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ASSOCIAZIONE ITAUANA
SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA





AISLA ONLUS

Associazione Italiana Sclerosi Laterale Amiotrofica

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 ottenuto il riconoscimento da parte del Ministero della Sanità nel 1999 e attualmente conta 57 rappresentanze territoriali in 19 regioni italiane e circa 1600 soci. 

Può contare sul lavoro di oltre 200 volontari e di 8 collaboratori.
L’Associazione è unico membro italiano dell’International Alliance of ALS/MND Association; è associata alla Federazione Italiana per il Superamento dell’Handicap (FISH), alla Federazione Italiana delle Associazioni Neurologiche (FIAN), alla Società Italiana di Cure Palliative (SICP), alla Federazione Cure Palliative (FCP), alla Lega per i Diritti delle Persone con Disabilità (LEDHA), alla Federazione delle Associazioni di Volontariato (FON) che operano all’interno dell’Ospedale Niguarda di Milano ed è stata promotrice dell’Associazione “Registro dei pazienti con malattie neuromuscolari”.

AISLA Onlus è inoltre socio aderente dell’Istituto Italiano della Donazione.

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. 

AISLA Onlus supporta anche 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.
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. 
L’ATTIVITA’

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 sanitarie. A questi obiettivi si aggiungono quelli di contribuire alla raccolta di dati epidemiologici sulla malattia e al reperimento di fondi sia per la cura dei malati, sia per la ricerca scientifica.

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

• Informazione, attraverso la pubblicazione sia di opuscoli informativi sia della collana di sei volumi “Vivere la Sla”, con indicazioni utili per la migliore gestione della malattia.

AISLA ha inoltre creato il “Centro di ascolto e consulenza sulla SLA” che dal 2003 offre ogni giorno a pazienti, familiari e operatori socio-sanitari la consulenza gratuita di neurologi, pneumologi, fisiatri, fisioterapisti, nutrizionisti, esperti in ausili per la comunicazione, logopedisti specialisti in tecniche di Comunicazione Aumentativa Alternativa e deglutologi, assistenti sociali, infermieri esperti un cure palliative, care giver esperti e psicologi.

• Assistenza ai malati e ai loro familiari con sostegno psicologico individuale e di gruppo principalmente attraverso strutture dedicate (il Centro Nemo presso l’Ospedale Niguarda di Milano, il Centro di riabilitazione muscolare dell'Ospedale La Colletta ad Arenzano, il Centro per le Malattie Neuromuscolari dell’Azienda Ospedaliera “Ospedali Riuniti” di Ancona in collaborazione con la Fondazione Paladini).

AISLA affianca famiglie e pazienti con un sostegno economico per le situazioni più difficili e con la distribuzione in comodato d’uso gratuito o totalmente gratuita di strumenti utili a migliorare le condizioni di vita quotidiana ai malati di SLA (comunicatori per chi ha perso l’uso della parola, programmi informatici su cd-rom e pannelli Etran per la comunicazione alfabetica).

AISLA promuove e sostiene anche la diffusione dei “Gruppi di auto mutuo aiuto” A.M.A., gruppi ristretti di malati di SLA, familiari e persone che condividono le stesse problematiche. Condotti in collaborazione con le sedi locali dell’associazione su tutto il territorio nazionale, sono un luogo di confronto libero e gratuito per non affrontare la malattia in solitudine offrendo un supporto concreto e reciproco ai partecipanti.

• Ricerca, attraverso AriSLA, AISLA ha dato vita 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.

• Formazione, attraverso convegni e corsi destinati a medici e specialisti, italiani e stranieri, assistenti familiari e ai componenti dei team specializzati per l’assistenza e la cura multidisciplinare dei pazienti.

L’ORGANIZZAZIONE

La Direzione di AISLA è composta da:

· Massimo Mauro, presidente;

· Alberto Fontana, tesoriere;

· Fulvia Massimelli, segretario generale.

Ai membri della Direzione si affiancano il vicepresidente nazionale Vincenzo Soverino, tre revisori e nove membri del Consiglio direttivo nazionale che sovraintende alla gestione e attività complessiva dell’Associazione.

Infine, la Conferenza dei presidenti di sezione è composta da 58 membri e ha funzione consultiva.

AISLA si avvale inoltre della collaborazione di una Commissione medico scientifica composta da 18 membri guidati da un presidente, Mario Sabatelli, dirigente medico responsabile della Struttura Semplice
Neurologia e del Centro Sla del Policlinico “Gemelli” di Roma, e da quattro vicepresidenti: Claudia Caponnetto, neurologa presso  la Clinica Neurologica Aou S. Martino di Genova; Christian Lunetta, specialista in neurologia del Centro Clinico Nemo di Milano - Fondazione Serena Onlus; Adriano Chiò, direttore del Dipartimento di Neuroscienze dell'Ospedale San Giovanni Battista - Molinette di Torino; Jessica Mandrioli, neurologa del Dipartimento Neuroscienze AUSL di Modena - Nuovo Ospedale Civile S. Agostino Estense di Modena.
La Sclerosi Laterale Amiotrofica 

La SLA è una malattia neurodegenerativa dell’età adulta, di cui non si conoscono le cause e per cui non esiste ancora guarigione. Questa patologia comporta la perdita progressiva dei motoneuroni, i neuroni deputati a controllare direttamente o indirettamente i muscoli e il loro movimento. In pochi anni la SLA causa una compromissione delle funzioni motorie, fino ad arrivare al coinvolgimento di quelle vitali: deglutizione, fonazione e respirazione. 

Nella maggioranza dei casi si tratta di una malattia sporadica, che si verifica senza che vi siano precedenti in famiglia e colpisce gli individui di entrambi sessi. Sono descritte, tuttavia, varianti familiari (10% dei casi).
La SLA è una malattia a prognosi infausta: mediamente in 3-5 anni ha un’evoluzione fatale. L’incidenza media della SLA è di 5 casi l’anno per 100.000 abitanti, con una prevalenza di 6-7 casi ogni 100.000 abitanti. 
In Italia ci sono attualmente circa 5000 malati di SLA con 1.000 nuovi casi che si registrano ogni anno: ciò significa in media 3 nuovi malati ogni giorno.
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