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Cari Amici,

anche quest’anno siamo lieti di presentarVi i risultati del lavoro della nostra Associazione in un 2013 che é
stato ricco di appuntamenti importanti ma soprattutto di alcuni obiettivi raggiunti con grande impegno.
Primi fra tutti I'attivazione dei progetti “Realizzazione di un Centro clinico specializzato per la diagnosi,
l'assistenza e la ricerca per le malattie neuromuscolari”e “Supporto psicologico a domicilio ai malati di sla
e ai loro familiari” grazie ai finaziamenti della Fondazione Cariparo.

Solo la collaborazione non sempre facile con le istituzioni e l'aiuto concreto di molti di voi hanno reso
possibile il raggiungimento di questi traguardi.

Ringrazio quindi di cuore tutti coloro che ci hanno sostenuti nel nostro impegno a favore dei malati di Sla e
delle loro famiglie.

Da parte mia e del rinnovato Direttivo dell’Associazione, i piti sinceri

Auguri di un Sereno Anno Nuovo!

A te che guardi questo presepe,
fa che non turbi la tua quiete.

Quel che rappresenta é soltanto un contorno
di quel che accade nel nostro mondo,
ma la gravita di questo problema
e che colpisce la dignita piu estrema.
Quella dell'uvomo che, preso a tradimento,
viene investito dallo sgomento
e senza colpa e senza torto,
rimane prigioniero del proprio corpo.
Ora noi tutti ci diamo da fare
convinti che prima o poi si fermera questo male.
I malati, loro per primi, sanno lottare,

i loro occhi ci stanno dicendo
che, se dovranno morire,
lo faranno combattendo.

Certi pero che lasceranno in questo mondo
tutta la forza che ci sentiamo attorno...

Il Presidente
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Ogni anno ASLA partecipa
alla Mezza Maratona di
Sant’Antonio con un gruppo
di circa cento atleti che si
scambiano lungo il percorso
per spingere le carrozzine
degliammalati di sla.
Un'esperienza sempre unica
capace discaldare sia i
muscoli che il cuore.

Nel 2013 l'iniziativa é stata
dedicata alla memoria di
Sandro Boscaro, che ha
lottato con tanto coraggio
contro la sla.



cure palliative

Nonostante non sia ancora oggi disponibile una terapia curativa per la SLA, € ormai noto che il provvedimento piu efficace per miglio-
rare la qualita di vita del malato, ridurne le complicanze mediche e prolungarne la sopravvivenza é quello di organizzare un team
multidisciplinare di esperti di malattie del motoneurone (neurologi, medici curanti, pneumologi, riabilitatori, psicologi, logopedisti,
chirurghi, dietisti, infermieri, etc.) tale da consentire al paziente un efficace follow-up.Un team in grado quindi di riconoscere rapidam-
ente le complicanze della malattia e di scegliere con precisione ogni accorgimento utile al malato stesso. Le cosiddette “cure palliative”
includono infatti tutti quei provvedimenti che sono volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti, trattando ad esempio il dolore o altri
sintomi specifici.

Molti dei sintomi della SLA che interferiscono con le attivita quotidiane e con le relazioni sociali possono essere trattate con farmaci
adatti.Tra i sintomi piu invalidanti vi & sicuramente il dolore, spesso misconosciuto e non trattato correttamente; i farmaci antidolorifici,
che vanno dai piu semplici antidolorifici non steroidei (FANS) fino ai derivati morfinici, risultano altamente efficaci, cosi come molto
efficace risulta una corretta fisiochinesiterapia. | crampi costituiscono il sintomo che forse meglio risponde alla regolare fisiochinesitera-
pia, ma per alleviare questo disturbo anche alcuni farmaci si sono dimostrati efficaci (magnesio, alcuni antiepilettici). La scialorrea invece
puo essere trattata con farmaci quali Amitriptilina o Scopolamina. La rigidita puo essere attenuata con farmaci miorilassanti quali
Baclofen o Tizanidina. Un sintomo molto frequente, e molto invalidante specie per quanto concerne i rapporti sociali (familiari, entou-
rage, ambiente esterno), & costituito dalla labilita emotiva (eccessi di riso o pianto non correlati ad una reale valenza emotiva); negli USA
é stato recentemente approvato un farmaco (destrometrorfano/quinidina, Nuedexta®) che si & dimostrato efficace in due studi clinici
randomizzati e controllati. L'ansia, i disturbi dell'umore e I'insonnia possono essere trattati con alcuni farmaci antidepressivi,anche se
questi devono essere utilizzati con cautela per i loro rischi sul profilo respiratorio.

sperimentazioni

Allo stesso tempo continua freneticamente il lavoro di molti ricercatori, che senza sosta studiano e sperimentano numerose cure per la
sclerosi laterale amiotrofica e le altre malattie del motoneurone. L'elenco della maggior parte delle sperimentazioni cliniche in corso in
tutto il mondo sono disponibili sul sito www.clinicaltrials.gov, che viene continuamente aggiornato: ad oggi sono piu di 80 le sperimen-
tazioni in fase di reclutamento attivo di pazienti con SLA nel mondo.

Un capitolo sicuramente promettente anche se ancora pieno di incertezze e quello riguardante le cellule staminali. Sono stati recente-
mente pubblicati i primi dati relativi ad uno studio pilota condotto in Israele (Karussis et al,2013), in cui cellule staminali mesenchimali
autologhe, differenziate per secernere fattori neuro protettivi, sono state somministrate per via intramuscolare o intra-tecale. Questo
primo studio pilota (12 pazienti, follow-up di 6 mesi) sembra indicare un cambiamento della velocita di progressione della malattia,
misurata con scale di valutazione funzionale e FVC, nei pazienti trattati per via intra-tecale. Anche in Italia si & da poco concluso uno
studio di fase | riguardante I'impianto di cellule staminali umane fetali mediante iniezione intra-tecali mediante un intervento neuro-
chirurgico a livello lombare: nello studio sono stati inclusi sei pazienti, con I'obiettivo di valutare la fattibilita e la sicurezza della proce-
dura. Dati gli scarsi effetti collaterali e la fattibilita dell'intervento, si & recentemente aperta la seconda fase dello studio, che includera 12
pazienti a cui le cellule staminali verranno impiantate a livello cervicale; i risultati di questo studio sono attesi per la fine del 2014.
Recentemente e stato identificato anche un nuovo target terapeutico per la SLA, che e costituito dal muscolo scheletrico. Sono stati
recentemente pubblicati i dati preliminari di due studi con un nuovo farmaco, tirasemtiv (Citokinetics, Inc.), che agisce da attivatore
della troponina, una proteina delle fibre muscolari. |l farmaco sembra ben tollerato e i dati di questi brevi studi-pilota sembrano
mostrare una tendenza al miglioramento dei valori della scala di Valutazione Funzionale, I'ALSFRS - R, e di alcuni parametri relativi alla
ventilazione e alla respirazione.
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centri e progetti

L'Associazione A.S.L.A. ha presentato alla Fondazione Cassa di
Risparmio di Padova e Rovigo il progetto “Realizzazione di un
Centro clinico specializzato per la diagnosi, I'assistenza e la
ricerca per le malattie neuromuscolari” |l finanziamento
complessivo della Cariparo é stato di Euro 100.000,00 (per il primo
anno, con possibilita di rinnovo per un triennio) a cui si & aggiunto
il contributo di ASLA.

Il progetto viene concretamente realizzato in collaborazione con
I’Azienda Ospedaliera di Padova, rendendo cosi attivo il centro dal
1° ottobre 2013 con I'inserimento presso la Clinica Neurologica di
quattro nuove figure professionali: un neurologo, un biologo, uno
psicologo e un case manager.

Sempre grazie al contributo della Fondazione Cariparo sara
possibile avviare a partire da Gennaio 2014 il progetto “Supporto
psicologico a domicilio ai malati di SLA e ai loro famigliari’;
nato con lo scopo di offrire un supporto psicologico appunto a
domicilio sia ai malati di SLA e che ai loro famigliari perché
possano essere in grado di accettare ed affrontare nel modo
migliore una malattia cosi devastante. La Clinica Neurologica dell’Azienda Ospedaliera di Padova.




COME AFFRONTARE LA SLA: CENTRI DI RIFERIMENTO, SOSTEGNI E AUSILI

Alcune informazioni utili per affrontare la malattia e le sue problematiche

Il Centro per le malattie neuromuscolari

E'un Centro specializzato nella diagnosi, nell’assistenza e nella ricerca sulle malattie del motoneurone, in particolare sulla
Sclerosi Laterale Amiotrofica, ed é attivo presso la Clinica Neurologica di Padova da quarant’anni. L'ambulatorio vanta quindi
una grande esperienza ed e un punto di riferimento per i pazienti provenienti da tutto il territorio del nord-est. Ad esso

afferiscono perd anche malati provenienti da molte parti d’ltalia.
Negli ultimi dieci anni I'associazione ASLA ha contribuito con fondi propri al potenziamento della sezione dell'ambulatorio
dedicata alle Malattie del Motoneurone, offrendo un servizio pubblico in aiuto dei cittadini affetti dalla SLA.
Il Centro risulta quindi oggi gestito dal personale della Clinica in collaborazione con quattro nuovi professionisti le cui
prestazioni sono finanziate da A.S.L.A. onlus e della Fondazione Cassa di Risparmio di Padova e Rovigo. L'équipe completa &
costituita da diversi neurologi, un biologo, un logopedista, uno psicologo, un cardiologo, uno pneumologo e un chirurgo.
Per appuntamenti o informazioni & possibile chiamare il 339.8005622 dal lunedi al venerdi dalle 12.00 alle 13.00 (escl. festivi

).

N

Il servizio di fisioterapia

E’'possibile usufruire gratuitamente del servizio di fisioterapia presso i sequenti centri del Veneto:
A.L.S.M.CENTRO RIABILITAZIONE PADOVA a Villaguattera di Rubano (PD) Tel. 049.8974135
A.l.S.M.CENTRO RIABILITAZIONE ROSA' a Travettore di Rosa (VI) Tel.0424.585868
UILDM PADOVA ONLUS a Padova Tel.049.624885

\_/

Il certificato d'invalidita civile

La normativa italiana prevede agevolazioni e sostegni economici (invalidita ed indennita di accompagnamento) per le
persone riconosciute invalidi civili o persone con handicap. Il certificato d’invalidita viene rilasciato dall'INPS e consente di
beneficiare di alcune provvidenze quali la pensione di inabilita (lavorativa totale e permanente), I'assegno mensile (per
I'invalidita parziale) e I'indennita di accompagnamento (per gli invalidi civili totali che abbisognano di un‘assistenza continua).

\_/

Le impegnative di cura domiciliare

Con deliberazione della Giunta Regionale del Veneto n. 1338 del 30/7/2013 sono state riprogrammate le prestazioni in materia
di domiciliarita ed é stata istituita 'lMPEGNATIVA DI CURA DOMICILIARE che sostituira dal 2014 il vecchio ASSEGNO DI CURA e
gliinterventi cosiddetti della VITA INDIPENDENTE. Con la stessa deliberazione le IMPEGNATIVE DI CURA sono state inserite nei
LEA (livelli essenziali di assistenza) e sono cioé considerate interventi necessari e imprescindibili che lo stato non puo negare.
In particolare, I'lCD e stata istituita per le persone in condizioni di disabilita gravissima e di dipendenza vitale che necessitano a
domicilio di assistenza continua (tra cui molti malati di SLA). Tutti i malati di SLA hanno diritto di ricevere i contributi previsti per
le ICD facendo domanda al proprio distretto. Inoltre, ad integrazione/aggiunta delle ICD, hanno diritto ai fondi speciali per la
SLA (in base alla condizione socio-sanitaria complessiva e all’lsee indivuale del malato).

NG

Il supporto psicologico a malati e famigliari

Da Gennaio 2014 I'Associazione A.S.L.A. attivera il progetto “SUPPORTO PSICOLOGICO A DOMICILIO Al MALATI DI SLA E Al
LORO FAMIGLIARI” per il quale la Fondazione Cassa di Risparmio ha deliberato la parziale copertura delle spese previste.
Il progetto & nato con lo scopo di offrire un supporto psicologico a domicilio ai malati di SLA e al loro nucleo famigliare al fine
di migliorare la qualita della vita, di valorizzare le risorse individuali della persona, attivando la maggiore autonomia possibile
anche rispetto alle capacita lavorative di ogni singolo paziente, secondo un percorso terapeutico-assistenziale che mira alla
salvaguardia della sfera emotiva e relazionale dei malati e dei loro famigliari.

Il servizio di supporto psicologico sara offerto in a collaborazione con la Facolta di Psicologia di Padova che garantira,
attraverso alcuni docenti esperti, la formazione e la supervisione degli psicologi che si recheranno a domicilio dai malati.
Con gli stessi obiettivi, per alcuni mesi del 2013 ASLA ha inoltre sovvenzionato la figura professionale di uno psicologo anche
presso il Centro Riabilitativo Veronese di Marzana.

N

I fondi integrativi per la SLA

Con la deliberazione di Giunta Regionale n. 1986 del 28/10/2013 é stato rimodulato il programma attuativo per la SLA, incre-
mentando la somma destinata al sostegno della famiglia e all’assistenza del malato a domicilio fino ad Euro 5.632.000,00.
Questo importantissimo risultato & stato ottenuto grazie all'impegno delle associazioni rappresentanti i malati e,soprattutto,
grazie alle continue e pressanti sollecitazioni di ASLA.
Sara quindi possibile usufruire di questi fondi specifici per la SLA per due annualita complessive: ogni famiglia potra cioe
ottenere i fondi integrativi per due anni consecutivi, a partire dal momento in cui i distretti di riferimento inizieranno ad
erogare tali fondi.
| fondi per la SLA continuano ad essere integrativi e aggiuntivi ad altri contributi regionali.

N

N.B.: Per qualsiasi altro chiarimento, I’Associazione ASLA rimane a disposizione. Nella brochure informativa recentemente relizzata da ASLA e
disponibile on-line e inoltre possibile trovare informazioni su molti altri sostegni quali la Legge 104/1992, le agevolazioni fiscali, I'assistenza domicili-
are socio sanitaria, gli ausili e i comunicatori oculari, il contrassegno per auto e un servizio di consulenza legale per le famiglie degli ammalati.



REALIZZAZIONE DI UN CENTRO CLINICO SPECIALIZZATO

PER LA DIAGNOSI, L'ASSISTENZA E LA RICERCA PER LE MALATTIE NEUROMUSCOLARI

finanziato dalla Fondazione Cassa di Risparmio di Padova e Rovigo

L'Associazione ASLA onlus ha avviato il 1° ottobre scorso la concreta “Realizzazione di un Centro clinico specializzato per la diagnosi,
I'assistenza e la ricerca per le malattie neuromuscolari” grazie al finanziamento della Fondazione Cassa di Risparmio di Padova e Rovigo,
presso la quale era stato presentato 'omonimo progetto, attraverso I'inserimento presso la Clinica Neurologica di Padova di
quattro nuove figure professionali: un neurologo, un biologo, uno psicologo e un case manager.

L'Azienda Ospedaliera di Padova ha sottoscritto con ASLA un‘apposita convenzione per I'avvio del centro.

Gli obiettivi generali previsti dal progetto sono:

- potenziare e migliorare qualitativamente I'attivita dell'ambulatorio per le malattie neuromuscolari presso la Clinica Neurologica
dell’Azienda Ospedaliera di Padova attraverso il miglioramento della struttura organizzativa, dell'attivita di diagnosi, di presa in carico
assistenziale e domiciliare, della ricerca e della formazione

- potenziare l'attivita della sezione dell’Ambulatorio per le Malattie del motoneurone affinché diventi punto di riferimento nel territorio
veneto per la SLA e le altre malattie neuromuscolari, fornendo il necessario supporto conoscitivo e di consulenza per le istituzioni
sanitarie regionali, collocandosi in un rapporto di continuita con i servizi ospedalieri e territoriali che si occupano di queste problem-
atiche nelle diverse aziende sanitarie

- sviluppare il coordinamento degli interventi specialistici di eccellenza con quelli di minore specializzazione eseguiti a livello decen-
trato nel territorio regionale

- elaborare protocolli di assistenza e cura grazie ai quali uniformare le prestazioni sanitarie con adeguate linee guida

Il progetto tuttavia dovra essere concretamente realizzato attrverso le seguenti azioni specifiche:

- inserimento di nuove figure professionali ad integrazione di quelle gia presenti: un neurologo, un biologo, uno psicologo e un case
manager, con notevoli benefici per i pazienti

- miglioramento della fase di diagnosi, di assistenza, di cura grazie alla presa in carico multidisciplinare dei malati

- potenziamento dell’attivita di ricerca soprattutto genetica

- potenziamento dell’attivita di formazione attraverso la realizzazione di corsi di aggiornamento per personale medico e para-medico e
per famigliari/malati

- elaborazione di protocolli d’'intesa condivisi

Le attivita gia concretamente avviate sono le seguenti:

Aspetti amministrativi ed organizzativi

- Inserimento dei nuovi professionisti nell'ambulatorio per le malattie neuromuscolari a partire dal 1/10/2013.

- Awvio della gestione, organizzazione e riordino dell’archivio delle cartelle cliniche dei pazienti viventi affetti da SLA, ai fini
dell’aggiornamento dei dati posseduti e per la creazione di un archivio dettagliato sul momento, la tipologia di esordio e il decorso
della malattia. Questa analitica archiviazione dei dati comprende I'innesto dei dati relativi all’analisi genetica.

- Definizione di un arco temporale e un numero telefonico dedicato per i pazienti e familiari: accoglienza delle richieste, valutazione e
risoluzione delle problematiche grazie alla presenza costante e quotidiana del case-manager (per risposte sui piani terapeutici, preno-
tazione visite, richieste particolari e specifiche su questioni burocratiche, contributi, ausili, ecc.).

Diagnosi e presa incarico assistenziale

- Integrazione delle nuove figure professionali all'interno dell'ambulatorio e al coordinamento tra questi e i professionisti gia presenti
nella struttura (medici strutturati o in formazione specialistica, infermieri professionali, personale amministrativo).

- Ampliamento dell’attivita ambulatoriale.

- Affiancamento del case-manager al neurologo negli appuntamenti per le prime visite e i successivi controlli, per offrire chiarimenti su
questioni logistiche e pratiche legate alla malattia (ad es. iter per la domanda di invalidita, indicazioni sui percorsi fisioterapeutici).

- Inserimento del case-manager al momento della comunicazione della diagnosi per fornire documentazione e informazioni adeguate.
- Miglioramento della gestione degli appuntamenti e coordinamento degli stessi con le varie figure specialistiche a disposizione.

- Organizzazione e ottimizzazione degli spazi a disposizione per visite e attivita ambulatoriale.

Ricerca

- Avvio dell’estrazione del DNA su tutti i pazienti in carico all'ambulatorio per le malattie neuromuscolari con il loro consenso informato.
- Definizione e ottimizzazione delle procedure per ottenere la massima velocizzazione delle operazioni di estrazione del DNA.

- Awvio dell’esecuzione analisi molecolare dell’espansione patologica e modifica delle condizioni di sequenziamento di alcuni esoni.
Attivita psicologica

- Attivazione del servizio di consulenza e supporto psicologico.

- Avvio degli incontri di consulenza psicologica secondo modalita diverse seguendo continuamente i bisogni dei diversi utenti e delle
loro necessita. | colloqui sono stati effettuati con i singoli pazienti, con il paziente e il proprio coniuge, il coniuge, i familiari del paziente.
Formazione

-1130/10/2013 si & tenuto primo incontro di aggiornamento sulla malattia di Kennedy.

-1125/11/2013 e stato organizzato un corso di aggiornamento sulla SLA, in collaborazione con I'Universita di Padova, rivolto a medici,
infermieri, psicologi, fisioterapisti, logopedisti, farmacisti, cioe a tutte le figure che ruotano attorno al malato, per fare il punto sulle
conoscenze sulla SLA, dalla diagnosi fino alle cure nella fase terminale e le problematiche rispetto alle decisioni sul “fine-vita"

- Si é tenuta il 22/10/2013 la prima di una serie di riunioni di un gruppo di lavoro che coinvolge i professionisti di tutte le Ulss e Aziende
Ospedaliere del Veneto che operano sulla SLA e sulle malattie neuromuscolari, con lo scopo di confrontarsi sulle prassi operative
attuate a livello locale e di individuare le modalita migliori di presa in carico dei malati per la definizione di prassi comuni.



Il corso di formazione professionale 2013 e la conferenza stampa con le isituzioni

Lunedi 25 novembre 2013 presso il Centro Congressi Alta Forum di
Campodarsego si e tenuto il corso di aggiornamento sulla SLA
proposto dalla nostra associazione in collaborazione con I'Universita di
Padova, per la parte scientifica, e con NurSind, per la parte amministra-
tiva, e reso possibile grazie al sostegno della Banca di Credito Coopera-
tivo Alta Padovana.

Il nostro obiettivo principale e stato quello di creare ed offrire uno
spazio comunicativo tra i maggiori ricercatori in ambito SLA e le diverse
figure professionali che si trovano quotidianamente in relazione con la
malattia e con chi ne é affetto. Il corso ha visto cosi la partecipazione di
150 iscritti e si e rivolto a tutte le professioni sanitarie e para-sanitarie
che ruotano attorno al malato: medici, infermieri, psicologi, fisioterapisti,
logopedisti e farmacisti, che per la loro partecipazione hanno ottenuto
7,5 crediti ECM.

Un’esperienza che si é rivelata ancora una volta I'occasione per fare il punto sulle nuove scoperte, sulle ultime novita e sullo stato
della ricerca sulla SLA oltre che un’opportunita di scambio di informazioni in cui i maggiori esperti in materia (neurologi, genetisti
e logopedisti provenienti da tutt’ltalia) hanno presentato gli esiti degli studi in corso volti ad elucidare le cause patogeniche
sottostanti lo sviluppo della malattia e gli interventi terapeutici attualmente disponibili.

E’stata molto apprezzata soprattutto la modalita con cui i diversi ricercatori stanno affrontando questo complesso progetto. Ogni
gruppo di studio lavora in modo cooperativo,impegnandosi a condividere i risultati con gli altri colleghi, con il fine ultimo e
comune di riuscire a supportare i bisogni del paziente compatibilmente con le possibilita ad oggi disponibili.

La giornata ha inoltre previsto interventi su diversi temi, che hanno messo in luce come sia presente e necessaria una ricerca
multidisciplinare attorno alla malattia, e ha confermato come la complessita della SLA, data sia dalla storia personale che dalla
storia clinica dei pazienti, possa essere affrontata in maniera efficace solo attraverso un un’‘integrazione di competenze. Risultato
che puo essere ottenuto attraverso un programma assistenziale che preveda l'interazione di diverse figure professionali quali
neurologi, genetisti, psicologi, neuropsicologi, logopedisti, nutrizionisti, fisioterapisti, ecc. Attualmente questa cooperazione
appare la migliore soluzione per supportare il paziente durante il decorso della sua malattia.

Sabato 7 dicembre presso I’Aula Magna della Clinica Neurologica
dell’'Ospedale Civile di Padova si & tenuta inoltre una conferenza
stampa di presentazione dei progetti avviati da ASLA.

Sono intervenuti all'incontro, presieduto dalla Sig.ra Daniela Fasolo e
magistralmente diretto dal Dott. Gianfranco Cereser, il Dott. Eugenio
Possamai (Direttore Ammin. Az. Osp. Padova), 'Onorevole Margherita
Miotto (Xl Comm.Camera Aff. Sociali), il Dott. Fabio Verlato (Assessore
Servizi Sociali Comune di Padova), la Proff.ssa Marina Saladini (Primario
Clinica Neurologica), la Proff.ssa Elena Pegoraro e il Dott. Gianni Soraru
(Clinica Neurologica, Dip. Neuroscienze NPSRR, Az. Osp. Universitaria di
Padova) e Ivone De Franceschi (ex calciatore e testimonial di ASLA).

Articolo a cura delle Dottoresse Marta Ballabio, Roberta Ballarin e Cinzia Bertolin

“SLA: dalla diagnosi alla presa in carico globale”: il corso di formazione a Maniago (PN)
Questo il titolo del primo convegno interregionale di formazione sulla
SLA organizzato il 6 aprile 2013 da ASLA Pordenone assieme al
sindacato delle professioni infermieristiche NurSind a Maniago.

Il convegno, rivolto ai professionisti sanitari non medici quali infermieri,
fisioterapisti, logopedisti, dietisti, TSLB, TSRM, assistenti sanitari e
medici, ha riunito studiosi di diverse specialita impegnati nella cura e
nelle ricerche, oltre ai rappresentanti di associazioni che si occupano
dei malati di Sla. Obiettivi dell’evento, ha dichiarato il segretario
provinciale NurSind Gianluca Altavilla, quello di «fare il punto sui
risultati riguardanti le cause e anche gli avanzamenti sperimentali in
campo terapeutico su questa patologia invalidante e progressiva» e di
«informare e aggiornare i professionisti sanitari ma soprattutto creare
una rete tra l'associazione ASLA Onlus e i professionisti».

200 gli operatori del settore iscritti per ascoltare i 23 relatori che si
sono susseguiti nella spiegazione di cosa e la SLA e come gestire il
malato di SLA.

Un momento molto significativo che ha visto l'intervento delle
autorita della zona, ma anche i parenti di alcuni ammalati che hanno
saputo trasmettere I'emozione e la forza mediante la quale sono
riusciti e riescono a preservare la dignita del malato di SLA.




SPORTIVAmente...10 giorni di sport, musica e solidarieta a Veggiano

La quarta edizione dell'ormai celebre Trofeo Memorial
“Silvio Bastianello” é stata ospitata quest’anno a Veggiano
all'interno dei 10 giorni di festa e solidarieta organizzati da
ASLA onlus con il supporto e la stretta collaborazione con
I’A.S. Veggiano Calcio 2007.Una manifestazione che ha
visto coinvolti un centinaio di giocatori piu 0 meno “atletici”
che si sono contesi il trofeo maschile con il torneo infraset-
timanale di calciotto su campo sintetico e quello femminile
in una giornata di calcetto sull’erba, sempre con grande fair
play e all'insegna dell’'amicizia.

Festa che ha proposto poi la prima edizione della Corsa
Campestre sugli argini del fiume Tesina, con percorsi di
2-8-16km, una novita ben accolta dai partecipanti,anche di
paesi diversi, che hanno apprezzato soprattutto la bellezza
dei luoghi attraversati.

Sono solo alcune delle iniziative sportive che ASLA
organizza ogni estate per sensibilizzare i giovani sulla sla.

(sopra) Le giovani
atlete del 4° Trofeo
“Silvio Bastianello
(a fianco) Gli
amici di Fabio
Furin, protagonisti
della performance
“Il mio amico
Fabietto”

(sotto) Le identita,
cover di Ligabue,
in concerto.

Nei due week-end della manifestazione si sono succeduti
sul palco dapprima i giovani di Piazzola sul Brenta amici di
Fabio, giovane ammalato di sla, con I/l mio amico Fabietto,
uno spettacolo di musica e parole dettate dal cuore e
dall’amicizia che li unisce. Un evento che ha visto, grazie
all’abile mano di Marco, il particolare disegno dal vero di
quanto rappresentato, e che si e concluso con il ricordo di
Silvio Bastianello attraverso i racconti di alcuni suoi cari
amici di sport e di vita.

Una grande festa che ha visto sul palco la penultima sera il
concerto de Le Identita, cover di Ligabue che ha chiamato il
paese a riunirsi per una birra in compagnia, e le premiazioni
nella serata finale.

Il Torneo Misto di Pallamano a Mestrino, un immancabile appuntamento

L'ormai celebre Torneo Misto di Pallamano, giunto quest’anno alla 7° edizione e al 4° Memorial “Damiano Bano; si & svolto presso
I'Arcostruttura di Mestrino dal 17 al 28 giugno e ha visto la partecipazione di circa 70 atleti tra i 16 e i 48 anni! Le sei agguerritissime
squadre, formate da atleti ed atlete, si sono sfidate tre volte la settimana a rotazione con due partite ogni sera:i nostri complimenti
ai vincitori, i giocatori della squadra ROSSA! Durante le goliardiche premiazioni sono stati consegnati anche premi al fair play, come
riconoscimento alla compagine o al giocatore che si sono evidenziati con azioni, atti, comportamenti rispettosi verso gli avversari.
Premi questi dedicati alla memoria di Damiano Bano, mancato quattro anni fa a causa della sla, grande sostenitore della pallamano
Mestrino, non solo perché fondatore della societa che ancora milita in serie A1, ma anche perché primo tifoso della figlia Barbara e
dei nipoti. Proprio Barbara, consigliere ASLA da anni, ha detto a questo proposito “l premi dedicati al Fair Play ricordano molto il
temperamento di mio padre, da un lato mite e buono e dall’altro grintoso e combattente contro una malattia devastante come la
SLA. Divertimento, rispetto, amicizia, condivisione e fair play caratterizzano ogni anno di piu questo ormai immancabile torneo”
(a fianco)
Alcuni degli atleti
partecipanti alla 7°
ed. del Torneo di
Pallamano
dedicato alla
memoria di
Damiano Bano, che
ha lottato contro la &

attraverso i media. %§




“Insieme contro la SLA’ un team da corsa...davvero vincente!

Dalle ore 13.00 di sabato 14 dicembre fino alle ore 13.00
di domenica 15 si e svolta la“24 ORE PER ADRIA 2013"
una gara di auto da corsa organizzato da F&M Srl presso
I’Autodromo “Adria International Raceway”

Anche in questa particolarissima manifestazione, ASLA &
stata rappresentata da un team di 8 piloti: Massimo
Barbujani (Sindaco di Adria), Federico Simoni (Assessore
del comune di Adria), Lamberto Cavallari (presidente
Croce Verde), Franco Munari, Matteo Luise, Roberto
Binetti, Alberto Possati e Maurizio Pozzan.

Il team dal nome “Insieme contro la SLA” ha dedicato la
corsa e un meritatissimo secondo posto all'amico Luigi
Pezzolato (detto Marcello), dal quale i piloti sono corsi
subito trionfanti con le coppe!

Ringraziamo di cuore i piloti, in particolare Lamberto, che
hanno partecipato con tanto coraggio e concentrazione
e gli autori della donazione a favore di ASLA, che sara
destinata interamente alla ricerca.

La grande partecipazione alle marce non competitive che scaldano muscoli e cuore...

Ogni anno di pil la sezione ASLA di Pordenone miete parte-
cipanti in massa e sa conquistare con l'organizzazione di
marce non competitive per raccogliere fondi per la ricerca, ma
soprattutto per diffondere la conoscenza della malattia.

In particolare quest’anno ha riscosso un grande successo la
Val Pussa per la SLA, che si € svolta il 4 agosto nei dintorni di
Claut e ha visto la partecipazione di circa cento persone, di
corsa e in bici in un percorso magnifico tra le Dolomiti friulane
di ca. 15km.”Una giornata calda, ma bellissima” ci ha detto
Michele Roveredo “che si € consclusa con I'arrivo ad una baita,
la S.Messa all'aperto e una pastasciutta per tutti. GRAZIE
CLAUT!.Claut, una piccola comunita valcellinese che nel
gennaio scorso ha ospitato, con un’eccellente capacita
organizzativa, la marcia in notturna di ca. 10km attorno al
paese. Iniziativa che aveva visto allora 180 partecipanti in
partenza e arrivo al Palaghiaccio, dove l'accoglienza si era
conclusa con lanterne e bracieri per riscaldarsi, bibite calde e
panettoni. Un'occasione per tutti di condivisione della gioia di
stare insieme e lottare uniti contro la sla.

(sopra) Uno
scorcio della
= corsa“Val Pussa
¥ perla SLA”
(a fianco) Alcuni
partecipanti alla

> staffetta del
Vajont

(a sinistra)

La SLA 6X1
nell'incantevole
Frisanco

Nell'aprile scorso la protagonista indiscussa della lotta alla sla & stata I'iniziativa
Vajont corre contro la sla 3X1, una staffetta a squadre composte da 3 atleti di
ambo i sessi che che hanno corso ognuno per un’ora. Un’occasione che ha
richiamato 200 atleti a percorrere un circuito circolare di 1400 metri in asfalto e
strada sterrata presso la zona degli impianti sportivi di Vajont (PN).

Si e ripetuta invece il 7 dicembre la fortunatissima SLA 6X1, dopo Poffabro 2012
questa volta in quel di Frisanco (PN), in un percorso mistico e coinvolgente tra
centro storico e borgate. Quest'anno sono stati organizzati anche eventi e
mostre per "ingannare |'attesa" degli“accompagnatori” durante la prova
sportiva ed é stato migliorato I'aspetto logistico in ogni dettaglio (spogliatoi,
parcheggi, punti di ristoro, spazi dedicati agli stand informativi). E’ stato un
onore avere come ospite I'atleta friulano Daniele Molmenti, canoista oro
olimpico a Londra 2012, e una festa per tutti la conclusione alle ore 23.00, con lo
scambio degli auguri davanti a una soffice fetta di panettone.



( Focus on...”L'ultima sfida” )

Quest’anno ASLA ha avuto il piacere di sostenere in diverse occasioni I'amico Fernando
Luigi Barana nelle serate di presentazione del suo libro L'ultima sfida. «Sfida, un termine piu
forte dell’'esperienza vissuta, da condividere con gli altri, questo I'obiettivo del mio lavoro -
ha dichiarato Fernando - che porta con sé forza, determinazione e senso di responsabilita
da parte di tutte le persone coinvolte, la“famiglia allargata” costituita dai familiari in senso
stretto e dai medici che fanno parte integrante di un progetto da condividere».

Presentato al pubblico dapprima a Villa Vecelli Cavriani - con il patrocinio del comune di
Mozzecane (VR) - poi a Vigasio (VR) e infine a S. Giovanni Lupatoto (VR), sempre accompag-
nato da un mini-convegno sulla sla, il libro rappresenta un percorso narrativo di vita, un

Fernando Luigi Barana

L’Ultima Sfida

susseguirsi di episodi di vita quotidiana raccontati con estrema serenita che hanno come _y ‘
tema comune la riscoperta del rapporto di un figlio con il proprio padre attraverso la ‘ !
malattia. <Ho sperimentato quella che definisco la spettacolarita della vita attraverso il ﬂ".l“" '

massaggio ai piedi fatto al mio papa che ci faceva star bene entrambi. L'assistenza a mio
padre é stata per me un percorso di arricchimento della nostra relazione che non potro
scordare mai.lo sono diventato il servitore di chi mi accudi e gli ho dedicato il mio tempo
con un‘attivita costante, diurna e notturna, senza che cidé mi sia mai pesato piu di tanto. Mio
padre é diventato cosi I'uomo pit importante della mia vita”

Il Presidente Daniela Fasolo e il consigliere Renzo Cavestro hanno ricordato in ogni
occasione come I'ASLA cerchi di aiutare anche da un punto di vista psicologico sia
ammalati che familiari e come queste serate abbiano lo scopo di sensibilizzare e far
conoscere la sla e le sue implicazioni.| medici e i professionisti di volta in volta presenti
invece hanno messo in luce i protocolli asistenziali attualmente impiegati per i malati di Sla,

\psicologiche applicabili nel rapporto fra il malato, i familiari e i medici.

*** | fondi raccolti dalla vendlta di questo libro saranno dedicati alla rlcerca contro la sla. Chiunque fosse interessato al suo acqulsto puod
contattare dlrettamente‘l autore al num. cell. 339.2902220 “

perché ci ospitaregeanno in quel di Vo’

alla Festa Regionale dell'Uva ... l'lstituto per aver messo gratuitamente a

e dedica alla raccolta fondi per la sla disposizione la professionalita di docenti e

tempo ed energie, nel 2013 anche studenti del 5° anno per realizzare il nuovo
attraverso una rassegna teatrale per I'impegno costante nei loro sito di ASLA...

concerti contro la sla
e la generosita dimostrati

...Alex Valente e Davide Mantovani per
aver concretamente realizzato il sito

Aiuta A.S.L.A.: ogni contributo é un aiuto prezioso!

( N\
Come fare?

- Effettuando un versamento tramite bollettino sul conto corrente postale numero 72883317
Cosi facendo é anche possibile iscriversi ad ASLA onlus, indicando nella causale ISCRIZIONE ASLA e donando 20,00 euro

- Effettuando un bonifico sul conto Banco Posta > codice IBAN: IT46 S076 0112 1000 0007 2883 317

- Effettuando un bonifico sul conto della Banca di Credito Cooperativo dell’Alta Padovana >
IBAN: IT 25 508429 62650 00000AC11061

- Ricordandoti, al momento della tua Dichiarazione dei redditi (tramite Modello Unico o modello 730), di riportare il Codice
Fiscale 92185860282 dell’ASSOCIAZIONE ASLA Onlus all'interno del riquadro «Sostegno delle organizzazioni non lucrative di
utilita sociale, delle associazioni di promozione sociale e delle associazioni riconosciute che operano nei settori di cui all’art. 10

\c. 1 lett.a) del D.Lgs.460/97» per DESTINARE IL 5 PER MILLE dell'IRPEF ad ASLA Onlus. y

Questo giornalino é stato realizzato da Erika Bastianello e Silvia Ranzato e stampato presso Grafo Press Tipografia a Saccolongo (PD)
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