione ha sede legale in Milano, Via Pergolesi n. 6, e sede amministrativa in Novara,
Viale Roma 32. AISLA ha ottenuto il riconoscimento da parte del Ministero della Sanita nel
1999. Dal 2008 ¢ socio aderente dell'Istituto Italiano della Donazione ed annualmente €
certificata dai revisori di Qualita ISO 9001:2008 con particolare attenzione ai processi di
formazione, raccolta fondi e del Centro di Ascolto Nazionale.

L'attivita dell’associazione & regolata dallo Statuto approvato dall'Assemblea dei Soci del
6.5.2017, con iscrizione al Registro P.G.N.9000 pag. 5003 Vol. 4 presso la Prefettura di
Milano. L'organizzazione e il funzionamento delle Sezioni territoriali AISLA ONLUS sono
disciplinati dal Regolamento approvato dall'Assemblea Straordinaria dei Soci del 27.12.2007.

A 35 anni dalla sua costituzione, AISLA Onlus attualmente conta 63 rappresentanze
territoriali in 19 regioni italiane; 293 volontari, 9 dipendenti, 121 collaboratori (medici del
centro ascolto, psicologi, fisiatri, consulenti che collaborano che la Sede Nazionale e le Sedi
Territoriali), e sulla fiducia di 2.246 soci.

La Sla

lLa  SLA,  Sclerosi  Laterale Vivere con la SLA
Amiotrofica, €& una malattia

neurodegenerativa, caratterizzata
dalla paralisi e atrofia dei neuroni
deputati a controllare i muscoli
volontari. Comporta una progressiva
perdita delle capacita di movimento,
di deglutizione, della parola e della
respirazione. Con il progredire dei
deficit muscolari si assiste, in un
tempo variabile, alla progressiva e
completa perdita dell'autonomia,
con profonde modificazioni nelle
attivita della vita quotidiana non solo
della persona che ne viene colpita,
ma dell'intero nucleo familiare.

Persona senza SLA Persona affetta da SLA.

Primo motoneurone Primo motoneurone

connesso al

Secondo motoneurone Secondo motoneurone

connesso ai

Muscoli Muscoli

TUTTO FUNZIONA

Al momento, purtroppo, non esistono terapie in grado di guarire la malattia.

PERDITA DI FUNZIONALITA
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La Compagine Sociale

CAMPAGNA

In Italia:
< 59,83 milioni di abitanti
S 6.000 persone affette da SLA

o 2.246 soci iscritti nel 2017

Statuto dell’Associazione Italiana Sclerosi Laterale Amiotrofica — A.1.S.L.A. Onlus
Approvato dall’Assemblea dei Soci.del 28.4.2012 e depositato presso la
Prefettura di Milano dove risulta iscritta al Registro P.G. N. 900 pag. 5003 Vol. 4°

Articolo 2)
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Soci vicino agli ammalati e favorire il nascere di gruppi d4i-
supporto per loro e le Famigli@) o e
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Possono essere Soci dell'Associzzione tutti coloroe che ne con—-
dividone la finalitd e che, previa domanda motivata, vengono
ammessi dal Consiglio DIiretUivO. seeememeeeeeee e e
All'atto dell'ammissicne, che vwiene decisz dal Consiglio Di-
retfivo dell’Bsscocimzione, 1 Socli devono versere la queta di
associazione, annualmente stabilita dal Consiglio Direttivo., -
Il contributo associative & intrasmissibile, ad eccezicne dei
trasferimenti a cauvsa di morte; non & rivalutabile 2 guello di
ammissione vale per l'amno solare in cul wiene effetbuabo. —--—-
Fer contincare ad essere 5Soci ocoorre versars la guota asso-—

ciativa fissata dal Consiglic Direttivec entro il mese gi febw
braio di ogni anno.
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Relazione di missione 2017 SCUROS ATRAIE AMIOTROFICA
2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017
LOMBARDIA 375 435 395 430 412 375 453 41 471 485
EMILIA ROMAGNA | 138 156 139 153 144 144 171 180 164 177
PIEMONTE 116 126 95 158 155 124 165 136 209 136
o VENETO 70 70 70 104 132 117 120 147 119 107
LIGURIA 66 64 57 62 70 56 85 61 59 57
FRIULI 34 51 49 55 44 53 85 72 77 82
TRENTING 21 27 35 39 37 35 59 49 49 41
VALLE D'AOSTA 5 & 0 2 & 2 3 3 5 3
Totale 825 935 840 1003 1000 a06 1121 1089 1153 1088
TOSCANA 141 133 126 157 138 135 151 190 230 245
LAZIO 60 B4 49 63 49 39 54 68 B85 80
Centro MARCHE 62 35 27 37 31 26 36 35 36 34
ABRUZZO 20 36 22 22 20 10 12 13 1 12
UMBRIA 28 39 29 35 29 17 16 19 12 23
Totale 311 307 253 314 267 227 269 325 354 374
CAMPANIA 63 89 121 117 129 110 158 216 209 207
PUGLIA 46 78 45 38 35 24 47 40 58 53
Sud CALABRIA 29 28 27 29 91 128 158 179 199 226
MOLISE 3 1 2 3 3 3 2 4 1 2
BASILICATA 5 4 6 g 4 1 10 3 7 4
Totale 146 200 202 196 262 266 375 447 474 492
- SARDEGNA 32 16 34 39 42 25 47 65 69 159
sale SICILIA 25 38 35 51 B4 45 &7 57 120 121
Totale 57 54 69 20 106 70 114 122 189 290
ESTERO 2 4 4 3 1 2 0 1 s [ e
TOTALI 1341 1500 1364 1606 1636 1472 1879 1984 2175 2246
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SONO ORGANI DELL'ASSOCIAZIONE, con attribuzioni stabilite dallo Statuto:

I'’Assemblea dei Soci;

il Consiglio Direttivo, composto da 13 membri;

il Presidente;

il Collegio dei Revisori, composto da 3 membri e 2 supplenti;

il Tesoriere;

il Segretario;

la Conferenza dei Presidenti/Referenti delle Sezioni Territoriali, con funzione
consultiva.

OO0V OOVO

LE CARICHE ELETTIVE RICOPERTE A TITOLO INDIVIDUALE
attualmente sono:

1. Massimo Mauro, Presidente; - ;:f )
2. Giuseppina Esposito, Vice Presidente; ‘ ' ‘
3. Fulvia Massimelli, Tesoriere; U B [
4. Maurizio Colombo, Segretario Nazionale; \\v: ’
CONSIGLIERI NAZIONALI REVISORI: MEMBRI EFFETTIVI
1. Rosalino Cellamare 1. Mario Giusti
2. Lina Fochi 2. Paolo Masciocchi
3. Alberto Fontana 3. Aldo Occhetta
4. Francesca Genovese
5. Michele La Pusata
6. Giuseppe Lo Giudice REVISORI: MEMBRI SUPPLENTI
7. Nadia Narduzzi
8. Vincenzo Soverino Massimo Baiamonte
9. Michele Tropiano Francesco De Marchi

10
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AISLA Onlus si avvale inoltre della collaborazione del Medical Director, il dott. Christian
Lunetta, e della Commissione medico-scientifica, composta da 21 membri e presieduta dal

Dr. Mario Sabatelli.

COMMISSIONE MEDICO SCIENTIFICA

Presidente:

Dr. SABATELLI Mario

Componenti:

Dr. BEGHI Ettore

Dr.ssa BENDOTTI Caterina
Dr. BORGHERO Giuseppe
Dr.ssa CELLOTTO Nadia
Dr.ssa CARRI Maria Teresa
Dr.ssa CONFORTI Francesca
Dr. FILOSTO Massimiliano
Dr. GIANNINI Fabio

Vicepresidenti/Ufficio di Presidenza:

Dr.ssa CAPONNETTO Claudia
Prof. CHIO Adriano

Dr. LUNETTA Christian
Dr.ssa MANDRIOLI Jessica

Dr. MELAZZINI Mario

Dr.ssa MAZZINI Lg—:tizia

Dr.ssa MONSURRO Maria Rosaria
Dr. MORA Gabriele

Dr.ssa RESTAGNO Gabriella

Dr. TICOZZI Nicola

Dr. VITACCA Michele

Dr. VOLANTI Paolo

11
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ONLUS

La struttura organizzativa

ORGANIGRAMMA AISLA ONLUS NAZIONALE

ASSEMBLEA SOCI
CONFERENZA DEI PRESIDENTI
CONSIGLIO DIRETTIVO ————— COLLEGIO DEI REVISORI
PRESIDENTE
M.MAURO
TESORIERE VICE PRESIDENTE SEGRETARIO
F.MASSIMELLI P.ESPOSITO M.COLOMBO
GESTIONE E CONTROLLO i ERRITORIG
LGAVIN
DIREZIONE GENERALE MEDICAL DIRECTOR COMMISSIONE MEDICO
G.MICARELLI C. LUNETTA SCIENTIHICA
M.SABATELLI
SEGRETERIA AMMINISTRATIVA SEGRETARI REGIONALI
J.CASTROGIOVANNI
MISSIONE 1 SEGRETERIA
S.ZANONI C.CRITELLI
COMUNICAZIONE | _| | MKT E RACCOLTA FONDI
F.BEZIO VACANTE
CENTRO ASCOLTO | —f— FORMAZIONE
S.BASTIANELLO S.BASTIANELLO
|| QUALITA’
S.BASTIANELLO

12
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Le persone che operano nell’associazione

| VOLONTARI

Il volontario e il cuore pulsante di AISLA

Negli ultimi anni abbiamo assistito ad una progressiva e significativa crescita della
dimensione delle sedi territoriali.

AISLA Onlus attualmente conta 63 rappresentanze territoriali in 19 regioni italiane; 291

volontari.

| COLLABORATORI

A dicembre 2017 i dipendenti AISLA Onlus risultano diminuiti di un’unita rispetto al 2016.
Sono stati altresi implementati i rapporti di collaborazione professionale per supportare i
servizi a beneficio degli associati nelle Aree del Centro di Ascolto e sul Territorio
attraverso l'integrazione di supporto psicologico, fisioterapico ed infermieristico.

Dipendenti Centro Ascolto Psicologici Fisioterapisti e/o

Infermieri/Medici
31.12.2013 8 15 21 8
31.12.2014 9 19 31 19
31.12.2015 9 20 33 20
31.12.2016 10 21 38 36
31.12.2017 9 19 40 54

13
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ONLUS

| SEGRETARI REGIONALI

Proseguono i progetti pilota avviati nel 2016 in Toscana, Calabria, Lazio, Liguria e Sicilia. Lo
scopo dei progetti &€ quello di supportare le sedi/sezioni locali nel dialogo con la pubblica
amministrazione e di creare una rete coesa sul territorio.

GLI STAGISTI

Aisla dal 2010 ha attivato convenzioni con le Universita Bicocca, Bocconi e Cattolica di Milano
per accogliere presso la sede nazionale stagisti universitari che necessitano di Crediti
Formativi Universitari (CFU).

Per gli studenti delle scuole secondarie di secondo grado ¢ inoltre possibile incrementare il
proprio credito scolastico con uno stage formativo presso la sede nazionale di Aisla. Il credito
scolastico tiene conto del profitto strettamente scolastico dello studente. Il credito formativo
considera le esperienze maturate al di fuori dell'ambiente scolastico, volontariamente e
debitamente documentate.

MOLTI TI ASPETTANO E NOI TI STIAMO CERCANDO!

ENTRA ANCHE TU A FAR PARTE DELLA SQUADRA DI AISLA ONLUS,
CI SONO DIVERSE ATTIVITA IN CUI CONCRETAMENTE PUOI DARCI UNA MANO!

an

CREDITO SCOLASTICO E CREDITO FORMATIVO

L CREDITO 5 T NTE SCO! DENTE

LONTARI@ASLA.IT - 0266982114

SE VUOI SAPERNE DX PIU CONTATTAL

aisla_
(F

ASSOOATIONE [TALANA
SCIERQS: LATERALE AMICTIORCA

14
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3. l'attivita istituzionale

Da 35 anni, AISLA si muove attivamente su tutto il
territorio nazionale a favore delle persone con SLA e
delle loro famiglie. Sostiene la ricerca, la formazione,
I'informazione e l'assistenza. L'impegno quotidiano &
quello di far si che le strutture competenti si occupino in
modo adeguato e qualificato delle persone affette da
SLA.

L’Associazione e unico membro italiano
dell'International Alliance of ALS/MND Association; €
associata alla Federazione Italiana delle Associazioni
Neurologiche (FIAN), alla Federazione Cure Palliative
(FCP), al Forum del Terzo Settore, alla Lega per i
Diritti delle Persone con Disabilita (LEDHA), alla SICP
(Societa Italiana Cure Palliatiave) ed e stata
promotrice, inoltre, dell’Associazione “Registro dei
pazienti con malattie neuromuscolari”.

1983-2018

ASSOCIAZIONE ITALIANA
SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA

ONLUS

CONTESTO DI
RIFERIMENTO

Terzo Settore in ambito
sociale, sanitario e socio-
sanitario. La persona con SLA

ha il diritto restare nella
propria casa e nella propria
comunita locale. Una

“normalita” possibile solo con
i sostegni necessari.

Posizionamento

Nazionale In Italia si
stimano 6.000 persone affette
da SLA. Ogni anno, nel nostro
paese, la malattia colpisce
circa 1.500 persone. La fascia
d’eta in cui maggiormente si
manifesta la SLA & tra i 60 -70
anni con una lieve maggiore
frequenza nel sesso maschile.

Riferimento Istituzionale.
L'esperienza maturata negli
anni, il supporto della
Commissione Medico
Scientifica e i 19 esperti in
forza al Centro di Ascolto,
consentono all'associazione di

offrire un’interlocuzione
preparata, formata e
credibile.

15
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L'impegno di AISLA sul Fondo per le Non Autosufficienze

Premessa

Il Fondo per le Non Autosufficienze (FNA) e stato istituito dall'art. 1, comma 1264, della
legge 27 dicembre 2006, n. 296 (legge finanziaria 2007) presso il Ministero del Lavoro e
delle Politiche Sociali.

Le risorse del FNA non sono risorse sanitarie, masono finalizzate alla coperturadei
costi di rilevanza sociale dell’assistenza socio-sanitaria.

Si traducono per lo piu in un contributo economico a sostegno delle famiglie nelle quali €
presente una persona non autosufficiente e che, per la gestione del proprio caro, sono
costrette ad arruolare un caregiver e/o assistente familiare. Questi fondi, dunque, non
vanno minimamente ad intaccare le risorse sanitarie gia destinate alle prestazioni e ai servizi
a favore delle persone non autosufficienti da parte delle Regioni e da parte delle autonomie
locali.

Il Ministero di riferimento e quello del Lavoro e delle Politiche Sociali.

In virtu della logica di integrazione socio-sanitaria, il Decreto € la risultanza di un tavolo
tecnico permanente interministeriale in cui sono coinvolti rappresentati del Ministero della
Salute, del MEF (Ministero Economia e Finanza), delle Associazioni di pazienti e della
Conferenza Stato-Regioni.

|
Spesso si genera una certa confusione tra anno di emissione di un Decreto ministeriale di riparto
FINA e Ianno in cui le risorse in esso individuate sono effettivamente utilizzate ed erogate.

Le risorse a cui si riferisce il Decreto di riparto FNA di un determinato anno sono da intendersi a
valere sugli anni successivi allanno in cui é stato emanato il Decreto stesso.

FNA 2011 => a valere su 2012 e 2013
FNA 2013 => a valere su 2014
FNA 2014 => a valere su 2015
FNA 2015 => a valere su 2016
FNA 2016 => a valere su 2017

FNA 2017 => a valere su 2018
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Le risorse assegnate al “Fondo per le non autosufficienze” per I'anno 2016 (a valere sul
2017) pari ad euro 400 milioni, sono cosi attribuite: una quota pari a 390 milioni alle
Regioni, per le finalita di cui all'articolo 2 e, per una quota pari a 10 milioni di euro, al
Ministero del lavoro e delle politiche sociali per le finalita di cui all’articolo 6.

Pur avendo raggiunto nel 2016 la stabilizzazione, I'entita del FNA rimane ancora fortemente
inadeguata per soddisfare tutti i reali bisogni delle persone non autosufficienti e, in
particolare, di quelle affette da SLA.

In Italia, delle 6.000 persone affette da SLA, circa il 70% € in condizione di non
autosufficienza grave con mancanza di autonomia totale. Per una adeguata assistenza a una
persona con SLA in condizioni gravi o gravissime si stima siano necessari (diretti/indiretti)
almeno 100.000 euro all'anno legati soprattutto all’assistenza domiciliare (ad esempio le
spese per una o piu “badanti” per I'assistenza 24 ore su 24, per l'acquisto di ausili come i
comunicatori o i letti attrezzati), senza cui molti malati sarebbero costretti a rivolgersi alla
rete ospedaliera e assistenziale con un conseguente aumento dei costi a carico del Sistema
Sanitario Nazionale.

AISLA € convita che per affrontare la malattia, sia decisivo il sostegno diretto della
domiciliarita volto ad offrire servizi e supportare le risorse proprie di ogni persona, della
famiglia e della comunita, per garantire, quanto piu a lungo possibile, la permanenza nel
suo ambiente abituale e tra i propri cari.

Al fine di garantire una qualita di vita almeno dignitosa alla nostra comunita & necessaria,
dunque, una risposta assistenziale immediata capace di contrastare Iimpoverimento del
contesto famigliare al momento del manifestarsi della malattia e di assicurare le necessarie
risorse economiche con lo strumento dellassegno di cura, dell'indennita di
accompagnamento e dell’invalidita.

Per tutte queste ragioni il lavoro di AISLA in questi anni si & fondato sui seguenti obiettivi:

1) una definizione immediata della platea dei beneficiari;

2) la realizzazione di una politica sociale equa e uniformemente distribuita su tutto il
territorio nazionale, utilizzando, quali criteri primari di accesso agli interventi, i livelli di
stadiazione di malattia;

3) continuita di ricevimento di supporto e beneficio economico e quindi una pronta
definizione del progetto e programmazione d‘assistenza a favore del malato di SLA e
della sua famiglia;

4) integrazione da parte delle Regioni della parte sanitaria di propria competenza
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La nuova Legge di Bilancio (Legge 11 dicembre 2016, n.232), all‘articolo 5 della Parte II
e alla relativa Tabella 4 — Nota integrativa, incrementa il FNA di 50 milioni di euro annui a decorrere
dal 2017. Tale importo va a sommarsi ai 150 milioni di euro annui previsti dalla Legge di Stabilita
2016 (Legge 28 dicembre 2015, n.208, art. 1, comma 405) e ai 250 milioni di euro annui previsti
dalla Legge di Stabilita 2015 (Legge 23 dicembre 2014, n.190, art. 1, comma 159). Per un totale
di 498.600.000 euro (di cui 50 MIn a carico delle Regioni) a decorrere dall’'anno 2017 e

a valere sul 2018.

La normativa dei gravissimi (FNA2016) sta generando forti criticita:

nonostante la stabilizzazione, I'entita del Fondo rimane inadeguata per
soddisfare la platea degli aventi diritto;

ogni Regione sta valutando come procedere e si registrano grosse
difficolta nella gestione a causa del numero elevato di istanze, spesso

non coerenti con i criteri di ammissibilita;
PERICOLO

la diversa codifica dei gravissimi rispetto ai gravi potrebbe condurre a
contenziosi;

4

Forum Terzo Settore

: La mancanza del piano nazionale triennale 2017-2019 e la conseguente mancata
definizione (seppur espressamente previsto) dei principi e dei criteri per l'individuazione dei
beneficiari, a partire dalla definizione di disabilita gravissima nelle more della revisione delle
procedure di accertamento della disabilita e con I'obiettivo di adottare una nozione di persone con
necessita di sostegno intensivo, differenziato sulla base dell'intensita del sostegno
necessario;

- Conseguente inidoneita degli strumenti utilizzati per definire la platea dei destinatari e gli efficaci
sostegni da assicurare agli stessi ed ai familiari.

- Mancanza di pianificazione e difficolta attuative da parte delle regioni e degli ambiti sociali che
non hanno ancora speso e rendicontato le pregresse annualita.

- Irrisoria quota destinata al fondo per la vita indipendente e mantenimento di mera
sperimentalita dei relativi progetti

Mancato invio dei dati da parte delle regioni.
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L'unica vera speranza per chi soffre di SLA é rappresentata dalla ricerca scientifica,
strumento concreto con cui € possibile scoprire trattamenti e cure efficaci e fornire risposte ai
bisogni delle 6.000 persone che attualmente nel nostro Paese convivono con la malattia.

AriSLA: Nel 2008 AISLA ha creato la Fondazione Italiana di ricerca per la SLA, insieme alla
Fondazione Telethon, alla Fondazione Cariplo e alla Fondazione Vialli e Mauro per la Ricerca e
lo Sport Onlus, costituendo il primo organismo a livello italiano ed europeo ad occuparsi in
maniera dedicata ed esclusiva di ricerca sulla SLA. La Fondazione finanzia i progetti di ricerca
scientifica e tra i risultati raggiunti si citano l'individuazione di 6 geni recentemente scoperti e
coinvolti nell'insorgenza della SLA e la creazione di un network di 25 centri clinici dedicati alla
malattia distribuiti su tutto il territorio nazionale. In particolare & stato di 832.984 euro
lI'investimento economico complessivo erogato da AriSLA per i 6 nuovi progetti giudicati
meritevoli di finanziamento dalla Commissione Scientifica Internazionale, attraverso la Call
for Research Projects 2017: la Fondazione ha incrementato cosi le risorse stanziate fino ad
0ggi a sostegno della ricerca scientifica, arrivando ad investire oltre 11,4 milioni di euro dal
2009 e supportando in questi anni 68 progetti e 260 ricercatori su tutto il territorio
nazionale.

Biobanca Nazionale SLA: Entro |'estate 2018 sara operativa la prima Biobanca Nazionale sulla
SLA con sede presso l'azienda Biobanca Biorep Gemelli S.r.l. di Roma. Uno dei principali
ostacoli al progresso della ricerca € legato al fatto che la SLA & una malattia rara e di
conseguenza i dati clinici e biologi a disposizione dei ricercatori non sono sufficienti. Per questo
sono indispensabili le biobanche che raccolgono campioni di DNA e di cellule grazie ai quali &
possibile studiare le cause della malattia, sperimentare possibili nuovi farmaci e definire nuovi
strumenti di prevenzione e diagnosi.

Registro Nazionale SLA: II Registro raccoglie i dati anagrafici, genetici e clinici delle persone
con Sclerosi Laterale Amiotrofica e nasce dalla necessita di ordinare ed aggiornare queste
informazioni per fini di ricerca, per una migliore conoscenza della malattia e una piu efficace
presa in carico dei pazienti, ma anche e soprattutto per accelerare lo sviluppo di nuovi
trattamenti di cura. In particolare, per una patologia rara come la SLA, il Registro rappresenta
uno strumento prezioso per i pazienti, i ricercatori e i clinici, perché consente la condivisione
mirata delle informazioni sulla malattia, allo scopo di:

1. fornire un supporto per I'implementazione di standard ottimali di diagnosi e
assistenza sul territorio;

2. favorire l'arruolamento dei pazienti con SLA in studi clinici italiani o
internazionali che sperimentano nuove terapie;

3. favorire la creazione di una rete operativa tra i centri clinici e gli specialisti
distribuiti a livello nazionale.
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IL MODELLO DI FINANZIAMENTO DEI PROGETTI ARISLA

Arae diricerca:
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SOSTENIAMO, PROMUOVIAMO

COORDINIAMO [a ricerca
scientificasulla SLA, al fine di:

1.

COMPRENDERE i
meccanismidi esordio e
sviluppo della malattia
IDENTIFICARE nuovi
trattamenti efficaci per
offrire ai pazientirisposte
concrete nel pit breve
tempo possibile.
GARANTIRE unabuona
qualita di vita ai pazienti
con SLA

(Questo modellosi declina in programmi di finanziamento della ricerca e servizi per la comunita dei ricercatori.

~

J

AmiSLA

JSTEmeTEm,

| NUMERI DELLA RICERCA ARISLA

* 11,4 milioni sono gli euro investitidal 2009 ad oggiin attivita di ricerca scientifica

* 68 sono i progetti di ricerca finanziati:
s 44 progetti di Ricerca di Base
o 13 progetti di Ricerca Traslazionale
o 7 Studi Clinici
o 4 progetti di Ricerca Tecnologica

Technological

Clinical
Research;
1743%

Translational
Research;
2284%

Research; 6,62%

Basic Research;
53,12%

Distribuzione dell‘investimento economico in ricercada parte di AniSLA (2009-2017)
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AIM Roma, 3 luglio 2017

Il Direttore Generale

oo T,

alla luce della recente autorizzazione FDA all'impiego di edaravone (Radicut) per il
trattamento della Sclerosi Laterale Amiotrofica e considerata I'efficacia che |l trattamento
con Il farmaco suddetto ha manifestato in un gruppo selezionato di pazienti affetti da SLA, la
Commissione consultiva Tecnico - Scientifica (CTS) dell’Agenzia, nella riunione del 14 ~ 16
giugno 2017, ha accolto la richiesta portata avanti dalla Vostra assoclazione.

L'AIFA con mia determinazione 28 giugno 2017, n, 1224, ha disposto l'inserimento del
medicinale Radicut (edaravone) nell’elenco dei medicinali erogabili a totale carico del
Servizio Sanitario Nazionale, Istituito ai sensi della Legge 23 dicembre 1996 n. 648, per il
trattamento di pazienti con diagnosi definita o probabile di Sclerosi Laterale Amiotrofica,
selezionati secondo specifici criteri.

Colgo loccasione per ringraziare ancora una volta Lei e |'associazione che
rappresenta per I'impegno e la dedizione che avete prestato a questo caso specifico, ma
soprattutto per l'instancabile attivita che svolgete ogni giorno a favore dei pazienti affetti da
SLA e dei loro familiari. '

Dott, Massimo Mauro
Presidente AISLA ONLUS
Via G.B. Pergolesi, 6
20124 Milano
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2017: Arriva in Italia il Radicut, un nuovo farmaco per la SLA

Milano, 4 luglio 2017 - L'Agenzia Italiana del Farmaco, AIFA, ha approvato l'introduzione in
Italia del Radicut, nome commerciale dell'edaravone, un nuovo farmaco contro la Sclerosi
Laterale Amiotrofica.

AIFA ha dato cosi riscontro positivo alla richiesta formale
“ avanzata da AISLA, Associazione Italiana Sclerosi Laterale
w Amiotrofica, attestando il nostro Paese come il primo in
Europa ad avere un nuovo farmaco sulla SLA in commercio
dopo piu di vent’anni.

,-‘,-9-.

Infatti, 'unico farmaco approvato per la SLA, nel 1995, era stato il Rilutek (Riluzolo) che ha
dimostrato una modesta efficacia nel prolungare di pochi mesi la sopravvivenza dei pazienti. I
Radicut risulta essere in grado di rallentare moderatamente la degenerazione motoria causata
della malattia.

Il Radicut, inizialmente messo a punto in Giappone per il trattamento dell’ictus, € stato oggetto
negli anni di ripetuti studi sulla SLA. I primi risultati non furono incoraggianti: non registravano,
di fatto, alcuna differenza significativa tra i pazienti trattati con I'edaravone e quelli trattati con
il placebo. Analizzando i dati, tuttavia, i ricercatori hanno notato che una determinata
popolazione esaminata mostrava una risposta interessante al farmaco ed € su questa specifica
tipologia di pazienti che si € concentrata la sperimentazione successiva.

Il recente studio condotto negli Stati Uniti su 137 pazienti affetti da SLA e pubblicato
su Lancet Neurology (“Safety and efficacy of edaravone in well defined patients with
amyotrophic lateral sclerosis: a randomised, double-blind, placebo-controlled trial”) a maggio
2017, lo ha confermato. Il Radicut induce un lieve rallentamento nel peggioramento dello stato
funzionale in pazienti con specifiche caratteristiche quali: una durata di malattia non superiore
a due anni dall’'esordio, una disabilita moderata e, infine, una buona funzionalita respiratoria.
Per tale ragione il farmaco potra essere prescritto dal neurologo di riferimento esclusivamente
alle persone con questo specifico quadro clinico. In Italia, su una popolazione di circa 6.000
persone affette da SLA, si stima che i pazienti inizialmente idonei siano circa 1.600.
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Massimo Mauro, presidente di AISLA, ha commentato: “Siamo felici che AIFA abbia accolto
la nostra richiesta di portare in Italia il Radicut e di poter dare una risposta positiva alle persone
con SLA che da tempo chiedevano di poter accedere a questo farmaco innovativo. AISLA si
attivera sempre per mettere a disposizione dei malati italiani i farmaci e le sperimentazioni
cliniche piu avanzate che rappresentano una speranza per tante famiglie, oltre che un loro
diritto.”

AIFA, con la determina del Direttore generale del 28 giugno 2017, n. 1224, pubblicata il 3 luglio
nella Gazzetta Ufficiale n. 153, ha inserito il Radicut nell’elenco dei medicinali erogabili a totale
carico del Servizio Sanitario Nazionale, ai sensi della Legge 23 dicembre 1996, n. 648, per
il trattamento della Sclerosi Laterale Amiotrofica. Tale farmaco dunque €& stato inserito tra i
cosiddetti “medicinali innovativi” per il trattamento terapeutico di patologie che, come la SLA,
sono prive di adeguata cura. Si tratta di medicinali innovativi in commercio in altri Stati ma non
sul territorio nazionale o medicinali ancora non autorizzati ma sottoposti a Sperimentazione
clinica o medicinali da impiegare per una indicazione terapeutica diversa da quella autorizzata.

Stando alle indicazioni terapeutiche, AIFA consente la prescrizione del farmaco solo da parte del
neurologo ed esclusivamente per i pazienti aventi le idonee caratteristiche cliniche (la comparsa
della malattia da non oltre due anni, una disabilita moderata e, infine, una buona funzionalita
respiratoria). Il trattamento prevede somministrazioni per infusioni endovena giornaliere
per due settimane consecutive e poi ad intervalli di due settimane.

Vista la complessita della somministrazione e considerate le possibili difficolta di spostamento
dei pazienti, la somministrazione del Radicut & limitata agli ospedali e alle eventuali strutture
analoghe che saranno individuate dalle Regioni che dovranno mettere in atto modalita
prescrittive ed erogative idonee.

La decisione di AIFA, avvenuta dopo un‘approfondita e attenta valutazione delle richieste e
relazioni tecniche prodotte da Aisla e delle evidenze scientifiche disponibili e pubblicate su Lancet
Neurology a maggio di quest’anno, ha fatto seguito alla richiesta da parte di AISLA di rendere
disponibile il Radicut agli ammalati italiani.

Il Radicut oggi € in uso in Giappone e Corea del Sud, mentre una sperimentazione con
edaravone a somministrazione per via orale € in corso in Olanda. Nel maggio del 2017 la FDA,
Food and Drug Administration, ne ha autorizzato I'uso negli Stati Uniti.
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Per rispondere ai bisogni assistenziali complessi, e partendo dalla considerazione che la SLA,
sebbene inguaribile, possa essere curabile, in una logica di “To care, not to cure”, per
AISLA e strategica la formazione del personale deputato all’assistenza di un paziente con
SLA.

I percorsi formativi hanno una connotazione estremamente pragmatica, che privilegia
sessioni pratiche e di tirocinio a quelle frontali di aula. Solo in questo modo il “sapere" puo
trasformarsi nel "saper fare".

La formazione promossa da AISLA ha inoltre come obiettivo quello di creare un raccordo tra
i professionisti che, nel percorso di malattia, concorrono a vario titolo all'assistenza nei
diversi luoghi: la continuita ospedale-territorio.

Anno n.corsi n.partecipanti
20182 11 279
2017 27 780
2016 20 755
2015 19 477
2014 18 547
2013 13 513
2012 12 357
2011 10 292
2010 8 190
2009 7 146
145 4.336

145 corsi di formazione: dal 2007 ad oggi, formando oltre 4300 discenti.

Le proposte formative: sono indirizzate a equipe multidisciplinari (ospedaliere; RSA/RSD;
Servizi territoriali di assistenza domiciliare); equipe cure palliative; MMG (Medici di Medicina
Generale); Modulo di Comunicazione nella SLA (affinché le persone malate possano ricevere
chiare informazioni per conoscere, valutare e decidere in modo consapevole rispetto
all'evoluzione della malattia); Modulo Documento Consenso / Disposizioni Anticipate di
Trattamento; Modulo soccorso Vigili del Fuoco.

2 Dato aggiornato all’11 aprile 2018
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Gruppo Italiano Psicologi SLA

GipSLA: AISLA ha sostenuto da sempre l'importanza dell’ascolto, dell'accompagnamento e
del sostegno alle persone con cui entra in contatto attraverso “percorsi” strutturati in ogni
ambito possibile di vita: al domicilio, in ospedale, in Associazione. Con questo obiettivo, nel
2012 & nato il GipSLA, un gruppo di lavoro tra psicologi all'interno di AISLA.

Ad oggi, il GipSLA (Gruppo Italiano Psicologi SLA) conta oltre 60 professionisti che
strutturalmente s’incontrano due volte I'anno per confrontarsi, formarsi, discutere e riflettere
sulle modalita di approccio alle diverse fasi di malattia e nei diversi contesti di cura.

Nel 2017 si € concluso il lavoro collettivo del GipSLA che ha avuto come tema la definizione
di buone prassi e di relative raccomandazioni sullintervento psicologico al paziente Sla e ai
suoi familiari. (v. pubblicazioni p. 20: Quaderno n. 2)

Premio Majori: istituito nel 2015, ogni anno AISLA mette a

disposizione 3 borse di studio per giovani infermieri che aISh
vogliono specializzarsi in “nurse coach”, la figura professionale " PREMIO |
che ha il compito di formare le persone che si prendono cura MAJOR]

dei malati, con particolare attenzione agli aspetti clinici,
assistenziali e organizzativi nell’assistenza dei disabili piu gravi.

AISLA ha finanziato anche nel 2017 3 borse di studio del
valore complessivo di circa 15.000 euro per neolaureati
in infermieristica e/o scienze infermieristiche che hanno
iniziato a seguire a Milano, il "master per la presa in carico
di persone con gravi disabilita”, organizzato dall’'Universita
degli Studi di Milano in collaborazione con il Centro Clinico
Nemo e I'Ospedale Niguarda.

Le vincitrici della seconda edizione (2017), laureate in scienze infermieristiche, sono
state Alessia Campagnone, 26 anni, di Trieste, Miriam Emiliani, 24 anni, di Sassari,
Rosalba D'Onghia, 24 anni, di Milano.
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Pubblicazioni

Nel 2017 AISLA ha elaborato, redatto e pubblicato le DAT (Dichiarazioni Anticipate di
Trattamento), un modello di riferimenti che prosegue il lavoro svolto con il Documento di
Consenso sulle Scelte Terapeutiche della Persona affetta da SLA.

Sempre nel corso del 2017, grazie ai lavori del GipSLA e stato pubblicato il “Quaderno n. 2”
di AISLA: documento di riferimento delle Good Practices della presa in carico psicologica.

Convegno

Il 29 settembre 2017 presso il Centro Congressi Unione Industriali di Torino AISLA, in
collaborazione con AriSLA, ha organizzato il 2° Simposio SLA. L'incontro ha visto la
partecipazione di circa 400 persone, di cui oltre 170 medici e ricercatori.

Sono stati presentati i risultati di tre progetti di ricerca finanziati da AriSLA e da poco
conclusi che aprono a nuove strategie terapeutiche.

Oltre al confronto sui nuovi farmaci e sperimentazioni e alla presentazione dei progetti di
ricerca, il Simposio ha visto approfondimenti sui diritti delle persone con SLA, come la
liberta di scegliere o rifiutare i trattamenti terapeutici e la possibilita di accedere alle
sperimentazioni cliniche.

Sono state messe a confronto le migliori esperienze di coinvolgimento del paziente nella fasi
di ricerca di Stati Uniti, Europa e Italia, con gli interventi di Lucie Bruijn, direttore
scientifico dell’ALSA, |'associazione americana per la ricerca sulla SLA, Brian Dickie,
direttore scientifico del’MND, associazione inglese di riferimento per le persone con malattie
neurodegenerative, Piera Pasinelli, direttore scientifico del centro di ricerca sulla SLA
Packard Center di Baltimora, Elisabetta Pupillo del Dipartimento di Neuroscienze,
IRCCS Istituto di Ricerche Farmacologiche Mario Negri.

Ufficio Stampa

Aisla si avvale della consulenza di SEC SpA per I'attivita di media relation nazionali e locali.
La collaborazione si concentra particolarmente su:

— Consulenza strategica;

— Monitoraggio quotidiano dei media e dell’Ansa;

— Segnalazione di tematiche interessanti per Aisla e spunti per interventi sui media;
— Media relations nazionali e locali;

— Supporto/suggerimenti per la comunicazione sui social network;
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MEDIA NAZIONALI:
19 tra comunicati stampa, interventi e dichiarazioni
sui media.

<\

578 articoli e servizi radio-TV su AISLA (+6%
rispetto al 2016)

v 46 su quotidiani e periodici nazionali
Oltre 100 testate contattate. v 22 sutv e radio nazionali
MEDIA LOCALI: Y 285 sul web
22 iniziative delle sezioni locali di AISLA comunicate ai ¥ 146 su quotidiani e periodici locali
media, 19 comunicati regionali per la Giornata v' 59 su tv e radio locali
Nazionale sulla SLA v" 20 lanci di agenzia di stampa (rilevati)
Oltre 200 testate contattate.
v' 320 articoli e servizi radio-tv (+7% rispetto al v’ 22 progetti e iniziative locali comunicati alla
2016) stampa
v’ 3 comunicati per i media nazionali v’ 6 iniziative di raccolta fondi
v’ 17 comunicati per la stampa locale v’ 6 corsi di formazione
v’ 1 conferenza stampa (Torino, 13 settembre) v’ 5 incontri informativi aperti al pubblico
v’ Oltre 200 testate contattate tra luglio e v’ 5 progetti con istituzioni locali
settembre v’ 86 articoli su stampa e web e servizi radio-tv
generati da questa attivita sui media
v' A questo lavoro si aggiungono i 19

comunicati locali per la Giornata Nazionale
sulla SLA con 274 uscite sui media locali.

Al Forum attivo dal 2012 sul sito del Corriere della Sera, si aggiunge un’altra importante
collaborazione, nasce infatti su Repubblica.it il forum sulla Sla e sulle malattie

neuromuscolari.

L'associazione ha un sito ufficiale, www.aisla.it che & stato totalmente rinnovato nella
grafica, nella struttura e nei contenuti a giugno 20173. 1l sito & costantemente aggiornato e
arricchito di contenuti e approfondimenti. Aisla inoltre provvede sistematicamente alla
diffusione della newsletter (35.000 contatti) con invii sempre piu profilati per target e
territorio di riferimento e del Notiziario ufficiale (12.000 contatti).

3 [ dati relativi alle statistiche del Sito Aisla si riferiscono al periodo 01/06/2017—- 31/12/2017
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® Sessioni
4.000

2.000

aprile 2017 luglio 2017 ottobre 2017

M New Visitor M Returning Visitor
Sessioni Utenti Visualizzazioni di pagina Pagine/sessione

96.075 63.600 220.947 2,30

Mhaira s, . B, [ o
Durata sessione media Frequenza di rimbalzo % nuove sessioni
00:02:10 65,14% 65,14%

o pecs e

Aisla e presente, con profili istituzionali, sui principali social network:

n facebook pagina ufficiale 14350 “mi piace”(+12% rispetto al 2016)

Fwikker twitter 3758 follower (+5% rispetto al 2016)

YoulTTD)
youtube 271 iscritti e 121125 visualizzazioni (+15% rispetto al 2016)

Of &

instagram 980 follower (+24% rispetto al 2016)

Nel 2017 si € lavorato per ottimizzare la presenza sui maggiori social network razionalizzando
le informazioni attraverso un vero e proprio piano editoriale dedicato. Il restyling del sito ha
inoltre permesso di razionalizzare ulteriormente I'invio della newsletter profilandola secondo
differenti criteri a seconda del tipo di informazione.
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Molte sono le attivita avviate e supportate dall’associazione.

Centro di Ascolto e Consulenza sulla SLA:

Al fine di sostenere i pazienti affetti da SLA e i loro familiari,
. ma anche al personale addetto all’assistenza, AISLA ha
« a#ﬂ.;( E . aperto nel 2003 un “Centro d’ascolto e consulenza sulla SLA”".
R X - Il Centro prevede il supporto telefonico di un‘equipe di
Centrg ™ specialisti competenti per affrontare le problematiche sulla

di Ascolto

F Consul
& Consulenza
, ’ sulla SLA SLA.

Fanno parte dell’equipe del Centro d'ascolto 19 specialisti:

- 4 neurologi

- 2 psicologhe

- 2 pneumologi

- 1 fisiatra

- 1 esperto in ausili per la comunicazione

- 1 logopedista, specialista in tecniche di comunicazione aumentativa alternativa e
deglutologa

- 1 caregiver esperto

- 1 medico nutrizionista

- 2 assistenti sociali

- 1 infermiere

- 1 medico palliativista

- 1 consulente previdenziale e assistenziale

- 1 avvocato

Dall'anno della sua fondazione ad oggi il Centro d'ascolto ha risposto a piu di 8.000 chiamate.
Nel 2017 le chiamate sono state 2.651, tra cui il 40% al medico palliativista, il 23% al
caregiver esperto e 1'8% ai neurologi.

Oltre all'ascolto e alla consulenza professionale, AISLA fa seguire sempre, laddove
necessaria, una concreta azione di supporto.

Le consulenze sono gratuite e, nel 2017, il servizio € stato attivo il lunedi, mercoledi e venerdi
dalle 09.00 alle 17.00.
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L'operazione sollievo

L'assistenza e la tutela delle persone con SLA come valore: un
sollievo ed un sorriso, due valori che possono diventare
comuni. E la filosofia alla base di “Operazione Sollievo” il
progetto che nasce nel 2013 con l'obiettivo di migliorare la
qualita della vita delle persone malate attraverso aiuti
concreti. La fonte principale di raccolta fondi deriva dalla
Giornata Nazionale ed & stata fortemente potenziata nel
20144,

Grazie al progetto, in questi anni € stato possibile:

=

=

dare un contributo economico alle famiglie che affrontano un periodo di difficolta proprio a causa
della malattia;

sostenere economicamente le famiglie che devono rivolgersi a una badante per garantire
assistenza continua a domicilio alla persona con SLA;

acquistare o noleggiare gli strumenti necessari all'assistenza domiciliare dei malati (oltre a
sollevatori, materassi antidecubito e sedie a rotelle, anche i comunicatori, i dispositivi
tecnologici che permettono alle persone con SLA di comunicare anche nelle fasi piu avanzate
della malattia)

dare consulenza e supporto per le pratiche burocratiche: le rappresentanze territoriali di AISLA
sono attive anche per fornire ai malati informazioni utili su aspetti amministrativi, legali e
previdenziali.

Gli interventi sono stati principalmente al domicilio delle persone malate con azioni mirate, in
particolare:

in Piemonte, Calabria, Basilicata, Friuli Venezia Giulia, Liguria e Puglia per il noleggio di
comunicatori. AISLA ha aiutato le persone con SLA nel periodo in cui attendevano di ricevere gli
stessi comunicatori dalle ASL;

in Sicilia, Calabria, Emilia Romagna per la consegna di ausili protesici (letti ortopedici, materassi
antidecubito, montascale). In questi casi AISLA € intervenuta su segnalazione delle famiglie in
quanto le ASL erano in ritardo con la consegna di questi strumenti, fondamentali per I'assistenza
domiciliare delle persone con SLA.

* Fondi 2014. dei 2,4 milioni di euro raccolti grazie alllce Bucket Challenge, 1sms solidale e la
Glornata Nazionale sulla SLA (dal 20/8/2014 al 21/9/2014), 1,7 milioni di euro sono stati destinati a
progetti di ricerca scientifica e 700.000 euro sono stati destinati all'Operazione sollievo. Poco pit
dell”1% é stato investito per coprire le spese organizzative dellintera manifestazione.

Dal 2013 ad oggi sono stati vincolati da AISLA Onlus al Progetto Operazione Sollievo ben €
1.100.000,00= di cui circa € 490.000,00= gia investiti ed erogati,
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PROGETTO 2017

RIA

AISLA SPOSA IL PROGETTO

LALZIR()MARE

e
P
COOPERATIVA SOCIALE ONLUS SAVONA

Quando tutti usufruiscono del mare per
nuotare in liberta e della spiaggia per un
po’ di relax; quando tutti socializzano fra
loro; quando, infine, anche i bambini
giocano senza “vedere” la diversita,
significa che siamo tutti uguali e

abbiamo gli stessi diritti e viviamo la
stessa vital

LO SCALETTO SENZA SCALINI

= 2014: 2252 accessi all’arenile ed
accompagnhamenti in mare, per un
totale di 202 utenti.

= 2015: dalla “GuidaMare”, lo Scaletto
risulta la spiaggia libera con piu
servizi per I'accesso e la balneazione
dei disabili in tutta la Liguria

= 2016: 2701 accessi all’arenile ed
accompagnhamenti in mare, per un
totale di 314 utenti

Scaletto dei Pescatori Fornaci
SAVONA

o Progetti di sostegno al badantato e contributi
economici alle famiglie in Campania, Emilia Romagna,
Lazio, Liguria, Lombardia, Marche, Piemonte, Valle
d’Aosta, Sicilia, e supporto psicologico con attivazioni di
nuovi gruppi di aiuto in Abruzzo, Campania e Calabria ed
integrazione di supporto psicologico nella Regione Lazio ed
Umbria.

o In Puglia ed Umbria per progetti personalizzati di
assistenza domiciliare (ripetuti servizi infermieristici, OSS,
fisiokinesiterapia, ambulanza) per persone affette da SLA
in fase complessa in attesa che la ASL avviasse i debiti
appalti per erogare i servizi garantiti dal SSN;

o in Puglia avvio della collaborazione triennale con
I'Associazione 2HE per I'ampliamento del Progetto Ila
terrazza “Tutti al Mare” che offre un accesso attrezzato al
mare alle persone con SLA e con altre disabilita motorie in
modo da permettere loro una giornata al mare in relax, con
i propri, in totale sicurezza assistiti da personale qualificato
(infermiere, OSS e bagnino).

AISLA

CONFERMA LA PARTECIPAZIONE E
GARANTISCE LA COPERTURA DEL 50% DEl
COSTI PER LE STAGIONI 2016-2017-2018

. [ ] e
possb g

"10 POSSO" & uno slogan che Gaetano Fuso, salentino di 38
anni e affetto da SLA, ha ideato nella primavera del 2015 e
che ha voluto affisso davanti al suo letto. In pochi mesi
qguesto slogan, grazie all’amicizia e allo spirito di gruppo,
diventa una comunita. "Tutti al mare! " costituisce il primo
obiettivo raggiunto del vasto progetto "0 POSSO" e consiste
in una terrazza realizzata nell’estate del 2015 che offre un
accesso attrezzato al mare per persone affette da SLA e per
persone con altre disabilita motorie. La Terrazza, un unicum
in Italia, sorge su spiaggia libera a San Foca (Marina di
Melendugno), una delle localita piu suggestive del Salento
che vanta sia il riconoscimento internazionale come Bandiera
BLU (FEE) che le 5 vele di Legambiente.
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Servizio di trasporto attrezzato:

Nella convinzione che ognuno, al di la della possibile riduzione delle funzionalita motorie, debba
conservare totalmente il diritto alla mobilita, Aisla ha avviato questo servizio — totalmente gratuito
per chi ne beneficia - fin dal maggio 2010 tramite il progetto “Quattro ruote ed una carrozza” e al
generoso contributo di Fondazione Johnson&Johnson la quale, in quell’'occasione, aveva donato i
primi 6 mezzi da utilizzare in modo particolare nelle provincie di Asti, Cagliari, Lecce, Milano,
Modena e nella zona di Pisa dell’Area Vasta Tirrenica sotto la gestione delle rappresentanze
associative operative sul territorio.

E’ fuor di dubbio: una delle principali necessita, per tutti, resta quella di potersi recare periodicamente ed
in caso di necessita nelle strutture sanitarie e nei luoghi di cura. Non solo: un mezzo di trasporto
rappresenta una forma di rottura dell'isolamento sociale garantendo quel diritto all‘inclusione che si
esprime anche nella possibilita di partecipare ad un convegno piuttosto che ad un evento associativo o
di altro tipo, per esempio di carattere privato, tramite I'utilizzo del mezzo in comodato da parte di una
singola famiglia.

Ad oggi, i mezzi che Aisla pud mettere a disposizione per il trasporto sono diventati 14 operativi in 11
diverse regioni della Penisola. A quelli citati se ne sono aggiunti altri gestiti rispettivamente dalle
sezioni Aisla di Enna, Brescia, Friuli Venezia Giulia, Massa Carrara, Roma, Reggio Calabria e
Salerno.

Nel 2017, grazie al servizio assicurato attraverso I'opera di oltre una decina di volontari autorizzati
alla guida a cui si sono aggiunti anche altri autisti nonché attivazione di appositi servizi di trasporto
attrezzato con appositi mezzi ed ambulanze, sono stati in tutto 602 i trasporti assicurati sul territorio a
beneficio di piu di 110 famiglie italiane. Va poi aggiunto I'utilizzo autonomo in comodato da parte
di almeno 8 famiglie.

La maggior parte delle richieste (quasi 200) ha riguardato I'accompagnamento dal domicilio ai
luoghi di cura e viceversa per sottoporsi a visite e controlli, ma hanno superato ampiamente il
centinaio anche le richieste di altro tipo.
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I Centri Clinici NeMO

Dal 2008 AISLA Onlus € attiva, attraverso la partecipazione a
Fondazione Serena Onlus e Fondazione Aurora Onlus, nei Centri Clinici
NeMO, strutture ad alta specializzazione in grado di intervenire con i
mezzi piu efficienti e personale altamente qualificato per garantire le
migliori terapie cliniche e riabilitative utili al trattamento delle patologie
neuromuscolari. I Centri Nemo attualmente operativi sono a Milano;
N Arenzano (Ge); Messina e Roma.

NeuroMuscuLAR OMNICENTRE

CENTRO CLINICO

11 2017 ha consolidato la collaborazione attiva con i Centri Clinici Nemo che si confermano eccellenze
nella presa in carico clinica attenta ai bisogni globali delle persone con malattie neuromuscolari e
delle loro famiglie. I Centri Clinici NeMO sono accreditati presso il SSN.

Nemo Milano Nemo Nemo Roma Nemo SUD Messina
Arenzano
20 posti letto + 04 DH 12 posti letto 16 posti letto + 06 posti letto area 10 posti letto + 02 DH

pediatrica + 1 DH area pediatrica

Ricoveri Day Hospital Pazienti fuori Regione Pazienti SLA

1.487 2.280 14.39% 44.25%

Tra gli obiettivi di missione raggiunti nel 2017:

Milano, 6 aprile 2017 - Viene inaugurato il NeMO Clinical
; Research Center, 600 mq per offrire nuovi servizi e

NeMO apre le porte . . C L. . . . . .
al FUTURO rispondere ai crescenti bisogni dei pazienti con malattia
neuromuscolare e della loro famiglie. In questa nuova

Inaugurazione del
NeMO Clinical Research Center

“Nanni Anselm" area vi sono spazi e laboratori anche per Ia
sperimentazione clinica di nuove terapie per la cura delle
malattie neuromuscolari.

Torino, 20 ottobre 2017 - Nascera a Torino un nuovo
progetto del Centro Clinico NeMO

NeMO TORINO

La Regione Piemonte, I'Ospedale “Citta della Salute e
della Scienza” e il Centro Clinico NeMO hanno
sottoscritto una convenzione per [Iattivazione del
20 ottobre 2017 “Progetto NeMO Torino”, insieme al Centro Regionale

MALATTIE NEUROMUSCOLARI: AL VIA IL PROGETTO DEL Esperto per la Sclerosi Laterale Amiotrofica e al Centro

REGIONE PIEMONTE, OSPEDALE "CITTA’ DELLA SCIENZA™

 CENTRO CLINICO NeMO Malattie Neuromuscolari.
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Fondazione Paladini

Sl
Dal 2012 AISLA Onlus supporta inoltre la Fondazione Paladini, Centro marchigiano per

le malattie neuromuscolari presso I’Azienda Ospedaliera Universitaria “"Ospedali Riuniti”
di Ancona.

PALADINI

Fondazione Milcovich

CENTRO
RIABILITAZIONE
MALATTIE
NEUROMUSCOLARI

FONDAZIONE i

FEDERICO
MILCOVICH

Dal 2012, insieme a UILDM, AISLA ha cofinanziato il Centro di Riabilitazione “Fondazione
Federico Milcovich Onlus”, effettua prestazioni ambulatoriali e domiciliari di riabilitazione,
fisioterapia e logopedia, prestazioni diagnostiche e di consulenze specialistiche (fisiatriche,
cardiologiche, neurologiche, di fisiopatologia respiratoria e della nutrizione), interventi
sociali, supporto psicologico, valutazioni ambientali, consulenza e prescrizione ausili,
trasporti.

Le persone con SLA seguite dal Centro di Riabilitazione nel 2017 sono state 58 (39 maschi
e 19 femmine), distribuiti in base all’'eta come da grafico successivo. Per 21 persone I'attivita
riabilitativa € svolta a domicilio, e per 37 ambulatoriale con interventi soprattutto di
fisioterapia, fisioterapia respiratoria, logopedia, visite specialistiche e supporto psicologico.

51 persone risiedono nel territorio dell’'Ulss Euganea di Padova e 6 persone risiedono nel
territorio dell’Ulss 3 Serenissima. Il numero di prestazioni erogate € stato pari a 2600, con
una media di circa 45 prestazioni a persona.
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Centro Antidiscriminazione “Franco Bomprezzi”

CENTRO ANTIDISCRIMINAZIO

Francobomprezzn

Nel 2015 Aisla ha contribuito, con Fondazione Cariplo, Telethon e Linklaters, alla nascita del
Centro Antidiscriminazione “Franco Bomprezzi” promosso da LEDHA. Il centro offre
ascolto, informazione e consulenza alle persone con disabilita vittima di discriminazione,
presa in carico stragiudiziale per contrastare le situazioni di discriminazione fondata sulla
disabilita, sostegno a ricorsi anti-discriminatori.

I servizi di AISLA

Una caratteristica di AISLA, come detto, € la presenza capillare sul territorio nazionale. Le 63 sedi/sezioni
territoriali sono organizzate esclusivamente da volontari che donano il loro tempo, le loro competenze ed
attitudini per il raggiungimento della mission dell'associazione.

Sarebbe complesso poter valorizzare il loro operato, la tabella esemplificativa che segue, tuttavia,
consente di avere una chiara rappresentazione dei risultati ottenuti che si traducono, principalmente in
servizi offerti gratuitamente alla comunita SLA del territorio.

REGIONE MALATI(*) | DOVE SIAMO SERVIZI OFFERTI
CHIETI Raccolta fondi e supporto alle famiglie
ABRUZZO 134 L'AQUILA Raccolta fondi e supporto alle famiglie
PESCARA Raccolta fondi e supporto alle famiglie
BASILICATA 59 SEDE REGIONALE Raccolta fondi e supporto alle famiglie
CATANZARO Sportello di Ascolto
COSENZA GDA, Supporto psicologico domiciliare
CALABRIA 201 Supporto psicologico domiciliare a richiesta;

REGGIO CALABRIA | Mezzo attrezzato disposizione per trasporto
malati anche da/per C.C. Nemo Sud

Sportello SLA; GDA; Supporto psicologico

NAPOLI domiciliare; supporto legale, laboratorio di
medicina narrativa
Sl SLE CASERTA GDA; sportello informativo c/o ASL
SA-AV-BY Supporto .P.sicologif:c.);. sr_)ortell.o_ SLA c/o A.O.
Salerno; visite domiciliari; servizio di trasporto
443 FERRARA Supporto psicologico; "Casa del sollievo"
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EMILIA
ROMAGNA

FORLI

Visite domiciliari; attivo Progetto 2015 x ADI
con Dip. Riccione; supporto psicologico e
fisioterapico

MODENA

GDA; Servizio Attivita Motoria; Mezzo
attrezzato a disposizione per trasporto malati
sul territorio, Centro Ascolto, Attivita
ricreativa

PARMA

GDA; Convenzione Pubblica per mezzi
attrezzati per il trasporto; Corsi di formazione
per volontari; 2 Sportelli informativi;
formazione cure palliative;

PIACENZA

Supporto fisioterapico a domicilio

REGGIO EMILIA

GDA, supporto psicologico, visite domiciliari e
tutoring, servizio trasporto attrezzato

FRIULI VENEZIA
GIULIA

124

SEZIONE
REGIONALE

Fisioterapia a domicilio, Idrokinesiterapia in
centro specializzato; Supporto psicologico a
domicilio; Sostegno economico una tantum
alle famiglie; Mezzo attrezzato per trasporto;
GDA (Udine, Trieste e Pordenone)

LAZIO

573

ROMA

Supporto psicologico presso Policlinico
Gemelli; Convenzione con Soccorso Amico
per trasporti; Sportello presso Centro Nemo;
Mezzo attrezzato per trasporto malati sul
territorio convenzione con ANTEAS
Consulenza burocratica e professionale

LIGURIA

162

GENOVA

Sportello di Ascolto; Servizio di trasporto con
mezzo attrezzato a cura Croce Azzurra
Fegino; Servizi di assistenza al domicilio
dell’equipe multidisciplinare in
collaborazione con Ass. “Gigi Ghirotti”

SAVONA-IMPERIA

Assistenza telefonica; visite domiciliari;
supporto psicologico al paziente e caregiver,
supporto pneumologico e nutrizionale
domiciliare; servizio di trasporto per visite
specialistiche; formazione caregivers;

LOMBARDIA

992

BERGAMO

GDA; visite domiciliari

BRESCIA

GDA; Supporto psicologico; Sportello SLA;
Mezzo attrezzato in comodato o con autista
per trasporto malati; trasporto in ambulanza;
Supporto economico alle famiglie;
Telemedicina; percorsi info/formativi per
malati e famigliari; percorsi formativi in RSA;
visite domiciliari e ospedaliere; iniziative di
sensibilizzazione sulla malattia.
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CESANO BOSCONE

Mezzo attrezzato per trasporto malati sul
territorio

GDA (Como-Lecco); Trasporto con CRI;
Supporto psicologico domiciliare e

ComMO ospedaliero; Cambio peg a domicilio;
Formazione caregivers; SOS badante;
Nutrizionista a domicilio
GDA; Distribuzione domiciliare materiale
CREMONA medicalej; Inferrpie?ra.a.domicilio per pazienti
SLA gravi e gravissimi; impegno annuale
sostegno economico ricerca AriSLA
MILANO GDA; .Corf,i di formazione per volontari;
servizio di trasporto
MONZA BRIANZA Couns'elling psicologico; Formazione
Caregivers
SONDRIO GDA,: §gpporto psicologico, assistenza
domiciliare
GDA; Supporto psicologico domiciliare;
VARESE Sportello SLA; sostegno progetti ricerca
Centro NeMo Niguarda
GDA; Sportello c/o Fond. Paladini; Family
ANCONA learning attivati di concerto con la regione;
MARCHE 157 sost(.egno eco.nomic.o aI.Ie famiglie;.
oo | e e
S.GIORGIO .
Fond. Paladini
AST GDA; Supporto psicologico domiciliare;
Mezzo attrezzato per trasporto malati
BIELLA-VERCELLI GDA; Supp.o.rto psicF)Iogico domiciliare;
Supporto fisioterapico
PIEMONTE 446 CUNEO GDA; Fisioterapia domiciliare e di gruppo;
supporto telefonico alle famiglie
NOVARA Sportello Psicologico; Consulenza Legale
TORINO Raccolta fondi e supporto alle famiglie
BAR| supporti economici alle famiglie; visite
domiciliari e Progetto Qualify care presso ASL
visite domiciliari e Progetto Qualify care
BRINDISI .
PUGLIA 409 presso ASL e Progetto Qualify care presso ASL
Mezzo attrezzato a disposizione per trasporto
LECCE malati e Progetto Qualify care presso ASL,

collaborazione con “lo Posso” per progetto
Terrazza tutti al mare.
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TARANTO

Supporto telefonico alle famiglie; supporto
psicologico e domiciliare fornito dalla ASL e in
alcuni distretti in collaborazione con Comune

SARDEGNA

168

SEZIONE
REGIONALE

GDA,; visite domiciliari dei volontari; Mezzo
attrezzato per trasporto malati sul territorio;
Centro Ascolto; supporto economico per
ricerca "Progetto Eugenio"; supporti
economici a famiglie del territorio per
trasporti; supporto legale

SICILIA

505

AGRIGENTO

Visite domiciliari dei volontari; sportello di
ascolto e di aggiornamento; raccolta fondi.

CALTANISSETTA

Raccolta fondi

ENNA

Visite domiciliari; mezzo attrezzato per
trasporto malati sul territorio; sportello
telefonico

MESSINA

supporto psicologico, visite domiciliari dei
volontari; raccolta fondi; supporto legale

PALERMO

Visite pneumologiche e neurologiche
domiciliari; sostegno economico alle famiglie;
sportello legale

TRAPANI

Attivato progetto “La SLA non ci ferma”

TOSCANA

375

AREZZ0

GDA; supporto psicologico domiciliare;
formazione fisioterapica caregiver

FIRENZE

GDA; supporto psicologico e fisioterapico
domiciliare; Corso formazione volontari;
Idrokinesiterapia; Supporto Legale e
Amministrativo; Convenzione con
Cooperative di Privata Assistenza;
Convenzioni con Misericordia per il trasporto
dei malati; Convenzione con Centro di
Ascolto Caritas per ricerca badanti; Attivita
ricreative: " Al Museo con la SLA : Senza
Limiti Artistici "; compagnia domiciliare;
ascolto telefonico.

MASSA —LUCCA

PISA/VIAREGGIO

Visite domiciliari; trasporto con mezzo
attrezzato; sostegno economico alle famiglie;
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supporto psicologico in collaborazione con
Associazione Neurocare

PISTOIA

GDA,; supporto fisioterapico e psicologico a
domicilio; Progetto Gughi; Turismo
accessibile grazie al progetto “Mare, Monti &
Benessere: mandiamo la SLA in vacanza”.

PRATO

GDA; Supporto psicologico domiciliare;
protocollo Intesa con A.O. per utilizzo spazi e
bacheca

SIENA

GDA; supporto psicologico e fisioterapico
domiciliare

PIOMBINO

Supporto psicologico domiciliare;
organizzazione Trofeo Thalas presso Yacht
Club Marina di Salivoli; attivita di raccolta
fondi; supporto telefonico

TRENTINO ALTO
ADIGE

104

TRENTO

GDA, consulenze psicologiche e
fisioterapiche; visite domiciliari; Ambulanza
speciale per malati SLA; Corsi Formazione
Volontari

UMBRIA

91

PERUGIA

GDA (Perugia e Terni); supporto psicologico
domiciliare; supporto per uso strumenti
tecnologici per la comunicazione COAT;
assistenza sociale; Trasporto con Polisportiva
Disabili Foligno

VALLE D'AOSTA

13

AOSTA

Supporto economico alle famiglie del
territorio

VENETO

494

BELLUNO

attivita di raccolta fondi e miglioramento
percorsi presa in carico malati SLA con
donazione di apposite strumentazioni a
Strutture del territorio; fisioterapia a
domicilio e servizio di COUNSELOR OLISTICO

PADOVA

Supporto psicologico e fisioterapico

VENEZIA

GDA; visite domiciliari e consulenza
telefonica dei volontari, supporto psicologico

VERONA

GDA; supporto psicologico e infermieristico

VICENZA

GDA; supporto psicologico a domicilio;

(*) Dati calcolati in relazione ai dati di prevalenza forniti da EURALS Consortium — Consorzio Europeo Sclerosi laterale Amiotrofica.
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4. Le attivita strumentali

Gli Stakeholder

Gli Stakeholder (e/o portatori di interesse e interlocutori) sono tutti coloro che, a vario
titolo, influenzano o sono influenzati dall'operato dell’associazione. Riconoscere e curare le
relazioni interne ed esterne con i propri stakeholder genera sempre maggiore valore e
qualita sociale.

MISSIONE

persone con sla e
famigliari; soci;
sedi/sezioni; volontari;
organi dell'associazione;
Collaboratori

L'associazione distingue tre principali categorie di Stakeholder:

1. DI MISSIONE: tutti coloro che fanno parte dell’associazione
2. PRIORITARI: esterni ma con relazione continua ed intenzionale
3. ESTERNI: con quali c’e una interazione continua o episodica

L'Associazione cerca di sviluppare sempre piu nel tempo le relazioni con questi soggetti,
consapevoli che riconoscere e governare le relazioni interne ed esterne con i suoi
interlocutori genera sempre maggiore valore e qualita sociale.
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AISLA Onlus dal 2008 ¢ Socio dellIstituto Italiano della Donazione, Ente che, grazie ai suoi strumenti
e alle verifiche annuali, assicura che I'operato delle Organizzazioni Non Profit (ONP) sia in
linea con standard riconosciuti a livello internazionale e risponda a criteri di trasparenza,
credibilita ed onesta.

Il marchio IID "DONARE CON FIDUCIA", concesso ai Soci Aderenti, conferma che I'ONP mette al
centro del proprio agire questi valori (www.istitutoitalianodonazione.it)

Fondato nel 2004 da Fondazione Sodalitas e Forum Nazionale del Terzo Settore, I'IID basa la
propria attivita sulla Carta della Donazione, primo codice italiano di autoregolamentazione per la
raccolta e I'utilizzo dei fondi nel non profit.

Nel 2017 I'Associazione ha lavorato con grande intensita con l'obiettivo di ampliare la base di
sostenitori, aprendo nuovi canali di raccolta fondi che puntino a coinvolgere soggetti ad alto
potenziale e dando continuita di comunicazione ai sostenitori gia attivi.

I principali strumenti per fare cid sono stati:

le campagne di direct mailing;

la campagna 5 per mille;

la Giornata Nazionale;

le attivita sul territorio;

i lasciti

gli ambasciatori di Aisla

la creazione dell’'eshop del sito Aisla

QOO

LE CAMPAGNE DI DIRECT MAILING

Nel 2017 sono state indirizzate ad un target profilato di
potenziali donatori e/o stakeholder che, per motivi diversi,
avrebbero potuto sposare la causa con i prodotti solidali di
Pasqua e Natale e con le bomboniere solidali.

s .
Il dato significativo € rappresentato non tanto dalla raccolta , > e S s
fondi ottenuta, circa 100.000,00 euro, ma dalle oltre 10.000 - -
persone che hanno ricevuto almeno un prodotto solidale di ~ - ,‘ o

Q>*

AISLA onlus. \ﬂl’
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LA CAMPAGNA 5 X MILLE

DONA IL TUO 5X1000 AD AISLA ONLUS PER FAR CONTINUARE
LA STORIA DI FRANCESCA E QUELLA DI TUTTI | MALATI D1 SLA,

Misio Rosic
AnG Kotie

(9/1/0[0[1]1(8|0|0|3|2] i

Per AISLA il 5 per mille rappresenta un’efficace e preziosa modalita di raccolta fondi necessaria a far
continuare ad alimentare non solo I'associazione, ma soprattutto i servizi offerti alla comunita sla. Aisla &
passata dai circa 225.000 euro delle dichiarazioni 2007 (redditi 2006) ai 654.270 euro dell'anno 2015
(dichiarazioni anno 2014).

In ottemperanza "Linee guida per la predisposizione del rendiconto circa la destinazione delle quote del
5 per mille dell'Irpef” emanate dal Governo Italiano, & possibile verificare, sui bilanci di esercizio pubblicati
sul nostro sito wwwe.aisla.it, la destinazione specifica che, ogni anno, la nostra Associazione ha dato al
contributo ricevuto.

Sintesi fondi raccolti

Anno Redditi del Media Preferenze Totale contributo
Campagna contributo ricevute

2007 2006 27,31 7.649 225.052
2008 2007 30,32 7.519 252.605
2009 2008 29,54 9.476 306.485
2010 2009 28,55 12.667 398.922
2011 2010 25,66 13.607 377.075
2012 2011 25,50 16.540 451.048
2013 2012 25,66 17.045 485.121
2014 2013 24,87 18.976 500.441
2015 2014 31,38 19.449 645.517
2016 2015 31,11 19.857 654.270
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X GIORNATA NAZIONALE SLA

II 17 settembre 2017 i volontari di AISLA hanno allestito oltre 150 piazze italiane per celebrare la X
Giornata Nazionale sulla SLA e raccogliere fondi destinati all'Operazione Sollievo.

L'iniziativa nelle piazze ha preso il nome di “Un contributo versato con gusto”: con un’offerta di 10€
era possibile ricevere una bottiglia di vino Barbera d’Asti DOCG. Grazie al sostegno di Regione
Piemonte, del Consorzio Barbera d'Asti e vini del Monferrato e della Fondazione Cassa di Risparmio
di Asti, i volontari AISLA e stato possibile distribuire in piazza 12.000 bottiglie di ottimo vino.

Questo appuntamento annuale, arrivato gia alla X~ Edizione, & particolarmente importante quale
data storica in cui le persone con SLA scesero in piazza a Roma per chiedere al Ministero della Salute
precise garanzie sul diritto alla cura e all’assistenza.

La raccolta della X Giornata Nazionale ¢ stata di € 178.713,20 di cui € 30.827,00= derivanti dalla
campagna SMS Solidale finalizzata a cofinanziare il Progetto di Ricerca Clinica "PROMISE” lanciato
con il Bando 2013 di AriSLA
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LE ATTIVITA’” SUL TERRITORIO

Cio che distingue AISLA € l'incessante opera svolta dai volontari su tutto il territorio Nazionale
dedicata sia alla sensibilizzazione che alla raccolta fondi destinata a rimanere sul territorio per
finanziare i costi dei servizi offerti gratuitamente alla comunita.

Ed € con questo obiettivo che vengono organizzate giornate informative, serate e cene di
beneficienza di cui le sedi/sezioni territoriali sono beneficiare.

Uno dei momenti cardine di questa attivita €, indiscutibilmente, il 21 giugno - la Giornata
Mondiale: ogni anno [|International Alliance of ALS/ MND Associations, la Federazione
Internazionale delle Associazioni che si occupano di Sla di cui Aisla € I'unico membro italiano, celebra
il 21 giugno la Giornata Mondiale per la lotta e la sensibilizzazione sulla Sla. Le persone con SLA sono
oltre 420.000 nel mondo e circa 6.000 solo in Italia. Si stimano circa 14.000 nuovi casi all'anno e cio
significa che, ogni giorno, 384 persone nel mondo vengono colpite dalla malattia. (fonte: www.
alsmndalliance.org). La scelta del 21 giugno per il Global Day non & casuale: si tratta infatti del
giorno del solstizio d’estate, un punto di svolta dal punto di vista astronomico. La speranza & che
questo stesso giorno di solstizio segni presto anche un punto di svolta nella ricerca della causa, del
trattamento e della cura della Sla.

Figura 1: | fondi raccolti in occasione del Global Day 2017 ammontano a € 15.670,00

I LASCITI E LE DONAZIONI STRAORDINARIE

Nel corso di questi ultimi anni, diverse persone hanno voluto sostenerci anche attraverso un lascito
testamentario o con donazioni straordinarie, destinando una parte del proprio patrimonio ad attivita
di assistenza o ricerca per la Sclerosi Laterale Amiotrofica.

Una scelta di grande sensibilita che permette di lasciare un segno nel tempo, dando la possibilita a
tante altre persone affette da SLA di migliorare la propria qualita di vita

Nel 2017 sono da evidenziare:

M il contributo di € 44.253,59 versato dal Comune di Pederobba derivante dal lascito di Carmen
Chenet, destinato ad attivita assistenziali e di ricerca;

M la donazione del vincitore della trasmissione “Tale & Quale Show” 2017, Marco Carta che ha
voluto destinare ad AISLA Onlus il contributo di € 30.000,00 derivante dalla vincita e che & stata
interamente destinato a progetti di ricerca.
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Tutto in trasparenza

Stabilita e crescita: relazione sull’andamento economico

Il risultato della gestione 2017 chiude con un avanzo di € 144.202,25 contro un avanzo di €
454.450,83 del precedente esercizio, risultato che evidenzia e garantisce una buona stabilita
dell’andamento economico dell’Associazione.

Il Consiglio ne propone la destinazione a progetti di assistenza e ricerca.

| proventi e ricavi sono complessivamente pari ad € 2.224.350,88= leggermente in calo rispetto
all’lanno precedente in cui si erano registrati importanti donazioni da parte del Banco Popolare di
Milano a supporto delle attivita istituzionali.

Gli oneri ammontano complessivamente ad € 2.080.148,63 anch’essi in calo rispetto al 2016 per un
minor investimento in servizi motivato proprio dalle minori entrate realizzate nel periodo.

Costi STRUTTURA: € 265.220,21

Y Bilancio AISLA
2017

Totale Entrate
€ 2.224.350,88

MISSIONE E PROGETTI

€1.826.700,52
| 82 %
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