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possano mettere la parola “fine” alla nostra lotta,
ativa: ricerca, assistenza,

, alle sue infinite possibilita

lavorata e dipinta a mano da una giovane
anche di fronte ad una condizione di malattia.

artista toscana, Nicoletta Murru, con impresso
il messaggio che la fede puo essere di tutti,

in attesa dei progressi scientifici che ci auguriamo
Si tratta di azioni, attivita e progetti che alimentano
quella stessa speranza che abbiamo raccontato

anche a Papa Francesco attraverso un dono: una
il logo di Aisla. E il simbolo dellAnkh, “chiave

Nelle prossime pagine troverete un riassunto dei
risultati ottenuti nellultimo anno nelle quattro
della vita” scelta per trasmettere la forza con cui la
nostra comunita crede nella vita, al suo continuo
Una Vita che, come il Santo Padre ha piu volte
suggerito, trova pieno significato nella misericordia
verso le persone che soffrono. Lattenzione, le parole
ed i gesti del Papa ci hanno ulteriormente convinto
che non solo ¢ Giusto continuare a lottare per
essere degni di vedere la bellezza del creato, ma
che & anche Bene farlo per testimoniare, nel nostro

accompagnando il cammino di chi ne & colpito,
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LA CAREZZA DI PAPA FRANCESCO E’AMORE PER LA VITA

gente: mogli, mariti, mamme, papa, figli e senza

bisogno di parole ho comunicato con il mio essere
a me, centinaia di vite complicate che, nonostante

le quotidiane difficolta, ogni giorno scelgono di
donarsi T'un altro, aiutandosi in maniera del tutto
gratuita, con amore, come la carezza del Papa.
Ringrazio tutti voi e l'intera squadra di volontari che
ha lavorato instancabilmente per rendere possibile
tutto cio.

Grazie a tutto questo, oggi, abbiamo un dovere in
piti, quello di aver coscienza di essere ancora pilt
forti e determinati nella battaglia contro la SLA, e la
sua sconfitta sara sempre pill vicina se continuiamo
a pensare alla vita come a un dono, fatto di bellezza
e tratti di felicitd, a prescindere dai disagi e problemi
personali o familiari che la malattia ci pone davanti.
di pionieri, ha raccolto con grande coraggio e
fondando Aisla hanno iniziato un percorso che ci

e che per le mille difficolta che provoca a volte ci
Quella stessa sfida che, 35 anni fa, una decina

malattia e la sfida che essa ci lancia ogni giorno,
trascina verso pensieri di tristezza.

la fantastica emozione di quei momenti. Di fronte
Oggi abbiamo ancora pill energie per affrontare la

ho iniziato a guardare negli occhi la

Z
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SCLEROSI| LATERALE AMIOTROFICA

Editoriale

Care Lettrici, Amici Lettori,
di emozioni dopo la straordinaria esperienza vissuta

lo scorso 20 giugno in Vaticano, alla vigilia del Global

Day.
ricordo per tutti noi indimenticabile e che custodiremo

Vi scrivo questo editoriale ancora con il cuore colmo
Ludienza che Papa Francesco ha riservato alle oltre
350 persone della grande famiglia di Aisla, rimarra un
nel profondo della nostra esperienza di vita.

La carezza e benedizione che Sua Santita ha voluto
donare a tutti i malati e ai familiari, ¢ stata talmente
emozionante e piena di un'immensa gioia, tale che
¢ difficile raccontarla a parole. Allora abbiamo
deciso di affidare ad un'immagine simbolo la storia
di questa giornata, stampandola sulla copertina del
nostro notiziario, una fotografia che vale tutto cio
che conta. Le mani di Papa Francesco sulle spalle di
Riccardo, uno dei tanti nostri figli e nipoti di famiglie
che convivono tutti i giorni con la SLA.

Un gesto diretto, amorevole ed emblematico nella
sua semplicita, capace di rinvigorire le nostre
speranze verso un futuro migliore, oggi ancor di pit,
perché ce la certezza di non essere soli ad affrontare
la dura lotta quotidiana contro la Sla. E’ come se Sua

SNINO

SCLERQSI LATERALE AMIOTROFICA
PERSONE CHE AIUTANO PERSONE.

WWW.AISLA.IT
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Sostegno del volontariato e delle altre organizzazioni non lucrative di utilita sociale, delle associazioni di promozione sociale
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Firma

codice fiscale
del beneficiario

e delle associazioni e fondazioni riconosciute che operano nei settori di cui all‘art. 10, c. 1, lett a), del D.Lgs. n. 460 del 1997
ai
ASSOCIAZIONE ITALANA
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DONA IL TUO 5X1000 AD AISLA ONLUS
PER FAR CONTINUARE LA STORIA DI FRANCESCA

INONE

%

Q

RO ‘\”//,
DONARE CON FIDUCIA

ha progressivamente uniti in una comunita capace

Ecco, allora, che una sola parola puo6 esprimere il
nostro sentimento. E AMORE. LAmore per la vita.

di abbattere barriere, di organizzarsi per accrescere

Santitd avesse voluto simbolicamente abbracciare
e rinfrancare ogni famiglia che vive la dolorosa

esperienza della malattia.

Massimo Mauro

Presidente Nazionale Aisla Onlus

in conoscenze e in competenze. Abbiamo fatta
tanta strada, offrendo oggi un concreto supporto
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per meglio affrontare la Sla, condividendo ed

Personalmente, & stato un momento incantevole,



REGIONE

MALATI(*)

DOVE SIAMO

SERVIZI OFFERTI

ABRUZZO

134

CHIETI

Raccolta fondi e supporto alle famiglie

LAQUILA

Raccolta fondi e supporto alle famiglie

PESCARA

Raccolta fondi e supporto alle famiglie

BASILICATA

59

SEDE REGIONALE

Raccolta fondi e supporto alle famiglie

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 do-
miciliare; supporto legale, laboratorio di me-
dicina 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”

FORLI

Visite domiciliari; attivo Progetto 2015 x ADI
con Dip. Riccione; supporto psicologico e fi-
sioterapico

MODENA

GDA,; servizio attivita motoria; mezzo attrez-
zato a disposizione per trasporto malati sul
territorio, Centro Ascolto, attivita ricreativa

PARMA

GDA; convenzione pubblica per mezzi attrez-
zati per il trasporto; corsi di formazione per
volontari; 2 sportelli informativi; formazione
cure palliative;

PIACENZA

Supporto fisioterapico a domicilio

REGGIO EMILIA

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

FRIULI VENEZIA
GIULIA

124

SEZIONE
REGIONALE

Fisioterapia a domicilio, idrokinesiterapia in
centro specializzato; supporto psicologico a
domicilio; sostegno economico “una tantum”
alle famiglie; mezzo attrezzato per trasporto;-
GDA (Udine, Trieste e Pordenone)

LAZIO

573

ROMA

Supporto psicologico presso Policlinico Ge-
melli; convenzione con “Soccorso Amico” per
trasporti; sportello presso Centro Nemo;

mezzo attrezzato per trasporto malati sul ter-
ritorio convenzione con ANTEAS,

consulenza burocratica e professionale

LIGURIA

162

GENOVA

Sportello di Ascolto; servizio di trasporto con
mezzo attrezzato a cura di “Croce Azzurra”
Fegino; servizi di assistenza al domicilio della
équipe multidisciplinare in collaborazione
con Associazione “Gigi Ghirotti”

SAVONA-IMPERIA

Assistenza telefonica; visite domiciliari; sup-
porto psicologico al paziente e caregiver,
supporto pneumologico e nutrizionale domi-
ciliare; servizio di trasporto per visite speciali-
stiche; 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; teleme-
dicina; percorsi info/formativi per malati e
famigliari; percorsi formativi in RSA; visite
domiciliari e ospedaliere; iniziative di sensibi-
lizzazione sulla malattia.

CESANO BOSCONE

Mezzo attrezzato per trasporto malati sul ter-
ritorio

COMO

GDA (Como-Lecco); trasporto con CRI; sup-
porto psicologico domiciliare e ospedaliero;
cambio peg a domicilio; formazione caregi-
vers; SOS badante; nutrizionista a domicilio

CREMONA

GDA; distribuzione domiciliare materiale me-
dicale; infermiera a domicilio per pazienti SLA
gravi e gravissimi; impegno annuale sostegno
economico ricerca AriSLA

MILANO

GDA; corsi di formazione per volontari; servi-
zio di trasporto

MONZA BRIANZA

Counselling psicologico; formazione caregi-
vers

SONDRIO

GDA; supporto psicologico, assistenza domi-
ciliare

VARESE

GDA; supporto psicologico domiciliare; spor-
tello SLA; sostegno progetti ricerca Centro
NeMo “Niguarda”

MARCHE

157

ANCONA

GDA; sportello presso Fondazione Paladini;
“family learning” attivati di concerto con la
Regione; sostegno economico alle famiglie

FERMO/PORTO S.
GIORGIO

“Family learning” attivati con la Regione; Im-
pegno economico triennale a sostegno Fon-
dazione Paladini

-0 -0 =Z
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ASTI

GDA; supporto psicologico domiciliare; mezzo
attrezzato per trasporto malati

BIELLA-VERCELLI

GDA; supporto psicologico domiciliare; sup-
porto fisioterapico

GDA,; fisioterapia domiciliare e di gruppo;

CUNEO . L
PIEMONTE 446 supporto telefonico alle famiglie
NOVARA Sportello Psicologico; consulenza legale
Raccolta fondi e supporto alle famiglie
TORINO
BAR| supporti economici alle famiglie; visite domi-
ciliari e Progetto “Qualify care” presso ASL
visite domiciliari e Progetto “Qualify care”
BRINDISI presso ASL e Progetto “Qualify care” presso
ASL
PUGLIA 409 _<_mNNﬁ.V attrezzato a %mvwmn_o:m per trasporto
malati e Progetto “Qualify care” presso ASL,
LECCE . P ”
collaborazione con “lo Posso” per progetto
Terrazza tutti al mare
Supporto telefonico alle famiglie; supporto
TARANTO psicologico e domiciliare fornito dalla ASL e in
alcuni distretti in collaborazione con Comune
GDA,; visite domiciliari dei volontari; Mezzo
attrezzato per trasporto malati sul territorio;
SARDEGNA 168 SEZIONE REGIONA- | Centro >mno_8\.=mccco.2w mno:OB_.no per :-. .
LE cerca Progetto “Eugenio”; supporti economici
a famiglie del territorio per trasporti; suppor-
to legale
AGRIGENTO Visite QOB..Q:mq.. dei volontari; sportello o_.m
ascolto e di aggiornamento; raccolta fondi.
CALTANISSETTA Raccolta fondi
Visite domiciliari; mezzo attrezzato per tra-
ENNA sporto malati sul territorio; sportello telefoni-
co
AREA VASTA SICILIA . o . .
ORIENTALE Segreteria area vasta Sicilia Orientale(Messi-
MESSINA: na, Catania, Ragusa): Eleonora Zappia mail:
SPORTELLO DI ezappia@aisla.it / cell. 338/7794648
ASCOLTO
SICILIA 505 Visite pneumologiche e neurologiche domici-
PALERMO liari; sostegno economico alle famiglie; spor-
tello legale
Attivato progetto “La SLA non ci ferma”
TRAPANI
AREZZO m_u>.“ mc_umo.:o _ummn.o_ommno ao_‘:_nm:m_,mh for-
mazione fisioterapica caregiver
GDA; supporto psicologico e fisioterapico do-
miciliare; Corso formazione volontari; Idroki-
nesiterapia; supporto legale e amministrati-
vo; convenzione con Cooperative di “Privata
Assistenza”; convenzioni con “Misericordia2
FIRENZE . . : :
per il trasporto dei malati; convenzione con
Centro di Ascolto “Caritas” per ricerca badan-
ti; Attivita ricreative: “ Al Museo con la SLA:
Senza Limiti Artistici “; compagnia domicilia-
re; ascolto telefonico.
MASSA —LUCCA Visite domiciliari; trasporto con mezzo at-
trezzato; sostegno economico alle famiglie;
TOSCANA 375 PISA/VIAREGGIO supporto psicologico in collaborazione con
Associazione “Neurocare”
GDA; supporto fisioterapico e psicologico a
domicilio; Progetto “Gughi”; Turismo accessi-
PISTOIA . . » .
bile grazie al progetto “Mare, Monti & Benes-
sere: mandiamo la SLA in vacanza”.
GDA; supporto psicologico domiciliare; pro-
PRATO tocollo d’intesa con A.O. per utilizzo spazi e
bacheca
SIENA m_.u?. supporto psicologico e fisioterapico do-
miciliare
Supporto psicologico domiciliare; organiz-
zazione Trofeo “Thalas” presso Yacht Club
ACLALAILS Marina di Salivoli; attivita di raccolta fondi;
supporto telefonico
TRENTINO ALTO GDA, mnsmc_m:wm.nmmn.o_ommn:m e mmmoﬁmqmc_-
ADIGE 104 TRENTO che; visite domiciliari; ambulanza speciale
per malati Sla; corsi formazione volontari
GDA (Perugia e Terni); supporto psicologico
domiciliare; supporto per uso strumenti tec-
UMBRIA 91 PERUGIA nologici per la comunicazione COAT,; assisten-
za sociale; trasporto con Polisportiva “Disabili
Foligno”
Supporto economico alle famiglie del territo-
rio
VALLE D’AOSTA 13 AOSTA
attivita di raccolta fondi e miglioramento per-
corsi presa in carico malati SLA con donazio-
BELLUNO ne di apposite strumentazioni a Strutture del
territorio; fisioterapia a domicilio e servizio di
COUNSELOR OLISTICO
VENETO 494 PADOVA Supporto psicologico e fisioterapico
VENEZIA GDA; .<_m:m o_oﬂ.an_:m: e nosm.c_m:Nm telefoni-
ca dei volontari, supporto psicologico
VERONA GDA; supporto psicologico e infermieristico
VICENZA GDA; supporto psicologico a domicilio;

(*) Dati calcolati in relazione ai dati di prevalenza forniti da EURALS Consortium — Consorzio
Europeo Sclerosi Laterale Amiotrofica

8102 oubnih

Q |eIsie



