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1. Executive Summary

La Relazione di Missione si basa sui principi di rendicontazione - neutralità, coerenza ed 
inclusione - dettati nel documento redatto dall’Agenzia del Terzo Settore “Linee guida e 
Schemi per la Redazione dei Bilanci di Esercizio degli Enti Non Profit”. 

	TRASPARENZA: la relazione è finalizzata a fornire una descrizione puntuale, chiara 
e comprensibile delle attività istituzionali e di raccolta fondi svolte nel corso di ogni 
anno dall’Associazione e un piano previsionale sulle attività e sugli obiettivi dell’anno 
successivo.

	COMPARABILITÀ: La completezza delle informazioni mira a rappresentare lo 
svolgimento delle attività e, 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). 

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

	RESPONSABILITÀ: basata sui principi di “responsibility” (dover agire) e di 
“accountability” (rendere conto dell’azione fatta e rispondere per i risultati ottenuti).  

	CONTINUITA’: 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.
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2. Nota Metodologica

	Periodo di riferimento: esercizio 2016 (01 gennaio – 31 dicembre).

	2° edizione: 1° edizione anno 2015.

	Linee Guida di riferimento: Agenzia delle Entrate, Istituto Italiano della 
Donazione, ISO:9001.

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

	Obiettivi di miglioramento: Questa seconda edizione della Relazione vede 
introdotti molti suggerimenti recepiti non solo dagli enti certificatori ma, soprattutto, 
dagli stakeholder a cui è dedicata. L’associazione auspica questo continuo confronto.

	Piani di comunicazione: Una volta approvata dall’Assemblea dei Soci, la Relazione 
di missione unitamente al Bilancio di Esercizio sarà stampata in almeno 500 copie; 
pubblicata sul sito web e trasmessa in formato elettronico a tutti i soci.  

	Riferimenti: Il testo dello Statuto, del Regolamento Sezionale ed i documenti del 
Bilancio Consuntivo 2016 e Preventivo 2017 sono a disposizione presso la Sede 
Amministrativa sita a Novara in Viale Roma n. 32.
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3. Identità

Il profilo generale

AISLA Onlus nasce nel 1983 con l’obiettivo di diventare il soggetto nazionale di riferimento 
per la tutela, l’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 Ortles 22/4, la sede amministrativa in Novara, 
Viale Roma 32. In corso iter di trasferimento della sede legale presso gli uffici operativi in 
Milano, via Pergolesi n. 6, divenuti patrimonio dell’Associazione con atto di compravendita del 
per Notaio Caroselli n. 46394/15495 del 28/7/2016.

L’Associazione ha ottenuto il riconoscimento da parte del Ministero della Sanità nel 1999. 
Dal 2008 è socio aderente dell’Istituto Italiano della Donazione ed annualmente è certificata 
dai revisori di Qualità ISO 9001:2008 con particolare attenzione ai processi di formazione, 
raccolta fondi e del Centro di Ascolto Nazionale.

L’attività di AISLA Onlus è regolata dallo Statuto approvato dall’Assemblea dei Soci del 
28.4.2012, 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 34 anni dalla sua costituzione, AISLA Onlus attualmente conta 63 rappresentanze territoriali 
in 19 regioni italiane; 291 volontari, 10 dipendenti, 95 collaboratori (medici centro ascolto, 
psicologi, fisiatri, consulenti che collaborano che la Sede Nazionale e le Sedi Territoriali), e 
sulla fiducia di 2175 soci. 
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Il Contesto di riferimento

>  Terzo Settore in ambito sociale, sanitario e socio-sanitario affinché le istituzioni 
competenti e gli erogatori del SSN possano agire sinergicamente ed in maniera 
coordinata garantendo una continuità assistenziale tra i luoghi di cura ed il domicilio. 
La persona con SLA ha il diritto restare nella propria casa e nella propria comunità 
locale. Una “normalità” possibile solo con i sostegni necessari.

>  Posizionamento Nazionale con chiara indicazione della comunità di riferimento. 
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’età in cui maggiormente si 
manifesta la SLA è tra i 60 -70 anni con una lieve maggiore frequenza nel sesso 
maschile.  La durata della malattia è estremamente variabile ma più frequentemente 
è compresa tra i 2 e i 5 anni.     

>  Riferimento Istituzionale. L’esperienza maturata negli anni, il supporto della 
Commissione Medico Scientifica e i 21 esperti in forza nel Centro di Ascolto, 
consentono all’associazione di offrire un’interlocuzione preparata, formata e credibile 
con un focus chiaro, preciso, determinato: la persona malata, i suoi bisogni, la 
famiglia.

>  Il nemico principale è il tempo. La SLA ha un decorso clinico rapido, ed è 
incompatibile con la lentezza della macchina burocratica; con la disomogeneità 
delle prestazioni/erogazioni e, spesso, con i tempi biblici per il riconoscimento di 
invalidità.
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La Storia

Da 34 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, 
l’informazione e l’assistenza. L’impegno quotidiano è 
quello di far sì che le strutture competenti si occupino 
in modo adeguato e qualificato delle persone affette da 
SLA.

L’Associazione è unico membro italiano dell’International 
Alliance of ALS/MND Association; è 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 Disabilità (LEDHA), alla SICP (Società Italiana 
Cure Palliatiave) ed è stata promotrice, inoltre, 
dell’Associazione “Registro dei pazienti con malattie 
neuromuscolari”.

Nel 2008 ha fondato AriSLA, 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.

Nel 2008 AISLA Onlus ha dato vita anche al Centro 
Clinico NeMO di Fondazione Serena di cui fanno parte 
UILDM (Unione Italiana Lotta alla Distrofia Muscolare), 
Fondazione Telethon, Azienda Ospedaliera Niguarda Ca’ 
Granda, e Associazione Famiglie Sma. Collocato presso 
l’Ospedale Niguarda di Milano, il Centro dispone di 20 
posti letto ed è specializzato in malattie neuromuscolari 
(in particolare sclerosi laterale amiotrofica, amiotrofie 
spinali e distrofie muscolari) e fornisce assistenza medica 
ai pazienti ma anche servizi informativi, divulgativi e di 
ricerca a medici e familiari. 

LA SLA
La SLA, Sclerosi Laterale 
Amiotrofica, è una malattia 
neurodegenerativa, caratterizzata 
dalla paralisi e atrofia dei 
neuroni deputati a controllare i 
muscoli volontari. Comporta una 
progressiva perdita delle capacità 
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 
attività della vita quotidiana non 
solo della persona che ne viene 
colpita, ma dell’intero nucleo 
familiare. Al momento, purtroppo, 
non esistono, terapie in grado di 
guarire la malattia. 



Associazione riconosciuta con D.M. Salute del 30/06/99  
CERTIFICATI UNI EN ISO 9001:2008 - certificato nr. 5025

Member of International Alliance of ALS/MND
Associato: LEDHA -FIAN-FCP-SICP

Socio Centri Clinici NEMO Socio fondatore di AriSLA
Socio aderente

AISLA Onlus      
Sede Operativa 
Via G. B. Pergolesi, 6 - 20214 Milano Tel. +39 0266982114 Fax +3902 67070197
Sede Amministrativa
Viale Roma, 32 – 28100 Novara  Tel . +39 0321499727 Fax +39 0321499719
Codice Fiscale 91001180032 –Partita IVA 02006970038
www.aisla.it       segreteria@aisla.it

8

Dal 2012 AISLA Onlus supporta inoltre il Centro di riabilitazione del Centro “La 
Colletta” di Arenzano; la Fondazione Paladini, Centro marchigiano per le malattie 
neuromuscolari presso l’Azienda Ospedaliera Universitaria “Ospedali Riuniti” di Ancona; 
insieme a UILDM ha cofinanziato la costituzione del Centro riabilitativo “Fondazione 
Federico Milcovich” di Padova.

Dal 2012 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 2016 sono state 65 (40 uomini 
e 25 donne), distribuiti in base all’età come da grafico successivo.

Per 21 persone l’attività riabilitativa è svolta a domicilio, con interventi soprattutto di 
fisioterapia, logopedia e supporto psicologico.

Il numero di prestazioni erogate è stato pari a 2900, con una media di circa 45 prestazioni 
a persona.

Nel 2012 AISLA Onlus ha dato vita al Centro Clinico NeMO Sud di Fondazione Aurora (di 
cui fanno parte UILDM, Fondazione Telethon, Policlinico di Messina, Università degli Studi 
di Messina e Associazione Famiglie Sma) presso il Policlinico di Messina contribuendo al 
previsto ampliamento da 10 a 20 posti letto. 

distribuzione classi d’età
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Nel 2012 ha creato il Gipsla (Gruppo Italiano Psicologi Sla) formato da circa 60 professionisti 
provenienti da tutta Italia e che si incontrano ogni 4 mesi per momenti di confronto, 
collaborazione e formazione. Nel Gipsla sono attivi 3 sottogruppi legati ai diversi ambiti di 
attività: ospedaliera, supporto domiciliare e i Gruppi di Aiuto.

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 disabilità vittima di discriminazione, 
presa in carico stragiudiziale per contrastare le situazioni di discriminazione fondata sulla 
disabilità, sostegno a ricorsi anti-discriminatori.

Nel 2015 Aisla ha contributo alla creazione del Centro Clinico NeMO a Roma al Policlinico 
Gemelli.
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La missione

AISLA intende innanzitutto offrire un supporto concreto a pazienti e familiari, attraverso 
una presenza capillare sul territorio, in sinergia con gli organismi nazionali e internazionali 
e con le istituzioni 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.

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

1. RICERCA

2. FORMAZIONE

3. INFORMAZIONE

4. ASSISTENZA

MISSIONE DI AISLA ONLUS: è promuovere a 360° la 
tutela, l’assistenza e la cura del malato, garantendone la 
dignità personale 

FILOSOFIA DI AISLA ONLUS: è l’affermazione dei diritti 
delle persone in quanto esseri umani e non solo malati a 
garanzia del mantenimento di una qualità di vita

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

Pubblicazioni

AISLA ha pubblicato la collana Vivere con la SLA, 
sei opuscoli informativi con indicazioni utili per la 
migliore gestione della malattia e il Documento di 
Consenso sulle Scelte Terapeutiche della Persona 
affetta da SLA. 

Convegno

Dal 2008, ogni anno in autunno AISLA organizza un 
appuntamento scientifico dedicato alla comunità 
nazionale dei pazienti, dei loro familiari e degli 
operatori socio-sanitari che si occupano di SLA: è un 
momento di confronto e di dialogo aperto grazie al 
quale si potranno avere aggiornamenti sulla ricerca, 
sull’assistenza e sulla presa in carico in ambito SLA.

Organi di informazione

L’associazione ha un sito ufficiale, www.aisla.it e provvede 
sistematicamente alla diffusione della newsletter e del 
Notiziario ufficiale. E’ presente, con profili istituzionali, 
sui principali social network: facebook, twitter e 
instagram. La portata delle informazioni e dell’attività di 
comunicazione richiede una riorganizzazione, prevista 
per il 2017, di questi strumenti di informazione.

L’atto del Custodire
Assistere una persona affetta 
da Sla non è un mero atto di 
sostegno, limitato a svolgere in 
nome e per conto di chi ha bisogno 
d’aiuto le operazioni quotidiane 
della vita. 

Non si tratta solo di “rammendare” 
un corpo che si ferma, ma di 
prendersi cura della persona. 

Vuol dire che ci deve essere 
attenzione non solo per gli aspetti 
clinici e sanitari, che sono 
importantissimi, ma anche per gli 
aspetti umani ed etici che toccano 
le persone con SLA. 

Recuperando una bellissima parola 
della lingua italiana possiamo 
dire che è l’atto del “custodire”, 
dell’avere quindi una cura attenta 
della persona in un senso più ampio 
e più profondo, il senso cioè del 
provvedere a tutte le necessità.  

Si custodiscono i figli, si 
custodisce un oggetto prezioso, 
si custodisce nel cuore una 
emozione o un bel ricordo. 

Alberto Fontana
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ASSISTENZA 

Moltissime sono le attività avviate e supportate dall’associazione.

> Centro di Ascolto e Consulenza sulla SLA: aperto nel 2003, 21 specialisti 
rispondono ad oltre 2.500 chiamate all’anno.

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

> Servizio di trasporto attrezzato: avviato nel 2010, oggi AISLA vanta una flotta 
di 12 mezzi.

> Operazione Sollievo: avviato nel 2013 e potenziato ogni anno con la Giornata 
Nazionale, il progetto che si propone di migliorare la qualità della vita dei malati 
attraverso aiuti concreti. Oltre 200 sono le famiglie aiutate alle quali si aggiunge il 
progetto Tutti al Mare, la spiaggia attrezzata e completamente accessibile di S.Foca 
(Lecce) operativa dall’estate 2014.

> Supporto psicologico: circa 40 sono gli specialisti AISLA attivati su tutto il territorio 
nazionale dedicati ai Gruppi di Aiuto, all’assistenza domiciliare o ospedaliera.

>	 Supporto	fisioterapico: finalizzato ad implementare le ore di fisioterapia che il 
SSR non riesce ad erogare.
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FORMAZIONE

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 è 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” può 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 continuità ospedale-territorio.

>  GipSLA: Nel 2012 ha istituito il GIPSLA, Gruppo Italiano Psicologi in ambito SLA. 

> 114 corsi di formazione: dal 2007 ad oggi, formando oltre 3.500 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 / 
Dichiarazioni Anticipate di Trattamento; Modulo soccorso Vigili del Fuoco.

>  Premio Majori: Istituito nel 2015, ogni anno AISLA mette a disposizione 3 borse di 
studio per giovani infermieri che vogliono specializzarsi in “nurse coach”, la figura 
professionale che ha il compito di formare le persone che si prendono cura dei 
malati, con particolare attenzione agli aspetti clinici, assistenziali e organizzativi 
nell’assistenza dei disabili più gravi.

Quando curi una malattia puoi vincere o perdere. 
Quando ti prendi cura di una persona vinci sempre
Patch Adams
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RICERCA

L’unica vera speranza per chi soffre di SLA è rappresentata dalla ricerca 
scientifica, strumento concreto con cui è 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: attraverso AriSLA, AISLA ha dato vita nel 2008 al primo organismo a livello 
italiano ed europeo ad occuparsi in maniera dedicata ed esclusiva di ricerca sulla 
SLA, promuovendo i progetti scientifici e la creazione di un network di ricercatori 
dedicati alla malattia. In particolare è stato di 876.378 euro l’investimento 
economico complessivo erogato da AriSLA per i nuovi progetti, attraverso la Call 
for Research Projects 2016: la Fondazione ha incrementato così le risorse 
stanziate fino ad oggi a sostegno della ricerca scientifica, arrivando ad investire 
oltre 10,6 milioni di euro dal 2009 e supportando in questi anni 62 progetti e 
260 ricercatori su tutto il territorio nazionale. 

>  Biobanca Nazionale SLA: Nel corso del 2016, AISLA ha espletato tutte le procedure 
operative e burocratiche per dar vita, entro il 2017, la prima Biobanca Nazionale sulla 
SLA. Uno dei principali ostacoli al progresso della ricerca è legato al fatto che la SLA è 
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 è possibile studiare le cause della malattia, 
sperimentare possibili nuovi farmaci e definire nuovi strumenti di prevenzione e 
diagnosi. 

>  Registro Nazionale SLA: Il Registro nasce con lo scopo di raccogliere dati anagrafici, 
genetici e clinici di pazienti affetti da malattie neuromuscolari e nasce dalla necessità 
di ordinare ed aggiornare queste informazioni per fini epidemiologici e di ricerca, 
per una migliore conoscenza di queste malattie e per accelerare lo sviluppo di nuovi 
trattamenti.

LA RICERCA E’SPERANZA. 

INSIEME PER UN FUTURO SENZA SLA.

ARISLA.ORG
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Gli Stakeholder
Gli Stakholder (o 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 qualità sociale.

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’è una interazione continua o episodica

L’Associazione cerca di sviluppare sempre più 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 qualità sociale.
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GLI STAKEHOLDER DI MISSIONE

Soggetti interessati alla relazione con l’Associazione che determinano le scelte, le influenzano 
e ne sono influenzati:

>  Le persone con SLA e le loro famiglie: che hanno un interesse primario ad 
usufruire delle strutture di appoggio e dei servizi di supporto, i quali vengono 
definiti proprio in funzione dei loro bisogni.

>  I Soci volontari: che, attraverso l’Associazione, cercano di rispondere alla 
propria vocazione al volontariato e, rispetto alle attività dell’Associazione, 
sono anche i diretti destinatari della formazione, appositamente predisposta e 
responsabili in quanto soci. Sono coinvolti nella progettazione e gestione dei 
vari servizi erogati ed interessati ad una rendicontazione puntuale dell’utilizzo 
delle risorse economiche.

>  I dipendenti: responsabilizzati e motivati dall’Associazione, sono interessati 
alla valorizzazione del loro apporto all’interno della struttura.

>  Consulenti e Professionisti AISLA: l’Associazione si avvale della consulenza 
di specialisti e professionisti altamente qualificati e formati in ambito SLA, che 
agiscono a livello nazionale: 21 esperti del Centro di Ascolto; 21 medici della 
Commissione Medico Scientifica e sul territorio circa 100 specialisti (psicologi; 
fisioterapisti; consulenti istituzionali; counselor; infermieri; assistenti socio-
sanitari;  medici ecc.) al fine di garantire la miglior assistenza e competenza 
in ogni livello di interlocuzione. 

GLI STAKEHOLDER PRIORITARI 

Soggetti che collaborano o interagiscono in modo continuativo ed intenzionale con 
l’Associazione:

> I centri SLA e gli ospedali: le Aziende Ospedaliere e Policlinici con cui 
l’Associazione ha stipulato convenzioni e protocolli d’intesa presentano un 
interesse particolarmente articolato rispetto alle attività dell’Associazione, poiché 
l’esistenza di PDTA, e/o posti letti, o presenza di sportelli appositamente dedicati 
alle persone affette dal SLA, permette loro di incrementare la capacità di risposta 
alle numerose richieste, consentendo di curare maggior pazienti in regime di day 
hospital o secondo appositi percorsi di presa in carico assistenziale riscontrando 
indirettamente un sensibile risparmio economico per la sanità regionale.
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> I donatori: interessati a che le risorse siano utilizzate in perfetta aderenza alle finalità 
associative secondo criteri di efficacia, efficienza e trasparenza.

> Le	altre	associazioni	con	finalità	simili:	AISLA si definisce un’associazione dialogante 
e lavora quotidianamente stimolando collaborazioni sinergiche per il raggiungimento 
delle comuni finalità associative. Particolare rilevanza ha l’adesione al Forum del 
Terzo Settore, alla Federazione Italiana delle Associazioni Neurologiche (FIAN), alla 
Federazione Cure Palliative (FCP), alla Lega per i Diritti delle Persone con Disabilità 
(LEDHA). A livello Internazionale AISLA Onlus aderisce all’International Alliance of 
ALS/MND Associations. 

GLI STAKEHOLDER ESTERNI

Soggetti che collaborano o interagiscono in modo continuativo o episodico con l’Associazione:

> Le istituzioni: con le quali AISLA Onlus ha da sempre instaurato un dialogo 
proficuo e di collaborazione sia livello Nazionale con la partecipazione attiva 
al tavolo tecnico permanente interministeriale del Ministero del Lavoro e delle 
Politiche Sociali in cui sono coinvolti rappresentati del Ministero della Salute, 
del MEF (Ministero Economia e Finanza), delle Associazioni di pazienti e della 
Conferenza Stato-Regioni; sia al Gruppo di Lavoro istituito presso INPS per la 
stesura e definizione delle Linee Guida Valutative SLA, che a livello Regionale 
attraverso la proposizione e creazione di percorsi assistenziali per le persone 
affette da SLA.

> I mass-media: i quali, pur non essendo coinvolti nelle attività associative, 
sono interlocutori fondamentali per la sua visibilità, soprattutto in occasione di 
segnalazione di criticità e di emergenza, oltre che alla segnalazione di eventi, 
spettacoli, iniziative di raccolta fondi. 

> Fornitori: che rappresentano un altro gruppo importante di interlocutori in quanto 
contribuiscono all’organizzazione attraverso la fornitura di prodotti e servizi.
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Il disegno strategico

Perché vi sia responsabilità è indispensabile che l’associazione si ponga nella condizione di 
ascoltare e valorizzare il punto di vista degli interlocutori. Non si può infatti dare risposta 
se non si conoscono i bisogni.

AISLA è convinta che un’associazione responsabile è quella che prende in considerazione 
i suggerimenti rilevanti e si pone costantemente interrogativi, alla ricerca di un 
miglioramento continuo per il benessere di tutti gli interlocutori.

Gli S.M.A.R.T.1 goal di AISLA per il 2017: 

1 (Wikipedia, s.d.) 

Si definisce SMART un obiettivo:

Specifico: non generale
Misurabile: capire per mantenere la rotta
Affrontabile: realistici, non estremi
Rilevante: condiviso, utile alla comunità
Temporale: il limite stabilisce l’urgenza
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4. Il Governo e le Risorse umane

La Compagine Sociale

	59,83 milioni di abitanti

	6.000 persone affette da SLA

	2.175 soci iscritti nel 2016

Articolo 2)
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Il sistema di governo ed i processi di partecipazione

Sono organi dell’Associazione, con attribuzioni stabilite dallo Statuto:

	l’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.

Attualmente ricoprono cariche elettive a titolo individuale:

	Massimo Mauro, Presidente;

	Vincenzo Soverino, Vice Presidente;

	Alberto Fontana, Tesoriere;

	Fulvia Massimelli, Segretario Nazionale;

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.
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CONSIGLIERI NAZIONALI

1. Rosalino Cellamare

2. Maurizio Colombo

3. Giuseppina Esposito

4. Lina Fochi

5. Giuseppe Lo Giudice

6. Francesca Genovese

7. Francesco Mazzoni

8. Nadia Narduzzi

9. Michele Tropiano

REVISORI: MEMBRI EFFETTIVI

Francesco De Marchi

Paolo Masciocchi

Aldo Occhetta

REVISORI: MEMBRI SUPPLENTI

Massimo Baiamonte

Mario Giusti
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COMMISSIONE MEDICO SCIENTIFICA

Presidente:

Dr. SABATELLI Mario

Vicepresidenti/Ufficio di Presidenza:

Dr.ssa CAPONNETTO Claudia

Prof. CHIO’ Adriano

Dr. LUNETTA Christian

Dr.ssa MANDRIOLI Jessica

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

Dr. MELAZZINI Mario

Dr.ssa MAZZINI Letizia

Dr.ssa MONSURRO’ Maria Rosaria

Dr. MORA Gabriele

Dr.ssa RESTAGNO Gabriella

Dr. TICOZZI Nicola

Dr. VITACCA Michele

Dr. VOLANTI Paolo
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 La struttura organizzativa

ORGANIGRAMMA AISLA ONLUS NAZIONALE 



Associazione riconosciuta con D.M. Salute del 30/06/99  
CERTIFICATI UNI EN ISO 9001:2008 - certificato nr. 5025

Member of International Alliance of ALS/MND
Associato: LEDHA -FIAN-FCP-SICP

Socio Centri Clinici NEMO Socio fondatore di AriSLA
Socio aderente

AISLA Onlus      
Sede Operativa 
Via G. B. Pergolesi, 6 - 20214 Milano Tel. +39 0266982114 Fax +3902 67070197
Sede Amministrativa
Viale Roma, 32 – 28100 Novara  Tel . +39 0321499727 Fax +39 0321499719
Codice Fiscale 91001180032 –Partita IVA 02006970038
www.aisla.it       segreteria@aisla.it

AISLA Onlus      
Sede Operativa 
Via G. B. Pergolesi, 6 - 20214 Milano Tel. +39 0266982114 Fax +3902 67070197
Sede Amministrativa
Viale Roma, 32 – 28100 Novara  Tel . +39 0321499727 Fax +39 0321499719
Codice Fiscale 91001180032 –Partita IVA 02006970038
www.aisla.it       segreteria@aisla.it

25

Le persone che operano nell’organizzazione

I VOLONTARI

Il volontario è il cuore pulsante di AISLA

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

Il ruolo del volontario, storicamente poco definito, può oggi beneficiare delle esperienze 
maturate, dei tecnici e professionalità messe a disposizione.

Anche nel 2016 AISLA Onlus ha potuto contare sul prezioso contributo dei volontari che 
hanno raggiunto il numero di 291, la maggior parte distribuiti in Nord Italia. 

Tutti i Volontari AISLA risultano essere soci e sottoscrivono una dichiarazione di volontariato 
gratuita che permette loro la garanzia di una polizza assicurativa infortuni e R.C. per le attività 
associative svolte a carattere istituzionale.
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MOTIVAZIONI

motivazioni personali
- Conoscenza diretta o indiretta della malattia 
- La ricerca di identità di gruppo
- Il desiderio di uscire da un personale isolamento e/o frustrazione

motivazioni di tipo ideale 
- Adesione alla vision e alla mission
- Desiderio di impegno sociale e relazionale
- Generosità.

COMPETENZE

Volontari dello stare
Rientrano in questo gruppo coloro che hanno le attitudini, le competenze 
e la volontà per relazionarsi direttamente con la persona malata e la sua 
famiglia e per lavorare, di conseguenza, a stretto contatto con l’equipe 
domiciliare.

Volontari del fare
Rientrano in questo gruppo coloro che scelgono di non confrontarsi con 
situazioni caratterizzate da grande sofferenza e dolore, ma che sono invece 
più competenti e motivati a svolgere le attività funzionali all’associazione 
(tesoriere, raccolta fondi, comunicazione).
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I COLLABORATORI

A dicembre 2016 i dipendenti AISLA Onlus risultano aumentati di un’unità rispetto al 2015.
Sono stati altresì implementati i rapporti di collaborazione professionali 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

I SEGRETARI REGIONALI

Proseguono i progetti pilota avviati nel 2015 in Toscana, Calabria, Lazio, Liguria e Sicilia. 
Unico concluso nel corso dell’anno è quello in Liguria. Lo scopo del progetto è 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 una convenzione con le più importanti Università milanesi per 
accogliere presso la sede nazionale stagisti universitari che necessitano di Crediti Formativi 
Universitari (CFU).

Per gli studenti delle scuole secondarie di secondo grado è 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.
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5. Le risorse economico-finanziare e la dotazione 
 patrimoniale

Premessa  

Una Onlus non può prescindere dalla rendicontazione su aspetti economici, finanziari e 
patrimoniali. La considerazione di tali aspetti potrebbe sembrare di secondaria importanza 
o connessa solo al rispetto delle norme che prevedono obblighi al riguardo. La tenuta 
della contabilità viene quindi spesso relegata ad un ruolo puramente interno, quando non 
addirittura ad un fastidioso obbligo a cui si deve adempiere nel rispetto della legge o per 
ottenere qualsivoglia agevolazione. Il perseguimento di equilibri economici, patrimoniali e 
finanziari è invece condizione necessaria per poter garantire la sopravvivenza e l’autonomia 
dell’organizzazione. La comunicazione su tali aspetti risulta essenziale per il rispetto del 
principio della trasparenza più volte enunciato, nonché per rendere conto a tutti coloro che 
sono interessati sulla capacità della Onlus di reperire risorse e sull’adeguatezza del loro utilizzo. 

In questa sezione vengono fornite alcune informazioni significative e sintetiche sui dati 
economico-patrimoniali e finanziari evidenziati nel bilancio annuale. 

Le risorse raccolte ed il loro utilizzo

Tutto ruota intorno alla persona con SLA e si realizza attraverso le quattro macro aree di 
intervento: Informazione, Assistenza, Ricerca e Formazione.

In particolare nel corso del 2016 è stato realizzato quanto segue.
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Informazione

Pubblicazioni

AISLA ha elaborato e redatto 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. La pubblicazione e diffusione del materiale è 
prevista per i primi mesi del 2017.

Sempre nel corso del 2016, inoltre, il GipSLA ha elaborato un documento di riferimento 
delle Good Practices della presa in carico psicologica. E’ prevista la pubblicazione nel corso 
del 2017.

Convegno

Il 4 novembre 2016 presso il Centro Congressi Papa Giovanni XXIII di Bergamo AISLA in 
collaborazione con AriSLA, ha organizza il Focus SLA. L’incontro ha visto la partecipazione 
di circa 300 persone, di cui oltre 150 medici e ricercatori. 

Sono stati presentati i progetti di ricerca finanziati grazie ai fondi raccolti in Italia da AISLA 
con l’Ice Bucket Challenge, le secchiate d’acqua benefiche dell’estate 2014 e confrontati 
con quanto, invece, si sta facendo a livello mondiale grazie alla presenza della dr.ssa Lucie 
Bruijin (direttore scientifico della ALS Association). 

Diverse sessioni, inoltre, hanno affrontato le terapie farmacologiche, sperimentazioni 
cliniche in corso, nuovi approcci assistenziali alle persone con SLA. Lo spazio conclusivo 
è stato dedicato al confronto tra le persone con SLA e gli esperti medici e neurologi. Si è 
discusso, in particolare, dei trattamenti oggi in sperimentazione e di come riconoscere le 
terapie scientificamente validate, anche a partire dalle domande e dai temi che sono stati 
sollevati dal pubblico in sala e in diretta streaming (circa 1.000 utenti complessivi).

Organi di informazione

L’associazione ha un sito ufficiale, www.aisla.it (nr. 223.882 visitatori nel 2016) e provvede 
sistematicamente alla diffusione della newsletter (35.000 contatti) e del Notiziario ufficiale 
(12.000 contatti). 
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Sito Aisla : andamento visitatori 01/01/2016 – 31/12/2016

E’ presente, con profili istituzionali, sui principali social network: 

 facebook pagina ufficiale 12462 “mi piace” 

   twitter 3585 follower 

   youtube 232 iscritti e 102471 visualizzazioni

   instagram 737 follower 

La portata delle informazioni e comunicazione richiede una riorganizzazione, prevista per il 
2017, di questi i strumenti di informazione. 
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MEDIA RELATION

Nel 2016, per il quinto anno consecutivo, SEC ha seguito la comunicazione di AISLA sui più importanti 
progetti ed eventi dell’associazione a livello nazionale (Giornata Nazionale, Global Day, manifestazione 
di Roma sull’FNA del 30 novembre) e locale (iniziative delle sezioni territoriali, incontri con le istituzioni, 
segnalazione ai media di alcuni casi emblematici di mancata assistenza alle persone con SLA).
L’attività di consulenza di SEC si è sviluppata non solo nella valorizzazione dei tradizionali appuntamenti ma 
nell’individuazione e la gestione di occasioni di visibilità in cui far sentire la voce dell’associazione per farne 
emergere il ruolo strategico nella difesa dei diritti dei pazienti e nel sostegno all’assistenza e alla ricerca 
secondo criteri di giustizia e trasparenza. A questo scopo sono stati individuate alcune occasioni strategiche 
in cui SEC ha proposto un’attività mirata alla cronaca e all’attualità.
Di seguito alcuni esempi significativi.

•	 A fine novembre 2016 è stato portato avanti un lavoro specifico e continuativo sui media per 
valorizzare il ruolo di AISLA nei rapporti con il Ministero delle Politiche Sociali per la definizione 
del Fondo Nazionale per le Non Autosufficienze (FNA). In quei giorni il Comitato 16 novembre 
ha iniziato a rilasciare dichiarazioni all’Ansa sull’insufficienza dell’FNA e sulla manifestazione di 
protesta che avrebbe portato avanti a Roma il 30 novembre.

 Inizialmente la stampa nazionale, ad esclusione dell’Ansa, non ha seguito il tema, ma, per attirare 
subito l’attenzione sul ruolo di AISLA nella ‘trattativa’, è stata proposta e organizzata un’intervista 
in esclusiva a Pina Esposito sulla necessità di avere più risorse per l’FNA e sulla presenza di 
AISLA in piazza a Roma. L’intervista è stata pubblicata il 23 novembre da Quotidiano Sanità, 
testata specializzata, riferimento per politici, associazioni e addetti ai lavori del settore sanitario. 
Inoltre, il giorno successivo, quando l’Ansa ha rilanciato le dichiarazioni dei sindacati Cgil, Cisl e 
Uisl sull’FNA, è stata preparata e proposta alla redazione una dichiarazione di Massimo Mauro 
con la posizione di AISLA. Il lavoro, che ha previsto sempre un monitoraggio costante del tema 
sui media e sui social delle associazioni e delle istituzioni coinvolte, è culminato il 30 novembre 
con l’attività a sostegno della presenza di AISLA in piazza e alla dichiarazione sull’accordo 
raggiunto, rivolta a tutti i media nazionali e locali (Roma) e soprattutto alle tv intervenute, 
nonostante la manifestazione fosse stata promossa dallo stesso Comitato 16 novembre

 Tra gli altri hanno fatto riferimento alla presenza di AISLA, il Tg5, TgCom 24, Tg1, Tg2, Tg La 7.

•	 Il 26 settembre è uscita sulla stampa nazionale la notizia della truffa ai danni di persone colpite 
da malattie neurodegenerative portata avanti a Terni da finti medici che proponevano false cure 
miracolose. E’ stato proposto ad AISLA di intervenire per dire alla ‘comunità Sla’ e a tutti i malati 
di rivolgersi solo ai centri accreditati. La dichiarazione del presidente Massimo Mauro è stata 
ripresa dall’Ansa, dal Tg5 e da TgCom 24.

•	 A luglio la rivista scientifica “Nature Genetics” ha pubblicato 2 studi finanziati grazie ai 
fondi raccolti con l’Ice Bucket Challenge del 2014. In questa occasione sono state gestite le 
interviste con il Corriere della Sera in cui Mario Sabatelli ha spiegato il valore scientifico degli 
studi e la diretta di TgCom 24 in cui Massimo Mauro ha evidenziato il ruolo di AISLA nella 
raccolta fondi e nel sostegno delle persone con SLA.
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Media Relation – Rendicontazione attività nazionali

L’attività sui media nazionali nel 2016 ha riguardato i tradizionali appuntamenti di AISLA 
(Giornata Nazionale, Global Day) e alcune iniziative importanti come la consegna del Premio 
Majori, la manifestazione di Roma sull’FNA.

	Conferenza stampa di presentazione della Giornata Nazionale sulla SLA, 10 settembre
	Giornata Nazionale sulla SLA, 20 settembre
	Consegna del Premio Majori, 3 febbraio
	Manifestazione di Roma sull’FNA, 30 novembre
	Campagna di raccolta fondi di Pasqua, febbraio, marzo
	Focus sulla SLA, 3 novembre
	La spiaggia di Lecce dedicata alle persone con SLA e ai disabili gravi, maggio
	Dichiarazione di Massimo Mauro sul caso di truffa ai danni di disabili da parte di finti 

medici a Terni, 27 settembre

Per ciascuna iniziativa è stata definita una strategia di comunicazione dedicata. Sono state previste anche 
attività integrate tra media relation nazionali e locali e comunicazione on line. 

Seguono due esempi significativi.

•	 In occasione della Giornata Nazionale sulla SLA sono stati diffusi 4 comunicati per la stampa 
nazionale, 18 per i media locali, mentre un’azione stampa specifica è stata dedicata alle testate 
online per la proposta del video dell’iniziativa. E’ stata organizzata e gestita la conferenza stampa di 
presentazione della Giornata Nazionale, il 5 settembre a Torino, che ha previsto, inoltre, la gestione 
dei rapporti con i partner di AISLA. Si veda in proposito la relazione sulla Giornata Nazionale in 
allegato.

•	 Global Day; quest’anno non erano previste particolari iniziative sul territorio. Per 
questo motivo, oltre a un comunicato stampa rivolto principalmente alle rubriche di 
salute dei quotidiani, è stato realizzato un video per il web in cui Massimo Mauro 
ha ricordato il senso e gli obiettivi dell’iniziativa. Il video è stato ripreso da alcuni 
dei principali siti di informazione italiani come Gazzetta.it, Corriere, Repubblica.it Il 
comunicato è stato ripreso, tra gli altri, da Corriere della Sera e Avvenire. 
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Media Relation – Rendicontazione Attività Locali

L’attività sui media locali ha valorizzato sulla stampa le principali iniziative delle sezioni 
territoriali. 

Nel 2015 sono state seguite 41 iniziative e eventi delle sezioni locali con la preparazione 
di altrettanti comunicati stampa. Di questi fanno parte i 18 comunicati stampa locali sulla 
Giornata Nazionale.

	Savona, #BaciperAISLA 
	Nasce AISLA Sassari
	Nasce AISLA Torino
	Comunicato di AISLA Sardegna su “Ritornare a casa”
	Saronno, 11° concerto della solidarietà
	Decennale AISLA Parma
	Cosenza: gravi carenze all’assistenza dei malati di SLA
	Marche, mancato pagamento FNA da parte della Regione (2 comunicati)
	Vibo Valentia, mancato pagamento assegni di cura
	Fiascolata di Dego, Savona
	Atena Lucana, “SLA: conoscerla per affrontarla”
	Brescia, “La malattia e il diritto di scegliere le cure”
	Firenze, “SLA e cure palliative in Toscana: prospettive a confronto”
	Nuoro, “Le scelte terapeutiche del paziente affetto da malattia neurodegenerativa”
	Salerno, “La SLA tra ospedale e territorio”
	Messina, “A Messina, il paziente neuromuscolare al centro”
	Napoli, Natale: “Le delizie di AISLA per la lotta alla SLA”
	Palermo, “Cure palliative, stato dell’arte e nuovi orizzonti”
	Napoli, Pasqua: “I dolci buoni di AISLA per la lotta alla SLA”
	Reggio Calabria, Pasqua: “I dolci buoni di AISLA per la lotta alla SLA”
	Perugia: “In Umbria molte persone con Sla non ricevono sostegno economico”
	Reggio Calabria, “Il Roccella Jazz Festival sostiene AISLA. Massimo Mauro, presidente 

di AISLA: “Siamo grati alla famiglia Zito”

Uno degli obiettivi principali del lavoro sui media locali è stato far emergere casi 
eclatanti di mancata assistenza delle persone con SLA segnalati dall’associazione, 
sollecitando i media a far conoscere il tema all’opinione pubblica e a ottenere un riscontro 
dalle istituzioni.

Nel 2016 sono state portare avanti tre iniziative di questo tipo a Cosenza, Vibo 
Valentia e nelle Marche.

L’attività ha previsto la raccolta di informazioni sulla mancata assistenza, la definizione di un 
comunicato stampa, la raccolta di testimonianze di famiglie coinvolte e la preparazione delle 
loro interviste con i media, oltre al monitoraggio delle reazioni sui media delle istituzioni.
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In molti casi le iniziative da promuovere nel 2016 sui media locali erano corsi di formazione per medici e 
operatori sanitari, promossi da AISLA, che non offrivano spunti notiziabili. In queste occasioni il lavoro sui 
media è stato preparato con una raccolta di informazioni sull’assistenza alle persone con SLA nei territori 
coinvolti che potessero essere interessanti per la stampa. 
Ad esempio, nel comunicato sull’incontro di Firenze sulle cure palliative del 26 novembre sono stati 
inseriti raccolti e inseriti i dati sulla SLA in Toscana, ripresi dal Corriere Fiorentino. In occasione del corso 
di formazione del 27 ottobre a Perugia, sono stati toccati dal comunicato stampa alcuni punti irrisolti 
sull’assistenza alle persone con SLA in Umbria, ripresi dal Corriere dell’Umbria.

Media Relation - Analisi quantitativa

Nel 2016 l’attività di media relation ha generato 545 articoli sulla stampa nazionale e locale.

Tipologia testate 2016

Quotidiani nazionali 19

Periodici nazionali 25

Tv nazionali 21

Radio nazionali 7

Web
245 (37 su siti di rilevanza
nazionale come Corriere.it
e Repubblica.it)

Agenzie di stampa 11

Dorsi regionali di quotidiani nazionali 22

Quotidiani locali 131

Periodici locali 6

Tv locali 49

Radio locali 9

Totale 545
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Media Relation 2016 - alcuni eseMpi significativi

Il lavoro sui principali appuntamenti dell’anno (Giornata Nazionale, Global Day, manifestazione di Roma) 
e la ricerca di occasioni in cui far sentire la voce dell’associazione (pubblicazione su Nature Genetics 
degli studi finanziati con l’Ice Bucket Challenge e il caso di Terni sulla truffa ai malati) sono stati 
finalizzati a ottenere articoli e servizi sulla stampa nazionale in cui emergesse con forza il ruolo di AISLA.

 In occasione della Giornata Nazionale è stato pubblicato da Grazia 
un ampio articolo su Silvia Codispoti che ha raccontato la sua 
storia di donna e persona con SLA, il suo impegno per AISLA e le 
attività dell’associazione. 

 La Giornata Nazionale ha inoltre trovato spazio su diversi tg 
nazionali come Sky Tg24, Studio Aperto e Rainews 24 con un 
ampio servizio con le interviste a Mario Sabatelli e Pina Esposito.

 

 Oltre alla già citata e ampia copertura stampa sulla manifestazione 
di Roma, sul Global Day, e sugli interventi di AISLA sul caso di Terni 
e la pubblicazione di Nature Genetics, ci sono state altre occasioni in 
cui l’associazione è emersa come punto di riferimento per la comunità 
SLA. Una di queste è l’ampio articolo sui caregiver pubblicato dal 
mensile Come Stai. Il servizio di quattro pagine è nato da un’intervista 
a Stefania Bastianello, concordata con la redazione, che ha fatto il punto 
sulla situazione in Italia, sulle proposte di legge per tutelare chi assiste i 
malati a casa e sull’impegno di AISLA a sostegno delle famiglie.

 A livello locale le azioni più forti sui media come le denunce su Cosenza, 
Vibo Valentia e le Marche hanno avuto copertura totale da parte delle 
testate più importanti tra carta stampata, web e tv.
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MEDIA RELATION – FOCUS IX GIORNATA NAZIONALE

RISULTATI - Analisi quantitativa

Il lavoro sulla Giornata Nazionale 2016 ha portato complessivamente a 297 uscite sui 
media, registrando un aumento del 13% rispetto alle 261 del 2015. 
Il numero di uscite sui media nazionali (38, tra quotidiani, periodici, tv e radio) e sul web (oltre 
100 tra cui molti siti di rilevanza nazionale come Corriere.it e Repubblica.it) e di incrementare 
notevolmente le uscite sul locale (150 nel 2016, +30%).

Stampa nazionale: 38
Quotidiani nazionali: 9
Periodici nazionali: 19

TV e radio nazionali: 10
Tv nazionali: 6
Radio nazionali: 4

Web: 105
19 articoli su siti e portali di carattere nazionale (Corriere.it, Repubblica.it, LaStampa.it, 
IlFattoQuotidiano.it,…)
86 su siti locali

Stampa locale: 100
Quotidiani locali: 90
Periodici locali*: 10

Tv e radio locali: 50
Tv locali*: 39
Radio locali*: 11
Agenzie di stampa*: 4

*il monitoraggio non copre tutte le agenzie di stampa e le tv, radio e periodici locali.
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RISULTATI - Analisi qualitativa

Tv e radio nazionali 

Una parte consistente del lavoro sulla Giornata Nazionale 2016 è stata dedicata alle proposte mirate su 
televisioni e radio nazionali e locali, anche se è stato necessario bloccare buona parte dei contatti avviati 
per la sospensione dell’SMS e per l’orientamento editoriale preso da quasi tutti a favore dei terremotati. 
Questa scelta (eclatante è il caso de La 7) ha di fatto impedito di favorire “altre cause”.

Ciò nonostante sono state fatte alcune proposte mirate che hanno portato a un ottimo risultato.

 Sky Tg24 ha mandato in onda un 
servizio ampio sui volontari nelle piazze 
con le interviste a Mario Sabatelli e 
Francesco Mazzoni, di AISLA Roma.

Radio Rai ha dato risalto all’iniziativa con tre passaggi all’interno dei giornali radio 
domenica 18 settembre. 

Approfondimento con RaiNews 24 nella 
rubrica dedicata alla salute. L’iniziativa è 
andata a buon fine portando alla realizzazione 
di un ampio servizio che ha toccato tutti i temi 
più delicati e urgenti legati alla SLA, dalla 
ricerca, all’assistenza, alla qualità della vita 
delle persone che ne sono colpite, grazie alle 
interviste con Mario Sabatelli, Pina Esposito, e 
alla testimonianza di Stefania, malata di SLA 
di Roma. La stessa testata ha poi proposto un 
nuovo lancio della Giornata il sabato mattina con Marco Venerucci in diretta in studio.

Mediaset ha parlato della Giornata Nazionale 
nell’edizione delle 12.30 di Studio Aperto, lanciando 
l’iniziativa nelle piazze.
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l programma Life Benessere di Radio Uno, inoltre, ha ospitato un intervento di Massimo Mauro.

Tv e radio locali

Grazie ad una richiesta mirata alla direzione dei TGR è stato inoltre possibile avere una copertura totale 
degli eventi nelle piazze da parte dei telegiornali e radiogiornali regionali Rai con annunci sulla 
Giornata Nazionale e servizi realizzati ai banchetti AISLA (ad esempio intervista di Massimo Mauro con Tgr 
Piemonte e intervista di Ron con Tgr Lombardia) per un totale di oltre 30 uscite. In alcune regioni vi sono 
stati più lanci e servizi.

Questo ha permesso di coinvolgere nella realizzazione dei servizi e delle interviste i referenti 
locali di AISLA presenti nelle piazze.

•	 Tgr Piemonte, 2 passaggi
•	 Tgr Abruzzo, 3 passaggi
•	 Tgr Lombardia, 2 passaggi
•	 Tgr Basilicata, 2 passaggi
•	 Tgr Puglia, 3 passaggi
•	 Tgr Sardegna, 2 passaggi   
•	 Tgr Sicilia
•	 Tgr Liguria
•	 Tgr Friuli, 2 passaggi     
•	 Tgr Emilia Romagna, 3 passaggi
•	 Tgr Toscana, 2 passaggi
•	 Tgr Umbria
•	 Tgr Marche
•	 Tgr Lazio      
•	 Tgr Campania
•	 Tgr Calabria, 2 passaggi
•	 Tgr Trentino

Stampa 

 Il lavoro sui periodici è stato finalizzato sia alla pubblicazione di 
una storia sia alla segnalazione dell’evento con la foto della 
bottiglia, per un totale di 19 uscite. Di queste nove hanno ripreso le 
immagini inviate alle redazioni (locandina, bottiglia).

 In particolare il settimanale Grazia ha pubblicato un servizio 
di 3 pagine sulla storia di Silvia Codispoti con riferimenti alla 
Giornata Nazionale e all’attività di AISLA.
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In generale hanno pubblicato articoli sulla Giornata Nazionali periodici femminili (Grazia, Gioia, 
F,…), i settimanali d’attualità dei grandi quotidiani (Sette del Corriere della Sera e Il Venerdì di 
Repubblica), rotocalchi (Vero, Mio), periodici di salute e benessere (Ok Salute Viversani e Belli, 
Natural style, Starbene).

Web

 Sul web, pur in assenza di contenuti originali, l’attività di media 
relations ha generato uscite sui  principali siti italiani 
di informazione come Repubblica.it che ha pubblicato 
un’ampia fotogallery con le immagini dei volontari ai banchetti 
inviate alla redazione.

 Corriere.it e LaStampa.it hanno pubblicato due articoli online 
con il link al video di AISLA sui costi dell’assistenza.

 Fatto Quotodiano.it ha pubblicato un servizio online che ha 
legato la Giornata Nazionale e la raccolta  di fondi di AISLA 
in occasione dell’Ice Bucket Challenge alle recenti ricerche 
sulla SLA pubblicate su riviste internazionali.
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Assistenza

Il centro di ascolto

Al fine di sostenere i pazienti affetti da SLA e i loro familiari, ma anche al personale addetto 
all’assistenza, AISLA ha aperto nel 2003 un “Centro d’ascolto e consulenza sulla SLA”. 

Il Centro prevede il supporto telefonico di un’equipe di specialisti competenti per affrontare le 
problematiche sulla SLA. 

Fanno parte dell’equipe del Centro d’ascolto 21 specialisti:

- 3 neurologi
- 2 psicologhe
- 2 pneumologi
- 2 fisiatra
- 2 esperti in ausili per la comunicazione
- 1 logopedista, specialista in tecniche di comunicazione aumentativa alternativa e deglutologa
- 1 caregiver esperto
- 1 medico nutrizionista
- 3 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 più di 8.000 chiamate.

Le consulenze sono gratuite e, nel 2016, il servizio è stato attivo il lunedì, mercoledì e venerdì dalle 09.00 
alle 17.00. 

Nel 2016 le chiamate sono state 2.569  (contro le 1.552 del 2014 e le 2.012 del 2015), tra cui il 31% al 
medico palliativista, il 27% al caregiver esperto  e l’10% ai neurologi. 
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Oltre all’ascolto e alla consulenza professionale, AISLA fa seguire sempre, laddove necessaria, una 
concreta azione di supporto.

Dicembre 2014 Dicembre 2015 Dicembre 2016

1.552 2.012 =>   +29,6% 2.659     =>   +32,1%
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LA COMPLESSITA’:

• La “Gestione Standard” 
identifica la percentuale di malati 
per i quali la prassi – risposta 
codificata - risponde in modo 
adeguato e tempestivo alle 
tematiche clinico-assistenziali 
territoriali.

• Nella “media complessità” sono 
rappresentati gli aspetti sociali 
– finanziari (risorse economiche 
e/o ambientali), familiari 
(composizione, conflittualità, 
ridotto investimento e/o risorse 
psicoemotive disponibili) – così 
come la conoscenza sommaria 
espressa dagli attori del 
territorio, che comportano la 
ricerca di risposte aggiuntive 
presenti nel Centro d’Ascolto 
AISLA, tra questi i disturbi 
comportamentali, la mancanza 
di terapie personalizzate o 
integrate, le risorse economiche e 
quelle strumentali.

• Nella “alta complessità” 
si identificano coloro che 
presentano un quadro di fragilità 
clinica e assistenziale che non 
sono stati ancora completamente 
riconosciuti a livello documentale 
in quanto evoluzione di una 
malattia a prognosi infausta 
che ha migliorato la sua 
sopravvivenza senza adattare 
completamente i processi 
definiti: il distress respiratorio, il 
distress esistenziale, la richiesta 
di suicidio assistito, così come  
la ridotta/assente presenza di 
setting adattabili al contesto, la 
mancanza di tutor decisionale, la 
ridotta competenza modulare.

 Stefania Bastianello
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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. È la filosofia alla base di “Operazione Sollievo” il progetto che nasce nel 2013 
con l’obiettivo di migliorare la qualità della vita delle persone malate attraverso aiuti concreti.  La fonte 
principale di raccolta fondi deriva dalla Giornata Nazionale ed è stata fortemente potenziata nel 20142. 

Grazie al progetto, in questi anni è stato possibile:

	dare un contributo economico alle famiglie che affrontano un periodo di difficoltà 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 più 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, 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 è intervenuta su segnalazione delle famiglie in 
quanto le ASL erano in ritardo con la consegna di questi strumenti, fondamentali per l’assistenza 
domiciliare delle persone con SLA.

2 Fondi 2014: dei 2,4 milioni di euro raccolti grazie all’Ice Bucket Challenge, l’sms solidale e la Giornata 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 più dell’’1% è stato investito per coprire le spese 
organizzative dell’intera manifestazione.

Dal 2013 ad oggi sono stati vincolati da AISLA Onlus al Progetto Operazione Sollievo ben € 1.000.000,00= di cui oltre 
€ 320.000,00= già investiti ed erogati.
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•	 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.

•	 In Puglia per progetti personalizzati di assistenza 
domiciliare (ripetuti servizio 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;

•	 in Puglia avvio della collaborazione triennale 
con l’Associazione 2HE per l’ampliamento del 
Progetto la terrazza “Tutti al Mare” che offre 
un accesso attrezzato al mare alle persone 
con SLA e con altre disabilità 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
GARANTISCE LA COPERTURA
DEL 50% DEI COSTI PER LE 
STAGIONI 2016-2017-2018

“IO POSSO” è 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 questo slogan, 
grazie all’amicizia e allo spirito di gruppo, diventa 
una comunità. “Tutti al mare! “ costituisce il 
primo obiettivo raggiunto del vasto progetto “IO 
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 disabilità motorie. La 
Terrazza, un unicum in Italia, sorge su spiaggia 
libera a San Foca (Marina di Melendugno), una delle 
località più suggestive del Salento che vanta sia il 
riconoscimento internazionale come Bandiera BLU 
(FEE) che le 5 vele di Legambiente.  

Guardiamo al futuro: lo sviluppo 2016-2018

• copertura plus e Air cooling esterno per 
i 3 gazebo riservati ad ospiti SLA o con 
patologie assimilabili

• lettini con rotelle, lettini una piazza e  una 
piazza e mezzo, ecc.

• progettazione APP per prenotazioni.  
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PROGETTO 2017
LIGURIA

 AISLA SPOSA IL PROGETTO 

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

abbiamo gli stessi diritti e viviamo la 
stessa vita!

 LO SCALETTO SENZA SCALINI

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

• 2015: dalla “GuidaMare” , lo 
Scaletto risulta la spiaggia libera 
con più servizi per l’accesso e la 
balneazione dei disabili in tutta la 
Liguria

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

Scaletto dei Pescatori Fornaci
SAVONA

DENUNCIA STAMPA
25 maggio 2016 – AISLA è intervenuta in questi 
giorni in aiuto di 2 donne malate di SLA, Laura, 
40 anni, di Lecce e Patrizia, 58 anni, di Gallipoli, 
ricoverate da oltre 1 mese e mezzo all’ospedale di 
Gallipoli perché la ASL di Lecce a causa di ritardi 
burocratici non poteva garantire loro l’assistenza 
domiciliare.

AISLA ha deciso di sostenere le spese per 
l’assistenza domiciliare delle due donne che 
da qualche giorno sono tornate a casa dai loro 
famigliari. 

Laura e Patrizia nella fase più avanzata della 
malattia, tra fine marzo e inizio aprile, hanno 
scelto di sottoporsi all’ospedale di Gallipoli a 
tracheostomia, Invece di essere dimesse nel giro 
di alcuni giorni e di essere assistite a casa, come 
da prassi in questi casi, sono state ricoverate 
fino a pochi giorni fa nel reparto di rianimazione 
dell’ospedale. Il ricovero in rianimazione dei 
malati di SLA ha un costo altissimo (oltre 1000 
euro al giorno), molto superiore a quello 
dell’assistenza domiciliare (200-300 euro al 
giorno) ed è inappropriato e dannoso. I malati 
con SLA sono vigili e soffrono dal punto di vista 
emotivo e psicologico il ricovero in rianimazione, 
dove oltretutto aumentano per loro i rischi 
infettivi. Inoltre in rianimazione le persone con 
SLA possono avere al loro fianco i famigliari solo 
per poche ore al giorno e non per tutto il tempo 
necessario.

La ASL di Lecce avrebbe dovuto provvedere subito 
all’attivazione dell’assistenza domiciliare delle 
due donne, ma a causa di ritardi burocratici, non 
è stata in grado di farlo i questi mesi. 

Costi sostenuti: da AISLA € 21.000,00 equipe 
a domicilio (medici, infermieri, fkt, oss) letto e 
materasso antidecubito, ventilatore; materiale di 
ricambio. 

LA ASL SI E’ ATTIVATA A LUGLIO 2016.
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I Centri Clinici Nemo: 

Il 2016 ha consolidato la collaborazione attiva con i Centri Clinici Nemo 
che si confermano eccellenze nella presa in carico clinica attenta ai 
bisogni globali e di sussidiarietà al SSN. 

Nel corso dell’anno AISLA ha siglato un protocollo di intesa con Fondazione Serena e Fondazione Aurora) 
impegnandosi a raccogliere fondi da destinare entro il 2017:

	€ 150.000,00= a FONDAZIONE AURORA ONLUS da destinare ad ampliamento n. 10 posti letto presso 
Centro Clinico NeMo Sud di Messina e derivanti dal Fondi L. 133/2008 (legge Mancia); 

	€ 150.000,00 a FONDAZIONE SERENA ONLUS da destinare all’inserimento di un neurologo a supporto 
dell’equipe medica per implementare le attività cliniche/assistenziali presso i Reparti del Centro Clinico 
NeMo Niguarda e Colletta di Arenzano (Genova).

Nemo Milano Nemo Arenzano Nemo Roma Nemo SUD Messina

20 posti letto + 04 DH 12 posti letto
16 posti letto + 06 posti letto 
area pediatrica +  1 DH

10 posti letto + 02 DH

Ricoveri Day Hospital Pazienti fuori Regione Pazienti SLA

1.352 2.082 17% 25%

Tra gli obiettivi di missione del 2017, inoltre, AISLA lavorerà per:

	aprire – in giorni ed orari prestabiliti – degli sportelli di ascolto presso tutti i NEMO;
	avviare un progetto pilota a Messina legato alla figura della Nurse Coach come snodo della rete 

socio-sanitaria della provincia mirato a garantire un percorso ospedale-territorio coerente e 
sinergico;

	sostenere l’apertura di nuovi Centri Clinici Nemo.

Figura 1: Alberto Fontana - Nemo Roma
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    Servizio di trasporto attrezzato 

Avviato nel 2010, oggi AISLA vanta una flotta di 12 mezzi.
Continuare a muoversi in libertà nonostante la disabilità!

Nella convinzione che ognuno, al di là della possibile riduzione delle funzionalità motorie, debba 
conservare totalmente il diritto alla mobilità, 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 della rappresentante 
associative operative sul territorio. 

E’ fuor di dubbio: una delle principali necessità, per tutti, resta quella di potersi recare periodicamente 
ed in caso di necessità 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 possibilità di partecipare ad un convegno piuttosto che ad un evento associativo 
o di altro tipo, per esempio di carattere privato, tramite l’utilizzo del mezzo in comodato da parte di 
una singola famiglia.  

Ad oggi, (come riassunto in dettaglio nella tabella esplicativa allegata) i mezzi che Aisla può mettere a 
disposizione per il trasporto sono diventati 12 operativi in 11 diverse regioni della Penisola. A quelli 
citati se ne sono aggiunti altri gestiti rispettivamente dalle sezioni Aisla di Reggio Calabria, Friuli 
Venezia Giulia, Roma, Brescia, Enna e Vicenza. 

Figura 2: Mezzo attrezzato Friuli Venezia Giulia

Nel 2016, grazie al servizio assicurato attraverso l’opera di almeno 9 volontari autorizzati alla 
guida a cui si sono aggiunti anche altri autisti, sono stati in tutto 602 i trasporti assicurati sul territorio 
a beneficio di più di 110 famiglie italiane. Va poi aggiunto l’utilizzo autonomo in comodato da 
parte di almeno 8 famiglie.

La maggior parte delle richieste (quasi 200) ha riguardato l’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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Ricerca

‘Con	 la	 ricerca	 le	 possibilità	 sono	 infinite’.	
Siamo convinti che grazie alla ricerca, 
effettuata con metodi rigorosi, sia possibile 
abbattere ogni limite e aprire la porta alla 
speranza per tutte le persone che vivono in tutto 
il mondo con una malattia rara”.

Una sfida che AriSLA conosce bene e che la spinge 
a operare dal 2009 per sostenere l’eccellenza 
della	 ricerca	 scientifica	 italiana	 sulla SLA, 
con l’obiettivo di identificare al più presto soluzioni 
terapeutiche efficaci. 

AriSLA ha investito oltre 10,6 milioni di euro 
in attività di ricerca, supportando in questi anni 
62 progetti. Oltre 250 sono i ricercatori che 
hanno collaborato per la realizzazione degli studi: 
90 ricercatori hanno meno di 40 anni e 136 
sono donne.

2016-2017
AISLA IMPEGNA € 600.000 
PER LA RICERCA
Al termine del 2016, Fondazione Telethon 
ha comunicato di non poter erogare, per 
i prossimi anni, il finanziamento annuale 
che garantiva una entrata di € 400.000,00/
anno. 

Per cercare di ripianare questo disavanzo, 
AriSLA sta agendo su più fronti, in primis 
con il riadeguamento personale, della 
struttura organizzativa anche attraverso 
la collaborazione di Fondazione Cariplo. 

Il Consiglio Direttivo Nazionale di AISLA 
onlus, valutando che tale riassetto non 
sarà comunque sufficiente, come socio 
fondatore decide di aumentare gli sforzi 
e di garantire, per gli anni 2016 e 2017, 
non solo la somma di € 100.000,00/anno, 
bensì l’importo di € 300.000,00/anno a 
supporto della Fondazione per la Ricerca 
sulla SLA AriSLA.
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15 settembre 2016 COMUNICAZIONE PUBBLICA 
AISLA da sempre è favorevole e disponibile a supportare ogni sperimentazione che rappresenti una possibile 
terapia per la SLA. L’Associazione, grazie al supporto della Commissione Medico Scientifica, monitora con grande 
speranza ed attenzione ogni sviluppo, scoperta e sperimentazione. Peroriamo sempre la realizzazione, in tempi 
strettissimi, dei trials su campioni sempre più ampi e di durata maggiore, tali da determinarne la sicurezza e, allo 
stesso tempo, anche la reale efficacia. Ciò premesso, facciamo seguito ad alcune mail ricevute negli ultimi giorni 
ed una accesa discussione in corso sui social network, per confermarvi che AISLA ha già avviato da tempo azioni di 
verifica e sostegno sia dell’Edaravone che della sperimentazione Brainstorm. Nello specifico, per quanto riguarda 
l’EDARAVONE, commercializzato con il nome di Radicut® e identificato anche come MCI-186, abbiamo:

>  da novembre 2015 preso contatto con la casa farmaceutica Mitsubishi Tanabe Pharma Corporation mettendoci 
a disposizione e candidando l’Italia come possibile sito di sperimentazione.

> da dicembre 2015 avviata interlocuzione con la società Olandese TREEWAY con l’obiettivo di far inserire l’Italia 
tra i paesi in cui si sarebbe fatta la sperimentazione dell’EDARAVONE TW001 in formulazione orale che, al 
momento, è ancora in fase di progettazione. 

> da febbraio 2016 monitoriamo il posizionamento di EMA (European Medicin Authority) perorando la causa 
in occasione dell’annuale appuntamento ENCALS: in relazione ad una recente modifica delle regole relative 
all’approvazione per i farmaci nella SLA in Europa, i dati presentati dalla Mitsubishi Tanabe Pharma Corporation 
non sono stati ritenuti sufficientemente rispondenti alle linee guida stesse. In particolare, secondo l’EMA, non 
sono disponibili dati sufficienti sull’effetto dell’Edaravone sulla sopravvivenza dei malati. 

>  Da marzo 2016: abbiamo avviato le interlocuzioni con AIFA con la quale, una volta condivise le conseguenze che 
stava (e sta) vivendo la comunità italiana, abbiamo analizzato se e quali strade potessero essere intraprese: AISLA 
sta predisponendo una formale richiesta di inserimento del RADICUT nella lista dei farmaci previsti dalla Legge 
648 (quella, per intenderci, che consente di erogare a carico del S.S.N., quando non vi è alternativa terapeutica 
valida - previo parere della Commissione consultiva Tecnico Scientifica dell’AIFA–CTS-medicinali innovativi in 
commercio in altri Stati ma non sul territorio nazionale; non autorizzati ma sottoposti a Sperimentazione clinica; 
da impiegare per una indicazione terapeutica diversa da quella autorizzata) tenendo presente da subito che ci 
saranno  una serie di limitazioni e accortezze e che non tutti i pazienti comunque potrebbero ottenerlo.

>  Monitoraggio FDA: La Mitsubishi tenta la strada americana. Il farmaco è stato sottoposto all’ FDA (l’Agenzia 
Statunitense per il Farmaco) che recentemente ha dichiarato che esprimerà il proprio giudizio nel giugno 2017.

Per quanto riguarda la sperimentazione BRAINSTORM, invece, abbiamo accolto con enorme speranza i risultati 
preliminari (sperimentazione randomizzata, in doppio cieco, di fase II controllata con placebo) pubblicati dal 
Massachusetts General Hospital di Boston sui 48 pazienti (l’ultimo report è avvenuto nel mese di luglio). Stiamo 
prendendo contatti con la Brainstorm e faremo tutto il possibile per arrivare alla realizzazione della nuova 
sperimentazione a dosi ripetute anche in Italia. Sarà nostra cura aggiornarvi sugli sviluppi dell’interlocuzione con 
la società israeliana. 

La Giornata Nazionale del 18 settembre sarà certamente un’occasione per accendere i riflettori sulla SLA, parlare 
della situazione che viviamo in Italia e, dove possibile, anche di ricerca. Ma, la data che vi invitiamo a fissare in 
agenda è quella del FOCUS SLA in programma per il prossimo per venerdì 4 novembre a Bergamo. 

Proprio alla luce del percorso di questi mesi, infatti, abbiamo deciso di inserire - in collaborazione con AriSLA - la 
sessione “L’ESPERTO RISPONDE”. Dalle 15.30 alle 17.00 di venerdì 4 novembre, dalla sala o in diretta streaming, 
vi sollecitiamo ed invitiamo tutti a partecipare e porre alla comunità scientifica ogni domanda. Al tavolo sono 
previsti: Giulio Pompilio (direttore scientifico AriSLA); Lucie Brujien (direttore scientifico ALS Association); Mario 
Sabatelli (Presidente Commissione Medico Scientifica Aisla); Jessica Mandrioli (Commissione Medico Scientifica 
AISLA). In sala, inoltre, saranno presenti i relatori del Focus che sono: Christian Lunetta; Vincenzo Silani; Letizia 
Mazzini; Adriano Chiò; Virginio Bonito. 
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La Formazione

La principale novità avviata nel 
2016 è il Premio Majori, voluto da 
AISLA per sostenere la formazione 
di giovani infermieri anche nel 
delicato passaggio dall’assistenza 
ospedaliera a quella a domicilio.

AISLA ha finanziato 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, da marzo 2016, il “master per 
la presa in carico di persone con gravi 
disabilità”, organizzato dall’Università 
degli Studi di Milano in collaborazione con il 
Centro Clinico Nemo e l’Ospedale Niguarda.

Il master, che prevede una parte teorica 
insieme a un’esperienza “sul campo”, ovvero 
un tirocinio formativo in diverse strutture 
ospedaliere di Milano e provincia, si ispira al 
“nurse coach”, figura professionale molto 
presente nel mondo sanitario americano, 
che ha il compito di formare le persone che 
si prendono cura dei malati, con particolare 
attenzione agli aspetti clinici, assistenziali e 
organizzativi.

Il premio è intitolato alla memoria di Felice 
Majori cremonese, volontario e consigliere 
nazionale di AISLA. Il prof. Majori è stato un 
uomo di grande cultura, precisione, rigore e 
spessore morale, una persona di stile sempre 
discreto, educato, signorile. Ha scritto pagine 
fondamentali della storia ultratrentennale di 
Aisla che, al pari di Avis, ha rappresentato 
per il prof. Majori l’emblema di un’esistenza 
orientata al sostegno, al supporto, al servizio 
del prossimo.

Chi sono i tre premiati

Ilaria Conforto, ventitreenne di Chions (Pordenone). 
«Durante le esperienze di tirocinio  universitario e  lo 
studio condotto per la tesi di laurea sull’evoluzione 
dei problemi assistenziali dei pazienti con Sla, ho  
riscontrato come il peso dell’assistenza ricada per 
gran parte  sul coniuge non più giovane - evidenzia  
Ilaria Conforto -  Uno dei motivi che mi ha spinto 
a scegliere questo master è aiutare i caregivers 
con l’obiettivo di evitare il loro esaurimento fisico 
e mentale, oltretutto percepito dal paziente stesso  
aumentando il senso di colpa e avendo ripercussioni 
sullo stato di salute di quest’ultimo. Dando voce 
alla volontà e al disagio del paziente e ascoltando 
l’esperienza dei caregivers sarà possibile migliorare 
le future prese in carico oltre a rendere il servizio più 
umano».

Martina De Pace, 22 anni, milanese. «Durante la 
mia prima esperienza di tirocinio in neurologia, una 
mattina di marzo venne ricoverata una paziente di 
41 anni affetta da Sla già in stadio avanzato - ricorda 
Martina De Pace - Mi sono trovata ad affrontare 
l’incapacità di parenti e professionisti a capire e 
soddisfare i suoi bisogni: le sue urla, infatti, non solo 
chiedevano aiuto. Dopo averle porto il mio cellulare, 
ho visto comporre a fatica dalla signora le parole 
che ancora oggi mi risuonano in testa: “ho sete”. Da 
questo momento ho capito che il ruolo dell’infermiere 
per pazienti con gravi disabilità può essere decisivo 
per la qualità della vita, ma soprattutto del rispetto 
della dignità della persona».

Emanuela Melis, 22 anni, originaria di Lanusei 
nel nuorese e residente a Cagliari. «Durante la mia 
esperienza di tirocinio in rianimazione mi è capitato 
di incontrare una giovane paziente affetta da Sla - 
spiega Emanuela Melis - Aveva dei figli piccoli, che 
poteva vedere di rado essendo ricoverata da tanti 
mesi. Quello che mi è rimasto più impresso è che 
l’unico modo che avesse per comunicare erano gli 
occhi e quegli occhi mi comunicavano molta tristezza, 
fragilità e allo stesso tempo dolcezza. Credo che 
oltre all’assistenza dal punto di vista prettamente 
fisiologico sia molto importante anche il sostegno 
psicologico verso questi pazienti».
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I CORSI DI FORMAZIONE DI AISLA 

ATTIVITA’ CERTIFICATA UNI EN ISO 9001:2008 – certificato nr. 5025/1 anche per l’anno 2016

2017 (al 31-03-2017) Partecipanti

Aggiornamento segretari regionali AISLA (Milano, 16 gennaio 2017) 5

Corso CP ACP Livorno (Livorno, 17 e 18 gennaio 2017) 15

Corso CP Hospice il Glicine (Macerata, 7 e 8 febbraio 2017) 30

Corso per Equipe AUSL Parma (Parma, 14 e 23 febbraio, 2 e 9 marzo 2017) 30

Corso DAT Samot Ragusa (Ragusa, 22 febbraio 2017) 80

Corso DAT Samot Trapani (Trapani, 1 marzo 2017) 60

Corso Comunicazione AUSL Parma (Parma, 1 marzo 2017) 25

Corso Formazione Volontari Messina (Messina, 3 marzo 2017) 10

255

2016 Partecipanti

    9° Corso Assistenti familiari (Milano) 25

Corso aggiornamento sulle Cure Palliative (Hospice Bitonto - 9 e 10 marzo 2016) 20

Corso per operatori Belluno (Belluno - 5 marzo 2016) 35

Supervisione casi e supporto al Team Segesta (da febbraio a luglio 2016) 30

Le scelte terapeutiche del paziente affetto da malattia neurodegenerativa 
(Nuoro, 7 giugno 2016) 40

Formazione Nuovi Volontari AISLA (FAD) - aprile 2016 12

Corso per Equipe multidisciplianare ASL Avellino (Avellino, 8-9-10 giugno 2016) 40

Corso per Equipe multidisciplianare Operatori Matera 
(Matera, 20-21-22 giugno 2016) 25

Corso OSS Fondazione Clerici (Milano, 26-06 e 08-07 2016) 15

Corso Volontari Torino (Torino, 9 luglio 2016) 8

Corso Cure Palliative Volontari AISLA e Ass. Siro Mauro (Sondrio, 26-09-2016) 30

Corso Scelte terapeutiche e DAT (Bari, 29-09-2016) 75

Corso Scelte terapeutiche e DAT (Ancona, 05-10-2016) 100

Corso Comunicazioneper Infermieri  Hospice Borgotaro 
(Borgotaro, 13 ottobre 2016) 40

Corso Comunicazioneper FKT e AS  Hospice Borgotaro (Borgotaro, 25 ottobre 2016) 15

Corso Scelte terapeutiche e DAT (Perugia, 27-10-2016) 25

Corso CP RSA Ponte S.Pietro (Bergamo, 8 e 9 novembre 2016) 30

Corso Comunicazione Equipe (Fondazione Paladini, 24 novembre 2016) 80

CP in Toscana (Firenze, 25 novembre 2016) 80

Corso Scelte terapeutiche e DAT (Torino, 29-11-2016) 30

755
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 2015 Partecipanti

     8° Corso Assistenti familiari (Milano) 30
Corso sull’approccio palliativo nella SLA per equipe Cooperativa Paxme 
(Milano, 7 e 21 marzo 2015) 20

Corso per equipe ASP Reggio Calabria (Reggio Calabria, 13-14-15 marzo 2015) 40

La disfagia nella SLA (Milano 2 edizioni, Modena, marzo e giugno 2015) 150

Corso “Le Cure Palliative nella SLA” (Hospice Fossombrone - 16 e 17 aprile 2015) 25

Webinar Documento Consenso AISLA (29 maggio 2015)
Corso per Volontari (Hospice Borgotaro - 6 giugno 2015) 20

Formazione Segretari Regionali AISLA (10,11 giugno 2015) 5

Corso per MMG Messina (Messina, 12 giugno 2015) 40

Corso “Le Cure Palliative nella SLA” (ASL Bari - 30 settembre, 1 e 2 ottobre 2015) 30

Corso “Le Cure Palliative nella SLA” (ASL Trapani - 12, 13 ottobre e 26, 27 ottobre) 80

Team Working Brescia (3 e 17 ottobre 2015) 13

Team Working Puglia (31 ottobre e 1 novembre 2015) 7

Team Working Milano (14 e 15 dicembre 2015) 12

Corso “Le Cure Palliative nella SLA” 
(Gruppo Segesta -  24 novembre e 2 dicembre 2015) 45

Corso per MMG Pistoia 30

547

2014 Partecipanti

     7° Corso Assistenti familiari (Milano) 62

Corso per equipe RSA Brunenghi (25 partecipanti) 25

Corso per Assistenti Familiari Como (15 partecipanti) 15

Corso per Assistenti Familiari Monza-Brianza (20 partecipanti) 20

FAD sezioni AISLA 20

Corso Equipe RSA Villa Arcadia 30

Corso per Volontari Milano 10

Corso “SLA e Cure Palliative” S.Camillo Venezia (21-22 maggio 2014) 30

Corso di Formazione: “Corso integrato di Cure Palliative nella SLA” 
(Brescia, 12-13 giugno 2014) 30

Corso di Formazione “L’assistenza al paziente con SLA” (Nuoro - 26-27 giugno 2014) 35
Corso di formazione per Volontari 
(Belluno - 20 settembre, 27 settembre e 4 ottobre 2014) 10

Corso di Perfezionamento Universitario 
“Le cure palliative nelle malattie neurologiche avanzate” (Milano, marzo 2014) 20

Master Cure Palliative (Università degli Studi di Milano) –  ottobre 2014 20

Corso di formazione per Volontari (Trento - 4,11,18 ottobre 2014) 10

Corso “Le Cure Palliative nella SLA” (Hospice Fossombrone - 23-24 ottobre 2014) 30

Corso “Le Cure Palliative nella SLA” (RSA Le Palme - 24,25 Novembre 2014) 35

Corso per Equipe multidisciplinare (Sondrio - 27 novembre e 4 dicembre 2014) 25
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Corso	Formazione	“La	Sclerosi	Laterale	Amiotrofica:	La	gestione	e	l’assistenza
multidisciplinare del Pz. Sla” -  Riabilitazione cardiorespiratoria Paola Giancola
(Mariano Comense, 6 edizioni nel 2014)

120

 547

  

2013 Partecipanti

6° Corso AF 48

Corso	Formazione	“La	Sclerosi	Laterale	Amiotrofica:	La	gestione	e	l’assistenza
multidisciplinare del Pz. Sla” -  Riabilitazione cardiorespiratoria Paola Giancola
(Mariano Comense, 6 edizioni nel 2013)

120

Corso di Perfezionamento Universitario “Le cure palliative nelle malattie
neurologiche avanzate” (Milano, 20 marzo 2013) 20

Master Cure Palliative (Università degli Studi di Milano) –  ottobre 2013 20
Corso di Formazione: “Dalla teoria alla Practice: Corso integrato di Cure Palliative
nella SLA” (Messina, 25-26-27 settembre  2013) 40

Corso Formazione per OSS  - Cooperativa Nuovo Sole (Milano, 29 giugno 2013) 20

Corso per Equipe ADI Umbria (21-22 giugno 2013) 40

Corso Formazione “I caregiver formali ed il supporto” (Milano, 19 giugno 2013) 30
Corso Formazione “Giornate Pneumologiche: link tra specialisti ospedale-territorio”
(Bormio, 15 giugno 2013) 60

Corso di Formazione: “Dalla teoria alla Practice: Corso integrato di Cure Palliative
nella SLA” (Hospice Borgotaro, 18-19-20 aprile  2013) 30

Corso di Formazione “Audit Cure Palliative nella SLA” (Milano, 15 marzo 2013) 25
Corso di Formazione: “Dalla teoria alla Practice: Corso integrato di Cure Palliative
nella SLA” (Roma, 13-14-15  febbraio 2013) 30

Corso di Formazione: “Dalla teoria alla Practice: Corso integrato di Cure Palliative
nella SLA” (Milano, 21-22-23  gennaio 2013) 30

 513

  

2012 Partecipanti

5° Corso AF 62

Corso di formazione per Volontari Cure Palliative (Sondrio, 26 novembre 2012) 20

Corso di Formazione: “SLA e Cure Palliative” (Salerno, 18-19 ottobre 2012) 25

Corso di Formazione: “SLA e Cure Palliative” (Messina, 20-21 settembre 2012) 40

Master Cure Palliative (Università degli Studi di Milano) –  ottobre 2012 25
Corso di formazione per OSS “Cooperativa Nuovo Sole” 
(Milano, 30 giugno e 7 luglio 2012) 20

Corso di Formazione: “SLA e Cure Palliative” (Padova, 18-19-20 giugno 2012) 30

Corso di Formazione: “SLA e Cure Palliative” (Ancona, 17-18  maggio 2012) 30

Corso di Formazione: “SLA e Cure Palliative” (Catanzaro, 19-20 aprile 2012) 30

Corso di Formazione: “SLA e Cure Palliative” (Pistoia, 19-20-21 marzo 2012) 30

Corso di Formazione: “SLA e Cure Palliative” (Cagliari, 16-17 febbraio 2012) 20
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Corso di Formazione: “SLA e Cure Palliative” (Lecce, 19-20 gennaio 2012) 25

 357

  

2011 Partecipanti

4° Corso AF 47

Corso di Formazione: “SLA e Cure Palliative” (Varese, 28-29-30 novembre 2011) 20
Corso di Formazione per OSS “L’assistenza al paziente con SLA” (Abbiategrasso, 
Fondazione Clerici, 17 novembre e 1 dicembre 2011) 30

Corso	di	Formazione	“L’assistenza	al	paziente	con	Sclerosi	Laterale	Amiotrofica”	
(Verona, UILDM Onlus, 5 Novembre 2011) 25

Corso di Formazione “PERCORSI DI CONTINUITÀ CLINICO-ASSISTENZIALE PER 
IL PAZIENTE AD ALTA COMPLESSITÀ CON TRACHEOTOMIA E VENTILAZIONE 
ARTIFICIALE” (Gallarate, 4 Novembre 2011) 

30

Master Cure Palliative (Università degli Studi di Milano) –  ottobre 2011 20

Corso di Formazione per MMG, FKT, Infermieri “L’assistenza al paziente con SLA” 
(Oristano, 9 luglio 2011) 40

Corso di Formazione per OSS “L’assistenza al paziente con SLA” (Milano, Fondazione 
Clerici, 1 e 8 giugno 2011) 25

Corso di Formazione: “SLA e Cure Palliative” (Torino, 16-17-18 maggio 2011; Roma, 
25-26-27 maggio 2011; Bologna, 30-31 maggio e 1 giugno 2011) 30

Corso di Formazione per Assistenti familiari di persone con SLA (Olevano, 20 aprile e 
4 maggio 2011) 25

 292

  

2010 Partecipanti

3° Corso AF 44

Corso per operatori - Infermieri, ASA, OSS – promosso da Provincia di Milano (20
partecipanti) 20

Corso per Medici- Infermieri per nucleo dedicato SLA presso RSA Heliopolis Binasco
(6 partecipanti) 6

Corso	per	equipe	multidicliplinare	-	Infermieri,	ASA,	OSS,	fisioterapisti	–	e	volontari
Hospice Gigighirotti e Servizi territoriali (50 partecipanti) 50

Master Cure Palliative (Università degli Studi di Milano) –  settembre 2010 25

Corso per MMG – Progetto ASLAm Roma (10 partecipanti) 10

Corso per operatori - ASA, OSS – promosso da Fondazione Clerici di Milano (20
partecipanti) 20

Corso	per	equipe	multidicliplinare	-	Infermieri,	ASA,	OSS,	fisioterapisti	–	RSA
Casaindustria Brescia (15 partecipanti) 15

 190
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2009 Partecipanti

2° Corso AF 39

Corso	per	equipe	multidisciplinare	-	Infermieri,	ASA,	OSS,	fisioterapisti,	psicologi	-	
presso un Centro di riabilitazione milanese (12 partecipanti) 12

Corso	per	equipe	multidisciplinare	-	Infermieri,	ASA,	OSS,	fisioterapisti,	psicologi,	
educatori professionali - del Centro Don Orione di Genova (20 partecipanti) 20

Corso	per	equipe	multidisciplinare	-	Infermieri,	ASA,	OSS,	fisioterapisti	–	per	una	
Cooperativa di assistenza domiciliare milanese (18 partecipanti) 18

Corso	per	equipe	multidisciplinare	-	Infermieri,	ASA,	OSS,	fisioterapisti	–	per	ASL	di	
Varese (22 partecipanti) 22

Master Cure Palliative (Università degli Studi di Milano) – settembre 2009 20

Corso	per	equipe	multidiscliplinare	-	Infermieri,	ASA,	OSS,	fisioterapisti	–	per	una
Cooperativa di assistenza domiciliare milanese (15 partecipanti) 15

 146



Associazione riconosciuta con D.M. Salute del 30/06/99  
CERTIFICATI UNI EN ISO 9001:2008 - certificato nr. 5025

Member of International Alliance of ALS/MND
Associato: LEDHA -FIAN-FCP-SICP

Socio Centri Clinici NEMO Socio fondatore di AriSLA
Socio aderente

AISLA Onlus      
Sede Operativa 
Via G. B. Pergolesi, 6 - 20214 Milano Tel. +39 0266982114 Fax +3902 67070197
Sede Amministrativa
Viale Roma, 32 – 28100 Novara  Tel . +39 0321499727 Fax +39 0321499719
Codice Fiscale 91001180032 –Partita IVA 02006970038
www.aisla.it       segreteria@aisla.it

AISLA Onlus      
Sede Operativa 
Via G. B. Pergolesi, 6 - 20214 Milano Tel. +39 0266982114 Fax +3902 67070197
Sede Amministrativa
Viale Roma, 32 – 28100 Novara  Tel . +39 0321499727 Fax +39 0321499719
Codice Fiscale 91001180032 –Partita IVA 02006970038
www.aisla.it       segreteria@aisla.it

61

Anno n.corsi n.partecipanti

2016 20 755

2015 19 477

2014 18 547

2013 13 513

2012 12 357

2011 10 292

2010 8 190

2009 7 146

 107 3.277

4. La quantificazione della attività volontaria

Una caratteristica di AISLA, come detto, è 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 riportata che 
segue, tuttavia, consente di avere una chiara rappresentazione dei risultati ottenuti che si 
traducono, principalmente in servizi offerti gratuitamente alla comunità SLA del territorio.

I SERVIZI DI AISLA 
sono

GRATUITI
NON E’ NECESSARIO ESSERE SOCI

6. La quantificazione della attività volontaria
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REGIONE MALATI(*) DOVE SIAMO SERVIZI OFFERTI

ABRUZZO 134

CHIETI Raccolta fondi e supporto alle famiglie

L’AQUILA Raccolta fondi e supporto alle famiglie

PESCARA Raccolta fondi e supporto alle famiglie

BASILICATA 59 SEDE REGIONALE GDA; visite domiciliari 

CALABRIA 201

CATANZARO Sportello di Ascolto 
COSENZA GDA, Supporto psicologico domiciliare

REGGIO CALABRIA
Supporto psicologico domiciliare a richiesta; 
Mezzo attrezzato disposizione per trasporto 
malati anche da/per C.C. Nemo Sud 

CAMPANIA 583

NAPOLI
Sportello SLA; GDA; Supporto psicologico 
domiciliare; supporto legale, laboratorio di 
medicina narrativa

CASERTA GDA; sportello informativo c/o ASL

SA-AV-BV Supporto Psicologico; sportello SLA c/o A.O. 
Salerno; visite domiciliari; servizio di trasporto

EMILIA 
ROMAGNA 443

FERRARA Supporto psicologico; “Casa del sollievo”

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

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

Braccialetto comunicatore in dotazione; 
Supporto psicologico a domicilio; 
Sostegno economico una tantum alle 
famiglie;Mezzo attrezzao per trasporto;                                                                                                                                       
GDA (Udine, Trieste e Pordenone)

LAZIO 573 ROMA
Supporto psicologico presso Policlinico Gemelli; 
Convenzione con CRI e Soccorso Amico per 
trasporti
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Mezzo attrezzato per trasporto malati sul 
territorio convenzione con ANTEAS

Consulenza burocratica e professionale 

LIGURIA 162 SAVONA-IMPERIA

Assistenza telefonica; visite domiciliari; supporto 
psicologico al paziente e caregiver, supporto 
pneumologico e nutrizionale domiciliare; 
trasporti 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 e di promozione sociale in 
collaborazione con scuole, parrocchie e 
associazioni

CESANO BOSCONE Mezzo attrezzato per trasporto malati sul 
territorio

COMO

GDA (Como-Lecco); Trasporto con CRI; 
Supporto psicologico domiciliare e ospedaliero; 
Cambio peg a domicilio; Formazione caregivers; 
SOS badante; Nutrizionista a domicilio

CREMONA

GDA; Distribuzione domiciliare materiale 
medicale; Infermiera a domicilio per pazienti 
SLA gravi e gravissimi; impegno annuale 
sostegno economico ricerca AriSLA

MILANO GDA; Corsi di formazione per volontari;servizio 
di trasporto 

MONZA BRIANZA Counselling psicologico; Formazione Caregivers

SONDRIO GDA; Supporto psicologico,assistenza 
domiciliare

VARESE
GDA; Supporto psicologico e infermieristico 
domiciliare; Sportello SLA; sostegno progetti 
ricerca Centro NeMo Niguarda
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MARCHE 157

ANCONA

GDA; Supporto psicologico domiciliare Sportello 
c/o Fond. Paladini; Family learning attivati di 
concerto con la regione; sostegno economico 
alle famiglie 

FERMO
Family Learning attivati con la Regione; 
Impegno economico triennale a sostegno Fond. 
Paladini

MARCHE
Family Learning attivati con la Regione; 
Impegno economico triennale a sostegno Fond. 
Paladini

PIEMONTE 446

ASTI GDA; Supporto psicologico domiciliare; Mezzo 
attrezzato per trasporto malati  

BIELLA-VERCELLI GDA; Supporto psicologico domiciliare; Supporto 
fisioterapico 

CUNEO GDA; Fisioterapia domiciliare e di gruppo; 
supporto telefonico alle famiglie

NOVARA Sportello Psicologico; Consulenza Legale

TORINO Sportello di ascolto

PUGLIA 409

BARI supporti economici alle famiglie; visite 
domiciliari

BRINDISI visite domiciliari

LECCE Mezzo attrezzato a disposizione per trasporto 
malati

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
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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

AREZZO 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; 
Attività ricreative: “ Al Museo con la SLA : Senza 
Limiti Artistici “; compagnia domiciliare; ascolto 
telefonico 

MASSA –LUCCA Visite domiciliari; trasporto con mezzo 
attrezzato; sostegno economico alle famiglie; 
supporto psicologico in collaborazione con 
Associazione Neurocare PISA/VIAREGGIO

PISTOIA GDA; supporto fisioterapico a domicilio; 
Progetto Gughi

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

SIENA GDA; assistenza malati sla con gravi situazioni 
economiche con QUAVIO

PIOMBINO

Supporto psicologico domiciliare;  
organizzazione Trofeo Thalas presso Yacht Club 
Marina di Salivoli; attività 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 
e fisioterapico domiciliare; supporto per uso 
strumenti tecnologici per la comunicazione 
COAT; assistenza sociale; Trasporto con 
Polisportiva Disabili Foligno
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VALLE D’AOSTA 13 AOSTA Supporto economico alle famiglie del territorio

VENETO 494

BELLUNO
Supporto fisioterapico domiciliare; Supporto 
psicologico; Corso di formazione per volontari; 
attività di raccolta fondi

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; progetto 
integrazione fisioterapia 

(*) Dati calcolati in relazione ai dati di prevalenza forniti da EURALS Consortium – Consorzio Europeo Sclerosi laterale Amiotrofica.
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7. Le attività strumentali

AISLA Onlus dal 2008 è Socio dell’Istituto Italiano della Donazione, Ente che, grazie ai suoi strumenti e 
alle verifiche annuali, assicura che l’operato delle Organizzazioni Non Profit (ONP) sia in linea con standard 
riconosciuti a livello internazionale e risponda a criteri di trasparenza, credibilità ed onestà. 

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

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

Nel 2016 l’Associazione ha lavorato con grande intensità 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 
continuità di comunicazione ai sostenitori già attivi.
I principali strumenti per fare ciò sono stati: 

	le campagne di direct mailing;
	la campagna 5 per mille; 
	la Giornata Nazionale; 
	le attività sul territorio; 
	i lasciti;
	gli ambasciatori di Aisla.

 

LE CAMPAGNE DI DIRECT MAILING 

Nel 2016 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. 

Il dato significativo è rappresentato non tanto dalla raccolta fondi ottenuta, circa 70.000,00 euro, ma dalle 
oltre 8.000 persone che hanno ricevuto almeno un prodotto solidale di AISLA onlus. 
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LA CAMPAGNA 5 X MILLE 

Per AISLA il 5 per mille rappresenta un’efficace e preziosa modalità di raccolta fondi necessaria a far 
continuare ad alimentare non solo l’associazione, ma soprattutto i servizi offerti alla comunità sla. Aisla 
è passata dai circa 225.000 euro delle dichiarazioni 2006 (redditi 2005) ai 645.517 euro dell’anno 2014 
(dichiarazioni anno 2013).

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

Sintesi fondi raccolti

Anno 
Dichiarazione

A valere sui 
redditi del

Media 
contributo €

Preferenze 
ricevute Totale contributo €

2007 2006 27,31   7.649 225.052

2008 2007 30,32   7.519 252.604

2009 2008 29,54   9.476 306.484

2010 2009 28,55 12.667 398.922

2011 2010 25,50 16.540 451.048

2012 2011 25,66 17.045 485.120

2013 2012 24,87 18.976 500.441

2014 2013 31,38 19.449 645.517
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Per la promozione dello strumento del 5xmille, AISLA nel 2014 ha veicolato la campagna a livello nazionale 
pianificando una strategia marketing Promotional; confermando la pubblicità tradizionale su due principali 
testate nazionali e incrementando il web-marketing sia in termini pubblicitari che DEM.  

IX GIORNATA NAZIONALE SLA

Il 18 settembre 2016 i volontari di AISLA hanno allestito oltre 150 piazze italiane per celebrare la 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€ sarà 
infatti 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 è stato possibile distribuire in piazza 12.000 bottiglie di ottimo vino. 

L’appuntamento di quest’anno è particolarmente importante è stato celebrato il decennale del 18 settembre 
2006, 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 IX Giornata Nazionale è stata di € 146.545,12.

Contrariamente alle precedenti edizioni, per la prima volta AISLA ha deciso di rinunciare alla campagna 
del SMS solidale che, normalmente, è attivato nel mese di settembre. Il terribile terremoto che ha scosso 
l’intero Paese, ha visto l’associazione mobilitata per offrire un aiuto concreto alle famiglie SLA nei territori 
colpiti dal disastro. L’Associazione, in quel preciso momento storico, non ha ritenuto opportuno sollecitare 
i cittadini ad ulteriori sforzi, nella convinzione che i riflettori mediatici sarebbero dovuti rimanere accesi 
sulle popolazioni terremotate. Sono stati rilasciati tutti gli spazi televisivi (principalmente Rai, Mediaset, 
La7-La7D e SKY) e radiofonici (tra cui Radio Italia, Radio Capital, RTL e RDS) programmati nei primi mesi 
dell’anno e concessi gratuitamente.
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LE ATTIVITA’ SUL TERRITORIO

Ciò che distingue AISLA è 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 comunità.

Ed è 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 attività è, indiscutibilmente, il 21 giugno - la Giornata Mondiale: 
ogni anno l’International Alliance of ALS/ MND Associations, la Federazione Internazionale delle 
Associazioni che si occupano di Sla di cui Aisla è l’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 ciò 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 è casuale: si tratta infatti del giorno del solstizio d’estate, 
un punto di svolta dal punto di vista astronomico. La speranza è che questo stesso giorno di solstizio 
segni presto anche un punto di svolta nella ricerca della causa, del trattamento e della cura della Sla.
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RON: TESTIMONIAL E CONGLIERE 
NAZIONALE DI AISLA ONLUS

La sclerosi laterale amiotrofica è entrata nella vita di 
Rosalino Cellamare, cantautore italiano noto al grande 
pubblico con il nome d’arte di “Ron”, da quando questa 
malattia ha colpito il suo amico fraterno Mario Melazzini, 
già consigliere nazionale e presidente nazionale di AISLA 
Onlus. Non solo la grande amicizia che ancora oggi lo lega 
a Mario Melazzini, ma soprattutto una spiccata sensibilità 
ha portato Ron a scegliere di essere al fianco di tutti i malati 
di Sla e dei loro familiari da ormai 13 anni, diventando a 
tutti gli effetti la loro “Voce” e contribuendo a far sentire 
sempre più forti i loro bisogni, con il grande desiderio 
di sensibilizzare l’opinione pubblica e le Istituzioni. Dal 
2004 è il testimonial ufficiale, protagonista di numerosi 
eventi benefici e di campagne pubblicitarie televisive 
e radiofoniche in favore di AISLA Onlus. Una raccolta 
fondi che supera i 200.000 euro in 13 anni. Dal 2004 
ad oggi, grazie all’impegno di Ron e alle varie iniziative 
benefiche che lo hanno visto protagonista, AISLA ha 
potuto raccogliere più di 200.000 euro da destinare ai 
progetti di sostegno alla ricerca scientifica, assistenza, 
informazione, formazione. Una somma a dir poco 
straordinaria! Il dettaglio della raccolta, anno per anno. 
2004: 10.325 euro, proventi del concerto al Castello 
Sforzesco di Vigevano (Pv). 2005: 15.379 euro, proventi 
dello  spettacolo al Teatro Coccia di Novara organizzato 
dal Rotary Valticino-Novara  2006: 135.235 euro, proventi 
della distribuzione dell’album “Ma quando dici Amore” 
con il Corriere della Sera. 2009: 33.193,80 euro, proventi 
di vari spettacoli teatrali del tour “L’altra parte di RON” e di 
una cena di raccolta fondi della Confraternita del Baccalà 
a Vicenza, che introdusse il Concerto di Ron ad Arzignano 
per la Giornata Nazionale. NOTA: I proventi delle iniziative 
promosse a livello locale dalle Sezioni Aisla in occasione 
degli spettacoli teatrali e delle cene benefiche a cui Ron ha 
partecipato sono stati devoluti da AISLA alla Fondazione 
AriSLA per la ricerca sulla Sla. A partire dal 2009 AISLA 
ha organizzato diverse iniziative di raccolta fondi sia a 
livello nazionale che locale attraverso le Sezioni mettendo 
a disposizione gadget, libri e i cd “Ma quando dici Amore”, 
ricavando proventi per 5.000-6.000 euro all’anno. 2010-
2015: 8.000 euro, proventi della distribuzione del cd “Ma 
quando dici Amore” in occasione delle iniziative di raccolta 
fondi organizzate da AISLA sul territorio con gli stand 
allestiti dai propri volontari.

Si rimanda al capitolo “Quantificazione attività 
volontaria” per il dettaglio dei servizi. I fondi raccolti 
nel 2016 ammontano a € 25.208,00.

I LASCITI E LE DONAZIONI STRAORDINARIE

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

Una scelta di grande sensibilità che permette di 
lasciare un segno nel tempo, dando la possibilità a 
tante altre persone affette da SLA di migliorare la 
propria qualità di vita.

Nel 2016 non sono state registrate a bilancio entrate 
da lasciti testamentari ma:

	la donazione di un immobile sito in Comune 
di Cesena composto da due unità immobiliari 
attualmente concesse in locazione;
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	e la “straordinaria donazione” di € 440.692,48 da parte dei dipendenti della Banca Popolare di Milano 
che ha permesso alla nostra Associazione di capitalizzare a patrimonio gli uffici operativi che saranno 
adibiti in Sede Legale di A.I.S.L.A Onlus – siti in Milano, via Pergolesi 6 e l’implementazione di attività 
cliniche e assistenziali presso il Centro Clinico NeMo Milano ed il Reparto Colletta di Arenzano.

GLI AMBASCIATORI DI AISLA

Oltre al Testimonial Ron, AISLA Onlus nel 2016 ha incontrato sulla sua strada altri generosi sostenitori 
che, in modi e in mondi diversi, sono stati “Ambasciatori” dell’Associazione contribuendo a stimolare 
ulteriormente l’attività di sensibilizzazione, di informazione sulle problematiche connesse alla Sla, sui 
bisogni delle persone malate e di raccolta dei fondi necessari a portare avanti i progetti della “mission” 
associativa.

In ambito sportivo, ad esempio, AISLA ha fatto squadra con la Dinamo Basket Sassari e la sua 
Fondazione Dinamo. Oltre a disputare le partite di campionato e di coppa Europea portando sulle 
maglie il logo di AISLA Onlus, testimoniando simbolicamente la vicinanza nei confronti delle attività 
svolte dall’Associazione in favore delle persone con Sla e delle loro famiglie residenti in Sardegna, la 
Dinamo non ha fatto mancare il proprio sostegno anche materialmente. Basti ricordare la profonda 
amicizia che lega la società biancoblù a Susanna Campus, oppure alla visita al signor Pietrino e agli altri 
degenti del reparto di Pneumologia delle Cliniche Universitarie di Sassari. In occasione della Giornata 
Nazionale Sla 2016, inoltre, i giocatori della Dinamo Basket sono stati nella sede centrale del Banco di 
Sardegna a Nuoro per un incontro aperto al pubblico organizzato da AISLA Nuoro, diventando “volontari 
di AISLA” per un giorno.

Figura 3: 20/9/2016 Dinamo Sassari e Banco di Sardegna per AISLA
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Un altro importante alleato è stato il Comitato Nazionale Arbitri di Baseball e Softball. Un 
gemellaggio testimoniato dal “patch” con il logo AISLA cucito sulle divise indossate dagli arbitri durante le 
partite di campionato di baseball e di softball, come sancito nella XIII Umpire Convention Fibs di Parma. Ma 
anche con la messa in scena dello spettacolo ”L’Ultima Partita”, pièce teatrale scritta, diretta e interpretata 
da Mario Mascitelli, direttore artistico del Teatro del Cerchio di Parma, nonché coach della Nazionale 
italiana di baseball U18, anche in occasione dell’ultima Coach Convention FIBS di Quinto di Treviso.

Particolarmente coinvolgente ed emozionate il trofeo velistico THALAS in ricordo di Stefania 
Cavicchioli (moglie di Stefano, volontario del team AISLA Piombino) organizzato dallo Yachting Club 
Marina di Salivoli: un momento di coinvolgimento dell’opinione pubblica, un’occasione per contribuire 
a finanziare i progetti di AISLA sul territorio livornese, ma soprattutto per offrire agli amici con Sla la 
possibilità unica (ed a prima vista incredibile) di trascorrere una giornata in mare, a bordo di un veliero 
appositamente attrezzato per persone disabili, all’insegna della serenità ed in tutta sicurezza.

Tra le altre società - rappresentanti di discipline diverse in varie Regioni -  che hanno 
portato in alto il nome di Aisla ci sono il Gemini Team Abbiategrasso nel ciclismo,  il Team 
Atletico Mercurio Novara nell’atletica leggera, la “Firenze Nuota Master” nel nuoto, l’alpinista 
e arrampicatore nuorese  Angelo Lobina. C’è chi ha scelto di dedicare ad Aisla pellegrinaggi, maratone 
podistiche o corse a tappe in bicicletta.

Figura 4: Piombino.Trofeo Thalas 2016
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Cambiando settore, un altro “Ambasciatore” davvero speciale è Andrea Turnu, in arte dj 
Fanny: appassionato di musica ed in prima persona in lotta contro la Sla che lo ha colpito, 
ha deciso di destinare ad AISLA i proventi del suo brano dance “My Window on the Music”, 
realizzato ed inciso grazie al prezioso supporto dei famosi deejay Gary Caos, Nihil Young e Francesco 
Daros, scaricabile da Itunes. 

E’ stata poi dedicata ad Aisla anche l’edizione 2016 della prestigiosa rassegna “Roccella Jazz Festival”, 
nel ricordo del suo indimenticato fondatore, il senatore Sisinio Zito scomparso a causa della Sla. Note 
di solidarietà, insomma, che hanno scelto di fare da colonna sonora alla speranza.
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8. Le Affiliazioni Nazionali ed Internazionali 

AISLA crede nel lavoro sinergico con realtà affini e, con questa convinzione, anche per il 2016: 

- È associata al Forum Nazionale del Terzo Settore Organismo che si è ufficialmente costituito 
nel 1997 e rappresenta oltre 80 organizzazioni di secondo e terzo livello - per un totale di oltre 
94.000 sedi territoriali - che operano negli ambiti del volontariato, dell’associazionismo, della 
cooperazione sociale, della solidarietà internazionale, della finanza etica e del commercio equo 
solidale del nostro Paese; 

- È associata alla Federazione Italiana per il Superamento dell’Handicap (FISH), Organizzazione 
costituita nel 1994, a cui cui aderiscono alcune tra le più rappresentative associazioni impegnate, 
a livello nazionale e locale, in politiche mirate all’inclusione sociale delle persone con differenti 
disabilità. I principi della Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilità costituiscono un 
manifesto ideale per la Federazione e per la rete associativa che vi si riconosce e che individua nella 
FISH la propria voce unitaria nei confronti delle principali istituzioni del Paese;

- È associata alla Federazione Italiana delle Associazioni Neurologiche (FIAN), la cui Mission 
principale è quella di sensibilizzare l’opinione pubblica, le istituzioni, i cittadini e gli operatori sanitari 
circa le tematiche che coinvolgono le patologie neurologiche. Una sensibilizzazione che può avere 
un intervento efficace anche a livello legislativo soprattutto in un momento come quello attuale in 
cui l’integrazione socio-sanitaria e la regionalizzazione richiedono maggiore chiarezza e garanzia di 
equità in termini di accessibilità alle cure e qualità dell’assistenza;

- È associata alla Federazione Cure Palliative (FCP), Organizzazione che persegue il fine della 
solidarietà umana e sociale nei confronti degli oltre 250.000 malati che ogni anno muoiono a 
causa di malattie inguaribili e dei loro familiari, nei settori della cura, dell’assistenza sociale e socio 
sanitaria, della formazione e dell’informazione;

- È associata anche alla Società Italiana di Cure Palliative (SICP), fondata nel 1986, è l’unica Società 
Scientifica specificatamente nata per la diffusione dei principi delle cure palliative (CP) in Italia. 
La denominazione stessa della Società Italiana di Cure Palliative (SICP) manifesta la scelta di 
mettere al centro la persona malata e la sua famiglia con tutti i complessi bisogni non solo clinici, 
che sono presenti nella fase avanzata e terminale di malattia: le cure palliative non sono, infatti, 
rappresentate solo dalla medicina palliativa e dagli aspetti medico-assistenziali, ma anche dalla 
presa in carico dei bisogni sociali, psicologici, spirituali ed esistenziali che in questa fase rendono 
ancor più fragili e vulnerabili i malati e le loro famiglie.

- È associata alla Lega per i Diritti delle Persone con Disabilità (LEDHA), Organizzazione 
che nasce nel 1979 come “Lega per i diritti degli handicappati”: le associazioni lombarde 
si uniscono per difendere i diritti e la dignità delle persone con disabilità e dei loro familiari.  
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Oggi cambiano e si adeguano le parole, ma LEDHA, Lega per i Diritti delle Persone con Disabilità, 
continua con tenacia il medesimo impegno. Aisla Onlus nel 2015 ha aderito attraverso Ledha 
a sostenere, con un impegno economico di € 30.000,00 per il trienno 2015-2017, il Centro 
Antidiscriminazione “Franco Bomprezzi” con il quale viene messo a disposizione delle persone 
con disabilità, dei loro familiari e delle loro organizzazioni uno strumento concreto di difesa 
legale dei propri diritti: una possibilità per contrastare e ridurre le forme di discriminazione, che 
ancora oggi rendono difficile la vita di tante persone;

- Inoltre è stata promotrice, insieme alle Associazioni di pazienti ACMT-Rete, ASAMSI, Famiglie 
SMA e UILDM dell’Associazione “Registro dei pazienti con malattie neuromuscolari”: tale 
registro raccoglie dati anagrafici, genetici e clinici di pazienti affetti da malattie neuromuscolari 
e nasce dalla necessità di ordinare e aggiornare queste informazioni per fini epidemiologici e 
di ricerca, per una migliore conoscenza di queste malattie e per accelerare lo sviluppo di nuovi 
trattamenti. La raccolta dei dati avviene su database distinti per patologia che al momento 
riguardano i pazienti affetti da Distrofia Muscolare di Duchenne (DMD) o Becker (BMD), da 
Atrofia Muscolare Spinale (SMA) e da malattia di Charcot Marie Tooth (CMT). E’ in preparazione 
la scheda di raccolta dati per la Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA).

- Unico membro italiano dell’International Alliance of ALS/MND Association: Organizzazione 
Mondiale fondata nel 1992 per costituire una comunità internazionale delle singole associazioni 
ALS/MND di tutto il mondo allo scopo di condividere le risorse a livello globale, aumentare la 
conoscenza rispetto alle malattie neuromuscolari e sostenere le persone con SLA / MND in tutto 
il mondo;

- Dal 2016 è Socio fondatore di EUPALS - Organizzazione Europea per professionisti e pazienti 
affetti da SLA -  che garantisce accesso per tutti pazienti e professionisti SLA agli stessi trials 
clinici e alle stesse medicine future con procedure snelle e veloci ed identiche linee guida e 
legislazioni.
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9. Tutto in trasparenza

Stabilità e crescita: relazione sull’andamento economico

Il risultato della gestione 2016 chiude con un avanzo di € 454.450,83 contro un avanzo di € 414.470,00 del 
precedente esercizio, risultato che evidenzia e garantisce una buona stabilità dell’andamento economico 
dell’Associazione. 

Il Consiglio propone la destinazione dell’avanzo di gestione a fondo appositamente destinato alla ricerca. 

I proventi e ricavi sono complessivamente pari ad € 2.573.617,00= leggermente in calo all’anno precedente 
in cui si erano registrati importanti proventi da lasciti testamentari. 

I proventi sono così distribuiti:



Associazione riconosciuta con D.M. Salute del 30/06/99  
CERTIFICATI UNI EN ISO 9001:2008 - certificato nr. 5025

Member of International Alliance of ALS/MND
Associato: LEDHA -FIAN-FCP-SICP

Socio Centri Clinici NEMO Socio fondatore di AriSLA
Socio aderente

AISLA Onlus      
Sede Operativa 
Via G. B. Pergolesi, 6 - 20214 Milano Tel. +39 0266982114 Fax +3902 67070197
Sede Amministrativa
Viale Roma, 32 – 28100 Novara  Tel . +39 0321499727 Fax +39 0321499719
Codice Fiscale 91001180032 –Partita IVA 02006970038
www.aisla.it       segreteria@aisla.it

78
Gli oneri sono complessivamente pari ad € 2.119.166,00 anch’essi in calo rispetto al 2015 
per un minor investimento in servizi motivato proprio dalle minori entrate del periodo.
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