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Ricoveri residenziali riservati ai malati di SLA

La Regione Veneto, con Deliberazione di Giunta Regionale n. 739 del 14/5/2015 “Criteri per
I'assegnazione alle Aziende ULSS e I'utilizzo di risorse in accentrata regionale relative al Fondo
regionale per la Non Autosufficienza 2014. DGR 181/CR del 16 dicembre 2014”, ha assegnato a
persone affette da SLA certificata n. 54 quote di rilievo sanitario di elevata intensita (quote di
residenzialita extraospedaliera), cioé POSTI IN STRUTTURE RESIDENZIALI CON ALTISSIMA
ASSISTENZA SANITARIA E RIABILITATIVA, RISERVATI Al MALATI DI SLA.

Con la medesima deliberazione si & stabilito che le strutture vengano individuate da ciascuna
Ulss in base alle caratteristiche necessarie per la migliore presa in carico.

Questo significa che, qualora un malato di SLA neccessiti di un ricovero residenziale, non & piu
necessario che entri in graduatoria e aspetti che si liberi un posto, ma puo accedere diretta-
mente ad una struttura in quanto ci sono dei posti riservati.

ULSS
Num.

DENOMINAZIONE

POSTI
RISERVATI

BELLUNO

FELTRE

BASSANO DEL GRAPPA

ALTO VICENTINO

OVEST VICENTINO

VICENZA

PIEVE DI SOLIGO

ASOLO

TREVISO

VENETO ORIENTALE

12 VENEZIANA 3
Nella ratio di sostenere la famiglia nell'assistenza ai malati di SLA, le quote residenziali possono |3 MIRANO 3
essere utilizzate sia per il sollievo mediante ricovero temporaneo (ad esempio dopo una fase |14 CHIOGGIA 3

acuta di malattia), sia per interventi di residenzialita di lunga durata o permanente.

ALTA PADOVANA

L'accesso alla prestazione residenziale per i malati di SLA & disposto dall’'UVDM, previa verifica |1 PADOVA 4
o . oo o . . . . 17 ESTE 2

del requisito di iscrizione del malato al Registro Regionale delle malattie rare.
. . N . . . . . . 18 ROVIGO 2
Per fare richiesta & necessario rivolgersi al Distretto dell’Ulss, in base alla residenza. " TR ;
. . . . X X X 20 VERONA 4
Nella tabella a fianco, i posti che la Regione Veneto ha riservato a ciascuna Ulss, in base alla popo- - TEONAGO 2

lazione residente e alla prevalenza della malattia sulla popolazione

22 BUSSOLENGO 2

Unificazione dei contributi alle famiglie

L'Assessore ai Servizi Sociali della Regione Veneto Dott.ssa Manuela Lanzarin, in occasione dell’ultimo Tavolo Tecnico Regionale sulla SLA
(a cui partecipa anche A.S.L.A.) convocato nel mese di novembre 2016, ha comunicato che e intenzione della Regione Veneto unificare i
contributi aggiuntivi per la SLA con I'lCDa, in modo da erogare alle famiglie un'unica somma. | parametri di riferimento per il calcolo del
contributo rimarranno quelli gia previsti per i contributi aggiuntivi SLA. E’ prevista anche una semplificazione nell’erogazione dei
contributi: saranno liquidati mensilmente, senza necessita di rendicontare e giustificare le spese. La somma massima erogabile per i
malati di SLA rimane fissata in Euro 2.000,00= mensili.

L'Assessore ha fatto presente che la modifica dovrebbe entrare in vigore a partire dal mese di gennaio 2017.Ad oggi pero,a quanto risulta
ad A.S.L.A., non sono stati ancora approvati documenti formali (Delibere) che confermano quanto annunciato.

In ogni caso, si tratta di un’ottima notizia perché prevede un'importante semplificazione per le famiglie che sono gia oberate
dall’assistenza e alle pratiche burocratiche connesse.

Un convegno di specialisti al Palazzo del Bo a Padova

Il 23 e 24 settembre 2016 nella prestigiosa sede universitaria di Palazzo del Bo a Padova, A.S.L.A.

ha organizzato il convegno "Dalla Ricerca alla clinica. | molti volti della sfida contro la SLA", che ha
visto un'ampia partecipazione di professionisti provenienti principalmente dal Veneto, ma
anche da diverse regioni italiane: medici, infermieri, logopedisti, fisioterapisti, psicologi, educa-
tori professionali.

| relatori, di cui alcuni di fama internazionale, hanno offerto interessanti spunti di aggiornamento
su aspetti specifici della malattia, sugli ultimi progressi della ricerca scientifica e sui diversi ambiti
della genetica, neurologia, psicologia, pneumologia, logopedia. Il tutto nell’ottica di una presa in
carico multidisciplinare e multiprofessionale del malato di sla, dalla diagnosi al fine vita.

A.S.L.A. desidera ringraziare coloro che, a diverso titolo, hanno consentito |'ottima realizzazione
dell'iniziativa ed in particolare:

- I'Universita degli Studi di Padova per aver messo a disposizione la bellissima Aula “l. Nievo”

- la Fondazione CaRiPaRo per aver contribuito al sostenimento delle spese necessarie

- il Dott. Gianni Soraru (Dip. di Neuroscienze), la Dott.ssa Sabrina Cipolletta (Dip. di Psicologia
Generale) e la Dott.ssa Arianna Palmieri (Dip. F.L.S.PP.A.) per aver curato la parte scientifica
dell’evento e contribuito all'organizzazione generale

- i relatori per la loro disponibilita e professionalita nell’approfondire con competenza i diversi
temi trattati

- il sindacato “Nursind” di Pordenone per aver garantito I'accreditamento del corso ed il rilascio
degli ECM previsti

- la Regione Veneto, la Provincia, il Comune, I'Azienda Ospedaliera e I'Universita degli Studi di
Padova per la concessione del patrocinio e la collaborazione nella promozione dell’evento.




COME IL SISTEMA SANITARIO PUO’INNOVARSI NEI PTDA

Il supporto di A.S.L.A. nella sensibilizzazione delle Aziende Sanitarie ai PDTA

Cosa sono i Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali

Una buona definizione, redatta a partire da quella contenuta nel Piano Nazionale per il Governo delle Liste d’Attesa 2010-2012,
caratterizza i PDTA come “una sequenza predefinita, articolata e coordinata di prestazioni erogate a livello ambulatoriale e/o
di ricovero e/o territoriale, che prevede la partecipazione integrata di diversi specialisti e professionisti (oltre al paziente stesso), al fine
di realizzare la diagnosi e la terapia pit adeguate per una specifica situazione patologica.”

Un PDTA si configura quindi come un piano multidisciplinare e multiprofessionale, finalizzato all'implementazione delle raccoman-
dazioni scientifiche di buona pratica clinica, 0 ancora come strumento locale di governo clinico che permette alle Aziende Sanitarie di
delineare, rispetto ad una patologia od un problema clinico, la migliore sequenza temporale e spaziale possibile degli interventi da
effettuare, sulla base delle conoscenze tecnico-scientifiche ed in relazione alle risorse organizzative, professionali e tecnologiche
disponibili. Per questo motivo, si possono considerare linee guida clinico-organizzative.

In funzione del suo ambito di estensione, un PDTA puo essere qualificato come PDTA ospedaliero e/o PDTA territoriale oppure integrato
ospedale-territorio (ossia PIC, percorso integrato di cura), come di fatto avviene nella Regione Veneto.

La scelta di utilizzare I'espressione “diagnostico terapeutico assistenziale” sottolinea la presa in carico complessiva - dalla prevenzione
alla riabilitazione - di un ammalato e frequentemente richiede il contributo di pit attori appunto rivolti ai diversi ambiti clinico -
assistenziali che costituiscono le tappe del processo di cura. Il termine percorso, invece, rende ragione sia dell'esperienza del paziente,

sia dell'impatto organizzativo che lo strumento dei PDTA puo avere nella realta aziendale.

I PDTA come modello adattabile

> rappresentano la contestualizzazione di Linee Guida nella specifica realta organizzativa di un'azienda sanitaria

> sono modelli locali che consentono un'analisi degli scostamenti tra situazione attesa e osservata, in funzione del miglioramento

> sono strumenti che permettono all'azienda sanitaria di delineare, rispetto ad una patologia o un problema clinico, il miglior percorso
praticabile all'interno della propria organizzazione

Gli obiettivi di un PTDA

> favorire I'accessibilita ai servizi ed alle prestazioni sanitarie e migliorare gli aspetti informativi e comunicativi con i pazienti
> migliorare i tempi di attesa dell'appropriato iter diagnostico terapeutico, fissando standard di riferimento
> ridurre le variabilita e la personalizzazione dei comportamenti e favorire I'integrazione professionale ed il coordinamento delle
strutture organizzative
> ottimizzare e monitorare i livelli di qualita delle cure prestate attraverso la definizione di indicatori di processo e di esito e la messa a
punto di un sistema di raccolta ed analisi dei dati

Lo stato dell'arte sui PDTA per la SLA nell'ambito dell’Ulss 10 - Veneto orientale

Un primo PDTA per i malati di SLA & stato elaborato ancora nel 2012, in applicazione delle indicazioni della regione Veneto inviate
a tutte le 22 aziende Ulss. In sostanza si & elaborato un piano di presa in carico globale del paziente con SLA, non trascurando la sua
famiglia, dal momento della diagnosi al momento del decesso (e per i familiari, anche successivamente); per ogni competenza
clinica ed assistenziale sono state delineate le competenze e descritti gli interventi,in modo che ciascun specialista o servizio
coinvolto nella gestione del paziente con SLA possa fare la propria parte in modo integrato. La principale figura di riferimento e il
medico di famiglia che deve coordinare tutti gli interventi e sostenere il paziente e la sua famiglia.

La stesura del primo PDTA ha comportato un forte coinvolgimento dei rappresentanti di A.S.L.A. e si e tradotto in un documento
che ben presto ha dimostrato varie criticita, per cui si € reso necessario un sostanziale aggiornamento.

La Direzione della Ulss 10 nel maggio del 2016 ha pertanto nominato un nuovo GRUPPO DI LAVORO cosi composto:
> il Responsabile della UOC di Neurologia Prof. Sebastiano D’Anna
> il Responsabile del Servizio di cure palliative Dott. Luciano Lamarca
> il Responsabile dello Sportello integrato Dott.ssa Serenella Manzini
> il Responsabile della Centrale operativa Dott.ssa Amalia Fontanel
> il Dott. Gianfranco Cereser, quale rappresentante di A.S.L.A.in qualita di vice-presidente
> il Dott. Francesco Corazza (associato A.S.L.A.). quale rappresentante dei medici di medicina generale
Sono stati effetuati sinora numerosi incontri del gruppo, alcuni anche con gli altri soggetti interessati al PDTA, cioé i responsabili dei
servizi/unita operative di fisiatria, pneumologia, ORL, farmacia territoriale ed ospedaliera, psicologia, chirurgia generale, anestesia-
rianimazione. La sostanziale novita del nuovo PDTA rispetto al precedente riguarda I'elaborazione di indicatori di processo e di
esito indispensabili per monitorarne I'efficace applicazione. Raccolte tutte le osservazioni, il documento finale e stato steso in
maniera definitiva dal gruppo di lavoro in data 9 dicembre 2016; sara quindi proposto al Collegio di Direzione per I'approvazione e
successivamente deliberato dalla Direzione Aziendale.

A.S.L.A chiede gia da diverso tempo alle Aziende Sanitarie se hanno predisposto il PDTA della SLA, ma finora poche hanno risposto
positivamente; ora con I'imminente fusione delle Ulss (da 22 a 9) cid dovrebbe essere piu semplice e il nostro impegno come
A.S.L.A.sara quello di stimolare le nuove aziende ad adottare ciascuna un PDTA per la SLA.Non appena verra approvato, il PTDA
dell'Ulss10 sara pubbilicato sul sito di A.S.L.A. e quindi inviato per conoscenza a tutte le altre Ulss del Veneto come riferimento.




UN VALIDO SUPPORTO PSICOLOGICO A MALATI DI SLA E FAMILIARI

Come e dove si concretizza la preziosa risposta di A.S.L.A. onlus alle richieste delle famiglie

A chi é rivolto e perché

La scelta di offrire un servizio di sostegno psicologico a malati di SLA e familiari € nata per dare risposta alle richieste di aiuto che
giungono quotidianamente all'associazione. | pazienti chiedono di essere rassicurati sulle loro condizioni, di trovare qualcuno che

li ascolti e li aiuti ad accettare la malattia. | familiari dei malati ci esprimono invece richieste di sostegno psicologico per saper
riorganizzare la propria quotidianita e la relazione tra coniugi anche in seguito al cambiamento dei ruoli e delle responsabilita,
poter essere un valido e concreto aiuto al malato affinché riesca mantenere un ruolo sociale attivo e in generale per imparare a
gestire lo stress fisico ed emotivo legato alla malattia.

N

Presso la Clinica Neurologica di Padova

Dal 2013 A.S.L.A. garantisce un un servizio di consulenza e supporto psicologico ai malati di SLA e loro familiari che afferiscono
all’Ambulatorio per le Malattie Neuromuscolari della Clinica Neurologica di Padova.

Per accedere al servizio, contattare la psicologa e psicoterapeuta Dott.ssa Patrizia Francescon al numero 349.5242268.

\_/

A domicilio nelle province di Padova e Rovigo

Da Gennaio 2014 A.S.L.A.garantisce, per i pazienti impossibilitati a muoversi nelle provincie di Padova e Rovigo e zone limitrofe
un servizio di supporto psicologico a domicilio.

Per accedere al servizio si puo rivolgersi alla psicologa Dott.ssa Sonia Marcato al numero 347.1257337.

\_/

Presso il Dipartimento Riabilitativo dell’'Ulss 20 e a domicilio

Viene offerto un servizio di sostegno psicologico presso I'ambulatorio dell’'Ulss n. 20 di Marzana e a domicilio per i malati e i loro
familiari della zona di Verona. La psicologa-psicoterapeuta incaricata € la Dott.ssa Barbara Santini.

Per accedere al servizio o per informazioni, contattare I'Ospedale Riabilitativo di Marzana al numero 045.8075111.

\_

Nell’'ambito dell’Ulss 10 - Veneto orientale

Il progetto di sostegno psicologico si rivolge ai malati e ai loro familiari afferenti all'Ulss 10 e puo essere svolto anche a domicilio.
Per accedere al servizio, contattare la Dott.ssa Leila Gasparotto (psicologa-psicoterapeuta) al numero 347.3106649.

Nell’area di Pordenone

Tramite la Sezione di Pordenone, da settembre 2015 A.S.L.A. ha attivato un servizio di supporto psicologico, anche a domicilio
per i malati di SLA e i loro familiari residenti nella zona di Pordenone.

Per informazioni e possibile contattare A.S.L.A. Pordenone allo 0427.799283 oppure la Segreteria dell’Azienda per
I’Assistenza Sanitaria n. 5 ai numeri 0434.399400 / 0434.399401.

N

Sostegno psicologico per malti di SLA presso I'U.I.L.D.M. di Padova

A.S.L.A. ha recentemente avviato una collaborazione anche con la U.I.L.D. M. di Padova (c/o Ospedale dei Colli) per alcuni malati di
SLA e familiari che si rivolgono a questo Centro. La referente psicologa-psicoterapeuta é Giovanna Cortiana.

\

Gruppo di lavoro tra psicologi del Veneto e del Friuli Venezia Giulia

A.S.L.A. ha costituito un Gruppo di Lavoro che coinvolge gli psicologi che, nella Regione Veneto e nel Friuli Venezia Giulia, si

occupano del sostegno psicologico dei malati di SLA e dei loro familiari anche a domicilio. Fanno parte del Gruppo gli psicologi
che operano nelle zone di Padova, Rovigo, Vicenza, Verona, Venezia e Pordenone.

Il suo scopo e quello di fare rete, di condividere esperienze, opinioni e osservazioni sulle situazioni pit complesse, confrontarsi
sulle buone prassi per la migliore presa in carico, ottimizzare sforzi e risorse, nell’ottica della collaborazione attiva ed efficace.
L'obiettivo di A.S.L.A. ¢ di diffondere la metodologia della partecipazione condivisa, incoraggiando la collaborazione tra profes-

sionisti, in contrasto al “campanilismo” e al successivo isolamento che talvolta si trova nell’associazionismo.

“Ill supporto psicologico ai malati di SLA e ai loro familiari é una sfida”

Lo dice in prima persona la Dott.ssa Leila Gasparotto, dal palco di una serate organizzate da A.S.L.A., e aggiunge “Lo psicologo &
chiamato ad accompagnare persone che psicologicamente stanno bene, ad affrontare una situazione drammatica. Lavora sul
malato ma anche sulla famiglia, che va accompagnata a stare vicina ad una persona che via via &€ sempre piu diversa, ma sempre
lucida e sempre presente a se stessa. Qualche ammalato a volte chiede di non essere reso consapevole troppo in fretta, altri
invece di essere accompagnati affinché la loro qualita di vita rimanga la migliore possibile.

“La psicologa? No, grazie...non ho nulla da dire...al massimo posso parlarle di cose pratiche..." & iniziato cosi il percorso di
sostegno ad un familiare, che si € evoluto in "Grazie dottoressa per stamattina, per ieri e per domani". Lo psicologo non "mette a
nudo le emozioni", ma supporta e affianca chi vive direttamente o indirettamente la sla, secondo i tempi e i modi di ciascuno.
Non invade ma tutela, con rispetto della dignita di ognuno.”




Gestione integrata della presa in carico dei malati di SLA

Un nuovo progetto di A.S.L.A. di supporto a malati e familiari finanziato dalla Fondazione Cariverona

E’' di questo dicembre la notizia che la Fondazione Cariverona ha finanziato il progetto presentato da A.S.L.A.“Gestione integrata della
presa in carico dei malati di SLA]nato con |'obiettivo di migliorare la qualita di vita dei malati e dei loro familiari nella zona di Verona
integrando la presa in carico multidisciplinare esistente presso I'ULSS 20 con figure professionali e attivita di tipo socio-riabilitativo, sia
domiciliare che ambulatoriale, e prevedendo un servizio di trasporto organizzato per i malati.

Le azioni del progetto saranno svolte in collaborazione con il Dipartimento Riabilitativo di Marzana, i Distretti dell’'Ulss 20 e I'associazione
Fevoss, che si occupa dell'integrazione dei servizi sociali e sanitari sul territorio.Vediamole nel dettaglio:

A) METTERE A DISPOSIZIONE UN CASE MANAGER QUALE PUNTO DI RIFERIMENTO DEDICATO E QUOTIDIANO PER | PAZIENTI E |
LORO FAMILIARI in grado di integrare funzioni amministrative, organizzative e di coordinamento, con questi obiettivi:

- Garantire un punto telefonico di riferimento per alcune ore al giorno a cui i pazienti possano rivolgere tutte le loro richieste, anche di
tipo assistenziale, anche al fine di valutarne eventuali aspetti d'urgenza e contattare gli idonei referenti

- Fornire un supporto amministrativo ed organizzativo al personale dell'ambulatorio integrato, per una gestione accurata degli appunta-
menti, delle scadenze, delle visite, degli esami diagnostici

- Coordinare il monitoraggio delle condizioni cliniche dei pazienti e I'attuazione di interventi specialistici territoriali

- Valutare la situazione dei pazienti per individuare i loro problemi reali e potenziali, cercando di adottare le strategie e le scelte per un
piano di assistenza da sviluppare insieme al team multidisciplinare

- Sviluppare le capacita residue le malato al fine di aumentarne il piu possibile I'autonomia

- Fornire un aiuto alle famiglie nella compilazione di certificazioni sanitarie (esenzioni, invalidita, certificati e relazioni cliniche)

- Effettuare visite domiciliari programmate e su richiesta per valutare la situazione del paziente a casa

B) IMPLEMENTARE IL COORDINAMENTO TRA PERSONALE DELL’AMBULATORIO E QUELLO SOCIO-SANITARIO DEI DISTRETTI:

- Organizzando con cadenza periodica riunioni di team per discutere sui singoli casi clinici e condividere obiettivi, schemi diagnostici e
terapeutici comuni, nonché verificare I'attivita socio-sanitaria nel suo complesso (ambulatoriale e di distretto)

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

- Avviando la collaborazione con i Comitati Etici presenti nella zona di Verona, al fine di gestire in modo coordinato e condiviso su tutto il
territorio le problematiche relative al fine-vita, alle cure palliative e alle Dichiarazioni Anticipate di Trattamento (D.A.T.)

C) GARANTIRE UN SOSTEGNO PSICOLOGICO PER MALATI E FAMILIARI ANCHE A DOMICILIO al fine di:

- Offrire un supporto psicologico al malato e ai suoi famigliari, sia con una presa in carico continuativa che in modo saltuario (in situazioni
particolari) presso I'ambulatorio e anche a domicilio

- Creare una collaborazione tra lo psicologo e tutte le altre figure professionali che seguono il paziente e i suoi famigliari

- Organizzare incontri di gruppo per il sostegno psicologico ai familiari di malati di SLA

- In stretta collaborazione con la logopedista e il neurologo di riferimento, supportare la famiglia per la definizione personalizzata delle
esigenze di comunicazione per una corretta definizione dei relativi ausili tecnologici

- In stretta collaborazione con il team sanitario, dare un supporto nei momenti di scelta dei trattamenti di supporto vitale
(posizionamento PEG, ventilo-terapia,...) e affiancare pazienti e familiari nella redazione delle D.A.T.

D) OFFRIRE UN SERVIZIO DI LOGOPEDIA A DOMICILIO con i seguenti obiettivi:

- In collaborazione con il neurologo, raccogliere una breve anamnesi patologica di ogni paziente

- Somministrare a ciascun paziente un Protocollo di Valutazione della Disartria e Disfagia, finalizzato all’analisi delle funzioni motoria
oro-facciale, laringo-respiratoria, verbale e deglutitoria, e un questionario sulle abitudini alimentari, con il fine di evidenziare eventuali
indici di rischio di malnutrizione/denutrizione

- Seguire ciascun malato con indicazioni personalizzate per un miglioramento delle sue funzioni vitali, comunicazione e alimentazione

- Effettuare per ogni paziente con SLA una valutazione clinica della disartria e della disfagia

E) OFFRIRE UN SERVIZIO DI TRASPORTO PER MALATI sia continuativo (giornaliero o piu volte alla settimana, con una cadenza
periodica programmabile e di lungo periodo) per raggiungere centri medici o di riabilitazione, sia occasionale (con cadenza non
programmabile) per visite mediche, terapie, ricoveri, disbrigo di pratiche amministrative, accertamenti sanitari.

F) OFFRIRE UN SUPPORTO PER LA PERSONALIZZAZIONE E LA FORMAZIONE ALL'USO DI AUSILI PER LA COMUNICAZIONE:

- Valutando a domicilio le problematiche comunicative dei malati e consigliandoli nella scelta dell’ausilio piu adeguato

- Personalizzando I'utilizzo degli strumenti di CAA (Comunicazione Aumentativa-Alternativa), specialmente di quelli informatici pit
complessi, sulla base delle esigenze del paziente (lo psicologo e il logopedista trasmettranno le informazioni sulla comunicazione del
paziente agli specialisti informatici che ne adegueranno cosi il software degli ausili di comunicazione prescritti)

- Organizzando incontri domiciliari di supporto da parte di personale esperto nel contesto relazionale ed abitativo dell'ammalato

- Monitorando periodicamente le condizioni cliniche e le esigenze comunicative dei malati con conseguente aggiornamento della
personalizzazione degli ausili
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Con la 52 edizione dello scorso 5 novembre della“6x1” di
Frisanco, la "Classica", la madre di tutte le staffette organiz-
zate ogni anno da A.S.L.A.Pordenone, si chiude un anno ricco
di grandi soddisfazioni per la nostra Associazione, che ha
visto una grandissima partecipazione ai numerosi eventi
proposti da noi oppure per noi, da altre associazioni amiche,
sportive e non.

Frisanco e diventato oramai un appuntamento fisso ogni
anno (partecipazione aperta) e che si svolge con qualsiasi
tempo atmosferico, su un anello circolare nel centro abitato
che si snoda su un percorso di circa 1.100 metri.

Lo scorso anno, proprio durante la staffetta, era giunta notizia
della tragica scomparsa di un grande amico di A.S.L.A.,
Mauro, notizia che aveva in parte ovattato la grande festa di
Frisanco, pur permettendo ai partecipanti di continuare a
godere giustamente di una giornata di festa e di sport.
L'evento che ha caratterizzato il 2016 e stato la scomparsa di
Piera De Biasio, madre di Michele, il nostro baluardo di lotta e
di determinazione. Piera ci ha lasciato una grande eredita, un
messaggio importante da condividere "Mai mola! Mai
mollare!] che amava pronunciare spesso proprio lei che non
aveva mai mollato per 13 anni la sua lotta contro la SLA e per
gli altri, per una loro migliore aspettattiva di vita. Lei che era
solita ripetere che lo sforzo per aiutare la ricerca avrebbe
dato prima o poi dei risultati, che se non fossero arrivati in
tempo per lei, sarebbero stati utili per quelli dopo di lei.

Grandissima partecipazione al pomeriggio musicale “Note & Voci”
organizzato da A.S.L.A.- San Dona di Piave domenica 16 ottobre

al Teatro Metropolitano Astra, messo a disposizione gratuitamente
dal Comune. Con grande maestria si sono esibiti gli ERAVAMO-
CANTANOVE (Dir. Maestro Stefano Pollon, con Francesco Pollon al
pianoforte), la BANDA DON BOSCO di San Dona di Piave (Dir.
Maestro Graziano Cester,con mezzosoprano Elena de Simone) el
quartetto soul pop latin FRAME (Clara Dona voce, Sara Vinale flauto
traverso, Giovanni Pirrotta chitarra e Adrian de Pascale percussioni).
Il ricavato della manifestazione sara utilizzato per sostenere il
servizio di supporto psicologico dei malati di SLA e dei loro
famigliari e per I'acquisto di ausili che facilitino la comunicazione,
settore in cui A.S.L.A.si impegna gia da diversi anni mettendo a
disposizione gratuita un comunicatore a puntatore oculare e tablet
con software specifici. Collabora infine con I'l.S.F. e con I'Ufficio H di
Udine, esperto di ausili tecnici ed informatici e accessibilita
ambientale per 'autonomia della persona disabile.
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Nel ricordare tra le altre I'esperienza di Clauzetto, che ha visto al via
50 squadre agguerrite che si sono affrontate nei 640 metri nel
faticosissimo anello cittadino (un continuo saliscendi che costrin-
geva a frequenti cambi di passo, ma che non ha impedito di diver-
tirsi nemmeno ai piu piccoli!), A.S.L.A.ringrazia tutte le associazioni
che hanno collaborato anche quest’anno alla buona riuscita delle
manifestazioni, tra cui I'ormai collaudato gruppo Riccioli d'Oro
(sempre pronto a fornire ai partecipanti alle staffette bevande e
frutta!), i volontari della Croce Rossa, la Protezione Civile e il Gruppo
Alpini, e non ultimo il pubblico di casa che sempre sostiene i propri
beniamini, assiepandosi lungo il percorso e incitandoli!

Altri eventi sono gia in fase di organizzazione per il prossimo anno,
nuove proposte che daranno un ulteriore stimolo alla "mission" di
A.S.L.A.con la speranza di vedere ancora molti correre con noi.

Nel rinnovare l'invito a partecipare all'imperdibile “Giro del SLA...go"
di Barcis il prossimo 24 dicembre, A.S.L.A.rinnova di cuore anche i
suoi auguri perché le feste e soprattutto il nuovo anno possano
portare un po' di serenita in tutte le famiglie.

L'impegno dell’Associazione sara nuovamente quello di fare fronte
comune nella lotta contro tutte le malattie rare, per riuscire un
giorno, con il sostegno di tutti a trasformare la speranza in una
futura certezza.




da forza dei campioni nelly sport e nella vita..

II'5 Settembre scorso a Veggiano alcuni membri del direttivo di A.S.L.A. hanno unito le loro forze per dar vita a un evento molto
particolare "Passione, motivazione e resilienza' La serata é stata condotta da Max Pozzi, personal trainer e mental coach, con la
partecipazione speciale di Michele Roveredo, Ultrarunner benefico di A.S.L.A.. oltre che Presidente della Sezione di Pordenone.

Lo sport e stato il filo conduttore di un paio d'ore davvero ricche di spunti, utili per capire come rendere ['attivita fisica uno stile di vita,
capace di miglirarci da un punto di vista fisico, mentale ed emozionale.
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Michede Roverdo

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

r
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 > IBAN: IT46 S076 0112 1000 0007 2883 317
- Effettuando un bonifico sul conto della Banca dei Colli Euganei > IBAN: IT 48 G08610 62650 017010001106

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

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



