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L’   ditoriale

CCRESCERE, CON GLI ALTRI

L’adolescenza è il periodo di passaggio tra la tenera età e l’età 
adulta ed è il momento in cui i sogni e le fantasie di bambino 
entrano in contatto con la realtà, trasformandosi in aspettative e 
desideri che influenzeranno il nostro modo di approcciarci alla vita 
e al futuro. Se questo crea confusione nei cosiddetti “normodotati”, 
che hanno comunque la possibilità di confrontarsi con un mondo 
che non crea particolari ostacoli, per chi ha una disabilità tale 
smarrimento è ovviamente accentuato e anche il confronto 
familiare è complesso, in quanto gli stessi genitori non sanno 
come rispondere a determinate domande e questioni. Questo 
circolo vizioso, che porta i ragazzi a chiudersi sempre di più in se 
stessi, può essere spezzato e trasformato in virtuoso attraverso il 

confronto associativo che permette ai ragazzi e ai 
familiari di esprimere le loro paure e trovare delle 
soluzioni. 

Per me è stato esattamente così, infatti, grazie 
all’incontro con UILDM avvenuto a 14 anni ho 
avuto la possibilità di rendermi conto che quelle 
problematiche che pensavo fossero solo mie ed 
insormontabili erano anche di altri miei coetanei. 
Con il senno di poi posso dire che anche i miei 
genitori hanno trovato negli altri genitori un 
mondo con cui confrontarsi, rendendosi conto 
di non essere i primi ne gli unici ad affrontare le 
problematiche adolescenziali di un ragazzo con 
disabilità.

 
Sicuramente un ruolo fondamentale l’ha giocato l’hockey in 
carrozzina, che mi ha permesso di confrontarmi con i miei 
limiti guardando e aiutando i miei compagni a superare i loro. 
All’interno del campo da gioco puoi contare sulle tue forze e 
su quelle dei tuoi compagni e della squadra. E i genitori, che 
rimangono al di fuori delle sponde da gioco, si rendono conto che 
i loro figli possono farcela, anche senza il loro intervento diretto, 
scardinando quel concetto “senza di me non ce la può fare”, primo 
mattone per la vita indipendente di ogni ragazzo con disabilità. 

Tale ragionamento può essere riproposto per ogni attività di 
tempo libero e l’associazione rappresenta quella rete di salvataggio 
che permette a genitori e ragazzi di lasciarsi andare e scoprire 
fino in fondo il proprio io, i propri desideri e delineare al meglio i 
futuri uomini e donne che vogliono diventare.

Marco Rasconi 
Vicepresidente 

UILDM Milano
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pin   rimo piano

RAGAZZI SMA, DIVERSI… COME TUTTI

di Marco Piazza

Diversi tra i diversi, eppure simili agli altri 
coetanei. Gli adolescenti SMA hanno le 
stesse incertezze e gli stessi desideri dei 
“normodotati”. E anche i genitori hanno 
paure comuni alle altre famiglie. “Tutto 
uguale agli altri, ma molto più intenso 
– dice lo psicologo – perché le sfide aperte 
sono ancora più difficili”.

mma ha 14 anni, non si piace quand’è davanti allo 
specchio, guarda i ragazzi più grandi, sente la musica 
metallara e aspetta con ansia il giorno in cui potrà 

riempirsi di piercing. Differenze con i suoi coetanei? Nessuna, a 
parte la SMA e il fastidio ad essere guardata “in quel modo”. 
L’adolescenza è un’età difficile, lo dice chi la sta vivendo, 
lo ribadisce chi ci è passato. Ma cosa accade quando ad 
attraversare questi anni di stravolgimenti fisici e psicologici 
è un ragazzo SMA? Lo abbiamo domandato a tre diretti 
interessati. Ad Emma, per l’appunto. A Jacopo, psicologo 
che lavora con Famiglie SMA. E a Simona, una giovane 
donna anche lei con la SMA, che l’adolescenza l’ha passata 
da qualche anno e adesso lavora come councelor.
Morale: anche un “ragazzo SMA” può attraversare l’adole-
scenza con successo. A patto che i suoi genitori lo lascino 
libero di vivere le sue esperienze. E che lui trovi il modo di 
stare insieme agli altri, magari in un campo di hockey.

LO PSICOLOGO 

L’EDUCATOREL’adolescenza è un 
periodo complesso per 

tanti motivi: il raggiungi-
mento della piena maturità 
sessuale, i profondi cambia-
menti del proprio corpo, la 
ricerca di una inedita posi-
zione relazionale in famiglia 
e tra i coetanei, coerente con 
la nuova immagine di sé che 
anche la società rimanda.
Un adolescente non è tale se 
non si ribella e non rispon-
de male almeno una volta, 
dicono i libri e le fiction. 
Poi si diventa genitori e 
ad un certo punto bisogna 
rapportarsi ad un figlio 
adolescente. Però, come mi 
dicono le famiglie, “nel suo 
caso è diverso, nel suo caso 
ha la SMA”.
È davvero così diverso? Se 
domandate agli adolescenti 
con la SMA loro rispondo-
no di no. Poi dicono di sì. 
Poi mi guardano smarriti e 
mi rispondono: boh?.
A me sembra che gli ingre-
dienti di base ci siano tutti: 
la ribellione, la voglia di 
crescere, la vergogna, il de-
siderio sessuale, ma che poi 
vengano mischiati in un’altra 
pentola, con un’altra ricetta 
con cui si deve per forza fare 

i conti: la carrozzina, la reale 
autonomia connessa alla 
forza muscolare, i pensieri 
inerenti il proprio futuro. È 
tutto uguale agli altri, ma 
molto più intenso, dato che 
le sfide aperte sono ancora 
più difficili. 
E per un genitore? È diverso 
essere genitore di un adole-
scente con la SMA? È diver-
so per forza, ma non sempre 
è facile dare una coloritura a 
questa differenza. È meglio 
o peggio in assoluto? A 
volte sono gli altri fratelli che 
danno persino più grattacapi, 
e il risultato di questa nuova 
ricetta non è affatto scontato: 
conosco degli adulti mera-
vigliosi che convivono con 
la SMA, altri che soffrono e 
lottano ogni giorno. 
Ogni storia, SMA o non 
SMA è speciale e merita di 
essere raccontata o ascol-
tata. Qual è la vostra storia 
come genitori di adolescenti 
affetti da SMA? Scrivetemi 
se desiderate condividerla o 
farmela leggere:  
stellaverde.casiraghi@gmail.com. 

Jacopo Casiraghi
Psicologo e Psicoterapeuta 

Sistemico e della Famiglia.

Se c'è una cosa che 
mi hanno insegnato 

esperienza e lavoro è che 
non esistono gli "adole-
scenti SMA", ma esistono 
gli adolescenti: meravigliosi 
esseri che scoprono se stessi 
e gli altri per assonanze 
e differenze, nell'ostinata 
ricerca della propria indivi-
dualità, del proprio posto nel 
mondo. Uomini e donne che 
si affacciano alla vita con 
le proprie caratteristiche, 
cercando disperatamente 
il modo per farle emergere 
sempre di più, servendosi 
delle mode per manife-
stare la propria diversità. 
La diversità è un concetto 
importante. La ricerca di ciò 
che è diverso fuori è guidata 
da ciò che di diverso c'è 
dentro: da caratteristiche e 
peculiarità, da pregi e difetti 
e qualche volta sì, anche da 
un corpo che è "diverso tra 
i diversi" perché porta con 
sé quella che fin da piccoli 
abbiamo sentito chiamare 
SMA, che è nata con noi, 
ma che non coincide con 

ciò che siamo. Quella SMA 
che forse, solo adolescenti, 
abbiamo la forza di poter 
maledire, perché così possia-
mo andare oltre per costrui-
re la nostra vita. 
Questo è ciò che è accaduto 
a me: ho odiato la mia SMA 
quando ero adolescente allo 
stesso modo con cui odiavo 
la mia schiena storta, la mia 
ciccia, i miei brufoli, il ragaz-
zino che preferiva un’altra, 
mia madre che mi impediva 
di uscire truccata. Ho odiato 
la SMA forse in modo simile 
a come le mie amiche hanno 
odiato il loro aspetto fisico 
e le loro debolezze. Nella 
rabbia sana di un adolescente 
che cerca se stesso forse non 
ci sono disabili e normo-
dotati, non c'è fortuna e 
sfortuna. Al tempo stesso, nel 
suo entusiasmo e nella gioia 
di ascoltare una canzone o 
di conquistare un ragazzo o 
un amico non credo abbia 
davvero spazio l’ombra che 
chiamiamo SMA.

Simona Spinoglio, educatore 

E
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RAGAZZI SMA, DIVERSI… COME TUTTI
EMMA, CHE… “A 18 ANNI MI FACCIO IL PEARCING”

Linguaggio diretto su una voce 
titubante, sguardo azzurro acqua 

che scappa e che cerca, capelli bion-
dissimi (naturali) con le punte viola 
(quelle no), bocca rosso rubino su un 
incarnato porcellana, Emma le con-
traddizioni dell’adolescenza le veste 
con eleganza. Tra poco compie 14 
anni e le piacciono i ragazzi più grandi 
di lei perché i coetanei «spesso sono 
troppo scemi», ha due migliori amiche, 
anzi tre, e con loro perlopiù “fangirla”. 
«Hai presente quando ti piace tan-
to una star?» prova a spiegare. «Un 
musicista, un attore. Qualsiasi cosa fa 
ti manda via di testa. Parli ore e ore 
dell’ultima canzone uscita, o di quanto 
è figo in quella scena del film. Ecco, 
stai “fangirlando”».
Dice che è un termine comune. I suoi 
amici lo usano normalmente. E ag-
giunge che lei fangherla soprattutto a 
proposito di un attore e di uno youtu-
ber (uno youtuber è colui che produce 
e pubblica video per la piattaforma di 
Youtube, ndr). Il primo è un americano 
che ha 38 anni e ne dimostra dieci in 
meno, si chiama Ian Somerhalder e 
ha recitato nelle serie televisive “The 
vampire diaries” e “Lost”, e in totale 
Emma è sicura di avere più foto di lui 
che di se stessa; l’altro è Lorenzo Paggi, 
una webstar nostrana che ha appena 18 
anni. In questo momento le piace an-
che un ragazzo più a portata di mano, 
che sta a scuola con lei, è più grande di 
lei, e ovviamente non ci dice chi è. Il 
primo bacio non l’ha ancora dato ma 
ha già deciso che preferirebbe fosse 
con un ragazzo normodotato (parole 
sue): «perché se è in carrozzina anche 
lui poi è scomodo. Lo so che suona 
discriminatorio, però è vero che sarebbe 
scomodo baciarci».
Con le amiche sta a casa a mangiare la 
nutella, va a fare shopping nei centri 
commerciali (ha un’ossessione per gli 
orecchini) oppure va al cinema. Deve 
aspettare i 18 anni perché sua mamma 
le ha dato questo limite, ma non vede 
l’ora di avere un pearcing al naso, al 

labbro inferiore, e diversi ai lobi delle 
orecchie. E le piacciono i tatuaggi. Si 
veste di nero, e dice che quando era 
bambina i suoi abiti erano colorati.
«Mi piacevano gli One Direction 
(boy band di musica pop, ndr) mentre 
ora sono una metallara. Mi piacciono 
gli Iron Maiden. Anche i Nirvana 
mi piacciono molto, ma il loro non è 
metal».
Anche la disabilità (Emma ha una 
SMA2) la vive in modo diverso ora 
che è adolescente. «Soprattutto quando 
c’è tanta gente che non conosco e mi 
fissano tutti: da ero piccola rispondevo 
provocando le persone, facendo versi e 
facce strane. Oggi mi sento in imbaraz-
zo. Non capisco perché devono guar-

dare proprio me». Non si piace, non le 
piace il suo aspetto fisico che cura mol-
to, e non esce di casa senza almeno un 
po’ di rimmel. Ma aggiunge: «Ti sfido 
a trovare un adolescente che si piaccia 
quando si guarda allo specchio».
A scuola Emma ci va volentieri, è in 
prima superiore al liceo linguistico, e 
nonostante il cambio di scuola la terro-
rizzasse, ora dice che i nuovi compagni 
sono adorabili. «Anche se» aggiunge 
«qualche pregiudizio a volte lo percepi-
sco. Io non parlo della mia condizione, 
loro non mi chiedono, ma mi piacereb-
be che una volta ci fosse una lezione 
sulla disabilità. Non su di me, dovrebbe 
essere sul tema in generale».

Barbara Pianca
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L’   SSOCIAZIONEA

D al primo gennaio 2016 si è aperta la campagna associativa per il 
nuovo anno, che permetterà oltre tutto di continuare a ricevere le 

nostre mail e il nostro SMAgazine. Per effettuare il rinnovo è necessario 
inviare la documentazione entro il 31 marzo 2016. Per l'adempimento è 
necessario versare un importo di 10 euro con causale “Quota associativa 
2016”. Possono richiedere l’iscrizione a socio: persone con atrofia mu-
scolare spinale, i loro genitori, familiari in tutti i gradi, amici e simpatizzanti. 
L'iscrizione è individuale, i genitori devono effettuare due iscrizioni separa-
te. Tutte le informazioni sono disponibili su Famigliesma.org
Associandoti si beneficia dei servizi di accoglienza e sostegno ai geni-
tori del Numero Verde Stella; si ricevono informazioni e formazione sia 
come famiglie che come operatori attraverso seminari e la rete SMArt che 
collega i centri clinici in Italia. Si contribuisce insieme all'associazione a 
stimolare attivamente e finanziare la ricerca per trovare una cura per la 
SMA, promuovendo l’organizzazione tempestiva nel nostro paese di spe-
rimentazioni cliniche di farmaci e terapie per la SMA attraverso il network 
di SMAeurope e con collaborazioni con la Fondazione Telethon.

TEMPO DI ASSOCIARSI

ci vuole l'avvocato! 

Vicini alle famiglie dell’associazione. 
Dal punto di vista medico, psicologico, 

assistenziale. E adesso anche legale. Il progetto 
“Assistenza Legale” ha proprio la finalità di 
aiutare le nostre famiglie, già gravate dalle tante 
necessità legate alla gestione quotidiana della 
malattia, a fare fronte alle problematiche di or-
dine giuridico che la disabilità inevitabilmente 
attrae, costringendole ad occuparsi, spesso per la 
prima volta, di questioni legali anche comples-
se, con grande dispendio di energie fisiche e 
mentali e, non di rado, anche economiche, per 
la necessità di rivolgersi a professionisti al fine 
di farvi fronte.
L’elevato numero di telefonate che annualmente 
raggiungono il numero verde stella per interro-
gativi di ordine amministrativo, burocratico o 
legale, ha indotto l’associazione a formare uno 
staff di giuristi, specializzati nelle materie di in-
teresse, reperibili contattando il predetto nume-
ro verde e senza costi a carico dell’associato. Un 
servizio che fornirà notizie, pareri e supporto 
in genere in relazione ad ogni tematica giuri-
dica attinente alla condizione di malattia ed 
assistenza per la soluzione stragiudiziale delle 
eventuali relative controversie.
Vogliamo essere vicino alle nostre famiglie il 
più possibile, con la consapevolezza di non 
poterle liberare dalle responsabilità e dal loro 
insostituibile ruolo sul campo nella maggior 
parte degli ambiti, ma con la convinzione che 
affiancarle e sostenerle in questo settore costitu-
isce un prezioso contributo. Perché il corretto 
assetto dei rapporti giuridici che fanno da sfon-
do alla vita quotidiana delle persone affette da 
SMA costituisce la base minima per la realizza-
zione dei diritti costituzionalmente garantiti dei 
nostri bambini e ragazzi e per il raggiungimen-
to della massima autonomia possibile.

Cristina Ponzanelli
Responsabile del progetto “Assistenza legale”

Sostenere economicamente le 
attività di Famiglie SMA sen-

za tirar fuori un euro? La soluzione 
esiste ed è semplice: si chiama 5 per 
mille. 
Ormai da qualche anno lo Stato ha 
stabilito la possibilità di destinare 
una quota pari al 5 per mille dell'im-
posta sul reddito delle persone 
fisiche (Irpef ) a finalità di sostegno 
di particolari enti non profit, di fi-
nanziamento della ricerca scientifica, 
universitaria e sanitaria.
Il cinque per mille è una forma di 
finanziamento che non comporta 
oneri aggiuntivi al contribuente, 
dal momento che questi, tramite la 
compilazione dell’apposita sezione 
nella dichiarazione dei redditi, non 
fa altro che decidere la destina-
zione di una quota della propria 
IRPEF. Una quota che pagherebbe 
comunque. 
Il contribuente che decide di 
destinare il 5 per mille deve firmare 
in uno dei 6 riquadri e indicare il 
codice fiscale del singolo soggetto 
a cui ha deciso di destinare diretta-
mente la quota.
In quanto Onlus anche Famiglie 
Sma è tra i possibili destinatari del 
5 per mille. Per destinarle il 5 per 
mille è sufficiente apporre la propria 
firma nel primo riquadro che figura 

sui modelli CUD, 730 e UNICO 
persone fisiche, intitolato "Sostegno 
del volontariato e delle altre orga-
nizzazioni non lucrative di utilità 
sociale, delle associazioni di promo-
zione sociale, delle associazioni e 
fondazioni" indicando, nello stesso 
riquadro, il numero di codice fiscale 
dell'Associazione: 97231920584.
Se non si esprime la propria 
preferenza, il 5 per mille viene 
comunque prelevato dallo Stato che 
lo inserirà nel proprio bilancio. Se 
non viene indicato il codice fiscale, 
invece, le somme saranno ripartite 
in modo proporzionale in base al 
numero di preferenze ricevute dalle 
associazioni appartenenti alla stessa 
categoria.
La scelta di destinazione del 5 per 
mille e quella dell'8 per mille (Leg-
ge 222/1985) non sono in alcun 
modo alternative fra loro: la scelta 
di destinare il 5 per mille della 
propria irpef si aggiunge al mecca-
nismo dell’8 per mille. 
È molto importante diffondere e 
distribuire il materiale di Famiglie 
SMA per permettere alla nostra 
associazione di beneficiare di sem-
pre maggiori fondi da destinare ai 
progetti. Per informazioni:  
www.famigliesma.org. 

Fabio Callegari

DACCI IL CINQUE 
(PER MILLE)
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Nata nel 2004 Wamba e Athena Onlus è un’organizzazione che opera 
nel settore dell’assistenza socio-sanitaria mettendo a disposizione 

fondi e competenze professionali affinché i progetti sostenuti possano 
raggiungere l’autosufficienza economica e gestionale.
Dopo aver sostenuto strutture sanitarie in Kosovo per l'associazione 
Handikos, in Kenya per il Catholic Hospital Wamba e in Uganda per il 
Dr Ambrosoli Memorial Hospital, Wamba ha scelto di donare la propria 
energia all'Associazione Famiglie SMA per essere di aiuto nel curare e far 
conoscere la malattia e per dare maggiore attenzione all'atrofia muscolare 
spinale.
Nel 2014 con grande entusiasmo è stato siglato un accordo di colla-
borazione che tuttora prosegue e che sostiene il progetto SMArt. Insie-
me all'Associazione Famiglie SMA, Wamba ha scelto di attivare il centro 
SMArt di Ancona che sostiene già da un anno e quello di Padova che 
verrà inaugurato entro la fine di febbraio. Un impegno economico impor-
tante che rende orgogliosi di essere al fianco dei bambini SMA e delle loro 
famiglie. (Elisabetta Boniotto)

A RITMO DI WAMBA!

La famiglia al centro della cura. È il nome 
e il senso del progetto che noi di Famiglie 

SMA abbiamo sviluppato insieme agli amici 
di Parent Project. Genitori di bambini affetti 
da malattie diverse (atrofia muscolare spinale e 
distrofia muscolare di Duchenne) che affronta-
no situazioni simili, come sta emergendo dalle 
nostre prime riunioni di équipe, durante le quali 
le rispettive esperienze sono di supporto le une 
con le altre, aprendo concrete possibilità di 
creare sinergie fra le associazioni.
Grazie alla mia fede buddista, ho sempre pen-
sato che il solo modo per superare un grande 
ostacolo che si presenta nel corso della vita sia 
quello di trasformare il proprio dolore e la pro-
pria esperienza in qualcosa che sia utile anche 
agli altri; si tratta di un processo che crea valore 
a partire da una grande sofferenza e all’inter-
no dell’associazione sono tante le persone che 
riescono a metterlo in pratica, prima fra tutte il 
nostro presidente Daniela Lauro.
È per me quindi una grande gioia poter mettere le 
mie competenze di counseling a disposizione delle 
famiglie che gravitano su Milano quando portano 
i propri figli affetti da SMA a fare controlli, a 
cambiare gli ausili o ad affrontare dei trials di 
sperimentazione; nello specifico sono presente 
al Sapre, dove Chiara Mastella mi ha accolto a 
braccia aperte, e presto sarò anche al Besta. 
L’obiettivo della mia presenza è quello di fornire 
a queste famiglie accoglienza, ascolto e soste-
gno. Con le nuove diagnosi sento che il mio 
intervento è particolarmente utile: per esperien-
za personale so che appena dopo la diagnosi ci 

si sente smarriti e soli, si ha paura del futuro e 
gli interrogativi sulla vita pratica sono davvero 
tanti; per questo motivo, penso che sia davvero 
importante avere uno spazio di ascolto e la pos-
sibilità di confronto con un professionista della 
relazione d’aiuto, in grado di praticare l’ascolto 
attivo, di captare le emozioni emergenti e di 
saperle accogliere. Il fatto poi di essere un ge-
nitore, che sa di cosa si sta parlando e che ne fa 
esperienza tutti i giorni, rappresenta certamente 
un valore aggiunto di questo scambio. Ai nuovi 
genitori trasmetto anche informazioni sul ruolo, 
i servizi e le iniziative dell’associazione. Un 
grazie particolare a Nicoletta Madia e Parent 
Project, che ci hanno coinvolti nel progetto, e 
Fondazione Cariplo che l’ha reso possibile.

Emanuela Crapanzano
Famiglie SMA

LA FAMIGLIA AL CENTRO Parent Project 
E Famiglie SMA

Si chiama “La fa-
miglia al centro 

della cura” il progetto 
che, nel settembre 
2015, ha preso il via 
dalla sinergia tra due 
associazioni che si 
occupano di malattie 
rare, con il sostegno 
della Fondazione 
Cariplo. Si tratta di 
Parent Project, asso-
ciazione di genitori 
con figli affetti da 
distrofia muscolare di 
Duchenne e Becker e 
di Famiglie SMA, che 
raggruppa le famiglie 
delle persone con 
l’atrofia muscolare e 
spinale. Due patologie 
rare e che non hanno 
ancora una cura, men-
tre colpiscono migliaia 
di persone nel nostro 
Paese. Il progetto è 
rivolto al territorio 
milanese e vuole 
rispondere ai bisogni 
del paziente e del suo 
nucleo familiare con il 
supporto di un’équipe 
di specialisti con com-
petenze psicologiche e 
di counseling. 

Nicoletta Madia
Parent Project Onlus

In primo piano Aldo Spagnoli, presidente con alcuni mem-
bri del team di Wamba. Da sinistra Giuseppe Zanferrari, 
Emilia Borghi, Federico Scrocco, Stefano Sala, Elisabetta 
Boniotto, Francesca Spagnoli
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L’   SSOCIAZIONEA

L'aumento dei bambini SMA1 ven-
tilati ha portato un allungamento 

della vita media permettendo una nuova 
prospettiva che includa anche progetti 
riguardo al futuro di questi bambini. I 
bimbi affetti dalla forma più grave di 
Atrofia Muscolare Spinale (SMA1) 
faticano ad esprimersi, e spesso riducono 
la comunicazione al minimo essenziale, 
infatti l’estrema debolezza dei muscoli 
impedisce di parlare in modo chiaro e 
comprensibile: la maggior parte comu-
nica attraverso lo sguardo e con suoni 
gutturali, il 10% pronuncia parole di 
senso compiuto, il 5% usa frasi complete.
Pertanto ogni famiglia che si rivolge al 
SAPRE viene avviata alla CAA (Co-
municazione Aumentativa Alternativa). 
I bambini SMA 1 faticano soprattutto 
a sviluppare il linguaggio verbale, pur 
avendo un’intenzionalità e una volontà 
comunicativa anche molto precoce, e un 
buon livello cognitivo. L’intervento di 
CAA per la SMA1 è quindi composto 
da moltissimi strumenti, che potranno 
essere diversi a seconda della situazione 
ed essere utilizzati separatamente o 
insieme, per permettere al bambino di 
comunicare tutto ciò che vuole, in ogni 
occasione, a chiunque. 

LA COMUNICAZIONE AUMENTATIVA

Il Programma di Abilitazione Precoce 
CAA SMA1 (PAPG CAA SMA1) at-
traverso un percorso mirato e specifico 
per la SMA1, permette di:
•	 Introdurre precocemente gli INBO-

OK (dai 6 mesi), in modo naturale e 
divertente per i bambini e le famiglie 
che prendono confidenza fin da 
subito con gli strumenti di CAA.

•	 Ottenere gli strumenti per comu-
nicare efficacemente in tutte le 
occasioni ed in tutti i contesti della 
loro vita.

•	 Iniziare fin da piccolissimi ad acqui-
sire un codice comunicativo di chiara 
comprensione e di facile utilizzo per 
chiunque.

•	 Arrivare con naturalezza all’uso di 
strumenti tecnologicamente avanzati.

Negli anni abbiamo sviluppato 3 diver-
si percorsi di riferimento in base alle 
caratteristiche specifiche delle diverse 
forme di SMA1. Aspetto particolare 
dell’intervento è la frequente necessità 
di gestione a distanza dell’intervento 
di CAA, per la difficoltà di bambini e 
famiglie a spostarsi.
Percorso 1 (35 bambini): Si rivolge 
ai bambini con SMA1 in ventilazio-
ne meccanica, non parlanti e la cui 

prognosi prevede un eventuale sviluppo 
soltanto di alcuni suoni. In questo 
caso il percorso parte dalla lettura non 
prestazionale di inbook, con l’obiettivo 
di esporre precocemente i bambini a un 
ampio vocabolario in simboli e al loro 
possibile uso complesso. Rapidamente 
vengono poi introdotti strumenti di 
comunicazione aumentativa in uscita, 
cartacei o tecnologici. 
Percorso 2 (14 bambini): Si rivolge 
ai bambini con SMA1 che parlano. 
Si tratta si SMA1.8 o .9, cioè con 
caratteristiche molto vicine a quelle 
delle SMA2. Parlano in modo suffi-
cientemente comprensibile, talvolta 
lettere con alcune dislalie. In questo 
caso l'autonomia è maggiore ma il 
rischio è che questi bimbi sviluppino 
il linguaggio in ritardo perché molto 
dipendenti dall'adulto di riferimento, 
che facilmente tende a sostituirli, pro-
nunciando per loro parole e frasi che 
lentamente stavano pronunciando loro 
stessi. Talvolta l'adulto non indovina le 
intenzioni del bambino, e quest'ultimo 
può progressivamente rinunciare a far 
valere la propria identità e cedere le 
"redini". Anche in questo caso, il punto 
di partenza è l’introduzione precoce 
degli inbook, a partire dai quali è possi-
bile introdurre rapidamente strumenti 
di comunicazione in uscita in caso di 
emergenza, ad esempio in occasione di 
un ricovero con intubazione, quando 
possono di colpo perdere la possibilità 
di uso della voce.
Percorso 3 (5 bambini): È stato messo 
a punto per offrire strumenti di co-
municazione alle famiglie che hanno 
scelto di seguire la storia naturale della 
malattia e di accompagnare il proprio 
figlio alla morte nei primi mesi. In 
questo caso l’intervento mira soprattut-
to a potenziare le occasioni di lettura 
piacevole, le scelte e il gioco. 
Prima del 2009 erano solo 3 bambini 
in Italia ad avere un intervento di CAA 
in corso, ora sono 54 bimbi, 35 con ini-
zio precoce entro i 9 mesi, e a 2-3anni 
grazie all’uso di strumenti tecnologici 
avanzati sono in grado di comunicare 
in modo autonomo, efficace e gratifi-
cante. 

Grazia Zappa
Psicologa - SAPRE 
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L’hospice di 
Padova

È ormai fattiva la 
collaborazione 

fra Famiglie SMA, 
e Wamba–Athena 
Onlus dedicata al 
Centro di Riferimento 
Regionale Veneto di 
Terapia del Dolore 
e Cure Palliative 
Pediatriche –Hospice 
Pediatrico– sito presso 
l'Azienda Ospedaliera 
di Padova. L’obiettivo 
è quello di implemen-
tare le ore di attività 
di due figure chiave 
dell’offerta sanitaria, il 
medico fisiatra e il fi-
sioterapista per fornire 
un servizio utile a tutti 
i bambini che frequen-
tano la struttura. 
A differenza di quanto 
si pensi un “hospice 
pediatrico” non è 
dedicato al fine vita 
ma invece ha come 
suo obiettivo princi-
pale il lavoro, anche 
territoriale, dedicato a 
bambini con malattie 
croniche e al momento 
non curabili come la 
SMA. Ogni regione in 
Italia dovrebbe avere 
almeno un hospice 
pediatrico anche se 
questa realtà è ancora 
lontana dall’essere vera.
Da segnalare inoltre 
che le dottoresse 
De Gregorio e De 
Tommasi, psicologhe 
e psicoterapeute siste-
miche e della famiglia 
moderano per conto 
di Famiglie SMA 
all’interno Diparti-
mento di salute della 
Donna e del Bambino 
di Padova gli incontri 
dedicati ai genitori 
“La Quercia”. Gli 
interessati possono 
scrivere a: stellaverde.
casiraghi@gmail.com.

Jacopo Casiraghi

Un filo diretto continuo tra medici, scien-
ziati e famiglie. il 5 febbraio 2016 è stata 

una data importante per la SMA. Famiglie SMA 
Onlus insieme agli amici di Wamba e Athena 
Onlus è stato organizzato a Milano un incontro 
a cui hanno partecipato medici di tutte le specia-
lizzazioni. Pneumologi, rianimatori, neurologi, 
neuropsichiatri infantili e fisioterapisti (del 
respiro) si sono riuniti per parlare della gestione 
in emergenza e urgenza della SMA. “Diagnosis 
and management of acute respiratory failure in 
sma: recommendations from the Italian SMA 
Study Group” era il titolo dell’incontro. 
Si è trattato di un tavolo tecnico di lavoro che 
ha riunito fra i migliori medici esperti italiani 
di Atrofia Muscolare Spinale con l’obiettivo di 
dare risposta alle paure suscitate dai lutti ina-
spettati che hanno colpito la nostra comunità 
nei mesi precedenti. 
Il tavolo è stato “speciale” anche per un motivo 
particolare: sono stati i membri del nostro Co-
mitato Scientifico e i medici che si occupano 
di SMA in Italia a chiederne l’organizzazione.
Il tavolo tecnico ha permesso l’avvio di nu-
merosi progetti: permetterà di scrivere delle 
raccomandazioni che a loro volta verranno 
messe a disposizione delle famiglie e delle 
scuole, sarà da promotore dello sviluppo della 
gestione delle SMA in “fast track” (pronto soc-
corso) e permetterà la pubblicazione di nuovi 
articoli scientifici dedicati.

Quanto discusso dagli esperti andava però 
condiviso con le famiglie. Per questo il 6 
febbraio, insieme alle dottoressse Marika 
Pane e Anna Mandelli sono stato ospite del 
Centro NEMO, il reparto specializzato nella 
cura delle malattie neuromuscolari crea-
to all’interno dell’ospedale di Niguarda di 
Milano, per raccontare alle famiglie presenti 
e a quelle collegate in diretta streaming i 
contenuti più importanti emersi nel Tavolo 
Tecnico e riportare il messaggio degli esperti 
finalizzato a tranquillizzare le famiglie. 
Permettere alla competenza medico-scien-
tifica dedicata alla SMA di poter essere 
diffusa, condivisa e accresciuta, contribuire a 
creare la comunità dei medici italiani esperti 
di SMA, cercare di sviluppare nuovi progetti 
dedicati alle nostre famiglie è uno degli scopi 
di S.M.A.r.t.
Il mio personale ringraziamento va ovvia-
mente alla squadra dei medici: sia quelli 
fisicamente presenti al meeting che a quanto 
non hanno potuto essere fisicamente all’in-
contro ma che mi hanno telefonato e scritto 
nei giorni precedenti all’evento: partecipe-
ranno alle revisione dei lavori e ai gruppi 
specifici che il tavolo tecnico andrà ad 
inaugurare.

Jacopo Casiraghi
Coordinatore S.M.A.r.t

Psicologo e Psicoterapeuta Sistemico e della Famiglia

UN INCONTRO IMPORTANTE 



10

LA    ICERCAR

I
onis Pharmaceuticals (nuova denominazio-
ne di Isis Pharmaceuticals) ha annunciato di 
aver completato gli arruolamenti nello studio 
di fase 3 Cherish e che completerà quelli di 
Endear, l’altro trial di fase 3, entro la prima 
metà del 2016; si tratta di studi progettati per 
dimostrare la sicurezza e l’efficacia del candi-
dato farmaco nusinersen (nome definitivo del 
vecchio composto ISIS-SMNRx) nei bambini 
e neonati affetti da atrofia muscolare spinale. Il 
raggiungimento di questo obiettivo ha consen-
tito a Ionis Pharmaceuticals di ottenere il pa-
gamento di circa 2 milioni di dollari da Biogen, 
suo partner ufficiale nel programma SMA. Nu-
sinersen è un farmaco antisenso progettato per 
aumentare la produzione della proteina SMN, 
alterando lo splicing di SMN2, un gene stret-
tamente correlato al gene SMN1, la cui perdita 
o difetto sta alla base della patologia. Più alti 
livelli di proteina SMN consentono quindi 
il recupero del fenotipo. Al farmaco è stato 
concesso lo status di farmaco orfano e avrà un 
più rapido percorso autorizzativo alla com-
mercializzazione da parte degli enti preposti 
negli USA e in Europa. Nusinersen è in fase di 
sviluppo attraverso un'alleanza tra Ionis Phar-
maceuticals e Biogen. Il farmaco è in corso di 
sperimentazione in diversi studi clinici, tra cui 
quattro di fase 2 e due di fase 3. Lo studio di 
fase 3 Endear, della durata di 13 mesi, coin-
volge 110 neonati SMA con forma 1 e indaga 
sulla sicurezza ed efficacia di nusinersen con 
l'obiettivo della “sopravvivenza libera da eventi 
avversi”. Lo studio di fase 3 Cherish, della du-

rata di 15 mesi, coinvolge invece 117 bambini 
di età compresa tra 2 e 12 anni. Il suo obiettivo 
primario è il cambiamento nella Hammersmith 
Functional Motor Scale-Expanded (HFMSE), 
una scala che valuta le modificazioni della 
funzione muscolare dei pazienti SMA. Lynne 
Parshall, Direttore Operativo di Ionis Pharma-
ceuticals, afferma nel comunicato stampa:- “Il 
raggiungimento del numero programmato di 
arruolamenti in Cherish ci porta un passo più 
vicini alla commercializzazione di un farmaco 
per i bambini SMA. Abbiamo in programma 
di completare gli arruolamenti a Endear, il no-
stro studio di fase 3 che valuta nusinersen nei 
bambini affetti da SMA, nel primo semestre di 
quest'anno. Questo progresso pone le basi per 
l’ottenimento dei risultati finali da entrambi i 
programmi nel corso del 2017”. Continua: “La 
nostra intenzione è quella di aprire un pro-
gramma di accesso anticipato al farmaco per 
i pazienti una volta che saremo sicuri che ciò 
non ritarderà i test clinici o comprometterà i 
dati necessari alle autorità di regolamentazione 
per pronunciarsi sulla sicurezza ed efficacia di 
nusinersen, in ogni caso dopo la fine degli studi 
di fase 3”. E ancora: “Nel corso di quest’an-
no continueremo a lavorare senza sosta per 
completare i nostri studi di fase 3 nel modo più 
rapido possibile, impegnandoci ad aggiornare 
la comunità SMA il più spesso possibile. Cosa 
ancora più importante, restiamo fermi sul no-
stro obiettivo di portare una terapia approvata 
alla comunità SMA”.

I TRIAL PROCEDONO…
di Paolo Pisano

Tutte le novità dalla ricerca 
scientifica, da consultare 

ed approfondire attraverso 
il nostro sito specializzato 

www.ricercasma.it

di Paolo Pisano
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èÈ iniziato da poco anche in Italia 
il reclutamento dei pazienti per il 
trial internazionale denominato 
Nurture, sponsorizzato da Ionis 
Pharmaceuticals e Biogen. Si trat-
ta di uno studio per la valutazione 
del candidato farmaco nusinersen 
somministrato per via intratecale a 
neonati con diagnosi genetica di 
SMA ma ancora del tutto asinto-
matici. I criteri di inclusione sono 
piuttosto restrittivi, richiedendo 
infatti pazienti al di sotto delle 6 
settimane di vita, diagnosi gene-
tica di SMA con due o tre copie 
del gene SMN2 e completa asin-
tomaticità. Il trial coinvolgerà 25 
piccoli pazienti sparsi in tutto il 
mondo, dagli Stati Uniti a Taiwan 
e Australia, comprendendo anche 
alcuni paesi europei, compresa 
appunto l’Italia. I centri italiani in-
teressati sono due: l’Ospedale 

Bambino Gesù di Roma e il Cen-
tro Clinico Nemo di Milano.
Ksenija Gorni, Principal Investiga-
tor del Centro Nemo per Nurture, 
ha confermato che il sito milane-
se sta per arruolare un piccolo 
paziente, mentre Roma ne ha già 
arruolati due. Le iniziali, supposte 
difficoltà nella ricerca di candidati 
eligibili sono state quindi brillante-
mente superate e non vi sono al 
momento criticità da considerare, 
né dal punto di vista organizzativo 
né da quello clinico. Questo stu-
dio così importante è frutto anche 
di un'ampia e concreta collabora-
zione con alcune strutture e medi-
ci dell'ospedale Niguarda.
Lo studio a livello mondiale è già 
iniziato lo scorso anno e dovrebbe 
durare circa due anni. I risultati fi-
nali saranno purtroppo disponibili 
appena nel 2020.

COINVOLTI ANCHE PAZIENTI ITALIANI

di Paolo Pisano

i questi giorni è la notizia di un finanziamento 
ad Alex Mackenzie ed al suo team di ricercatori 
del Children’s Hospital of Eastern Ontario 
Research Institute (Cheo) per l’inizio di un trial 
clinico open-label, a dosaggio multiplo, con lo 
scopo di indagare sugli effetti di basse dosi del 
farmaco Celecoxib nei pazienti affetti da SMA 
di tipo II e III.
Sebbene non esista al momento alcun tratta-
mento per la SMA, la ricerca traslazionale dal 

laboratorio alla clinica è stata estremamente 
fertile e vi sono, come noto, diverse promettenti 
potenziali terapie attualmente in corso di speri-
mentazione in svariati studi clinici.
Celecoxib è un farmaco antinfiammatorio non 
steroideo (Fans) già approvato dalla statuniten-
se Food and Drug Administration (Fda) e dalla 
canadese Health Canada (oltre che in Europa) 
per il trattamento di varie condizioni patologi-
che, tra cui l'osteoartrite e l'artrite reumatoide. 
Il farmaco è registrato come Celebrex e com-
mercializzato dalla Pfizer. 
Anche se non è stato sviluppato appositamen-
te per la SMA, studi pre-clinici su topi SMA 
e su cellule SMA umane indicano che basse 
dosi di Celecoxib possono aumentare i livelli 
di proteina SMN prodotta dal gene SMN2 e, 
di conseguenza, costituire un nuovo ed efficace 
trattamento per l’atrofia muscolare spinale. 
Lo scopo del nuovo studio presso il Cheo è 
quello di identificare il più efficace dosaggio di 
Celecoxib per migliorare l'espressione del gene 
SMN2 in pazienti affetti dalla SMA.
“In precedenti lavori i miei colleghi hanno 
individuato una particolare via cellulare che il 
comune farmaco approvato contro l'artrite, Ce-
lecoxib, potrebbe attivare, aumentando quindi i 
livelli di proteina SMN2 nei pazienti SMA”, ha 
detto Alex MacKenzie. Nello studio del 2013 
infatti i ricercatori suggerivano che Celeco-
xib operasse attivando il pathway P38, che è 
implicato nella regolazione del gene per la pro-
teina SMN. “Attraverso questo nuovo studio, 
vedremo ora di stabilire se Celecoxib aumenta 
SMN2 nei pazienti SMA, aprendo la strada ad 
una nuova terapia ampiamente disponibile in 
tutto il mondo”.
“Siamo estremamente entusiasti di sostenere 
l'importante lavoro di MacKenzie e del suo 
team al Cheo”, ha detto Bill Strong, co-fon-
datore della Gwendolyn Strong Foundation, 
organizzazione non profit statunitense, che 
finanzierà lo studio. “Vi sono diverse potenziali 
terapie all'orizzonte per la SMA, e la strada del 
Celecoxib, se si dimostrerà efficace attraverso 
questo studio, fornirebbe un approccio a basso 
costo e a basso rischio, che sarebbe immedia-
tamente disponibile a livello globale a tutte 
le persone colpite da questa malattia. Non c'è 
dubbio che questa strada deve essere esplorata”.
Il Cheo sta progettando di iniziare gli arruola-
menti alla sperimentazione clinica con Celeco-
xib nei primi mesi del 2016.

Vecchio farmaco per nuove cure

D
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Lui c'era quando Famiglie SMA 
è stata fondata, a luglio del 2001. 
Pietro Ferrazza è uno dei soci 
fondatori della nostra associazione, 
nel Consiglio direttivo con il ruolo 
di tesoriere da allora e fino all'anno 
scorso. Significa 15 anni di attività 
a servizio delle altre famiglie e di 
tutti i soci. Un vero riferimento 
per l'associazione.

PPerché all'inizio del nuovo millennio hai sentito, insieme ad 
altri, il desiderio di fondare Famiglie SMA?
Mio figlio Marco è nato nel 1993. La diagnosi di atrofia 
muscolare spinale l'abbiamo avuta l'anno successivo. La 
ricerca scientifica stava muovendo i primi importanti passi, 
allora, e da poco era stato scoperto il gene responsabile 
della SMA. Ma non c'era nulla, a livello di rete sociale, 
di quello che c'è oggi. Mi rendevo conto che si sarebbe 
potuto fare molto di più. Eravamo soli e frammentati. C'era 
un'associazione che stava prendendo forma, Asamsi, ma io 
e altri ci rendevamo conto che non riusciva a rispondere in 
pieno ai nostri bisogni. Dovevamo fare qualcosa noi. Per noi 
e per altre famiglie, perché avvertivamo una specie di buco, 
mancava qualcosa.

Cosa?
Mancavano soprattutto dei riferimenti. E mancava del tutto 
la visibilità. Negli anni 90 per la maggior parte della gente 
che non ci entrava a diretto contatto l'atrofia muscolare 
spinale era una malattia sconosciuta. Oggi, grazie anche alle 
azioni di Famiglie SMA, alle campagne di sensibilizzazione di Barbara Pianca

PIETRO, IL PADRE “FONDATORE”
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e raccolta fondi, ai rapporti via via più forti con i media e 
grazie anche ai clamorosi successi della ricerca scientifica, 
questa malattia inizia a “uscire allo scoperto”.

Quali sono state le prime mosse della nuova associazione?
Abbiamo cercato di rispondere alle diverse esigenze delle 
famiglie a trecentosessanta gradi. Da subito, inoltre, abbiamo 
dato importanza alla ricerca scientifica e ci siamo anche 
adoperati per costruire una rete al di fuori dei confini 
nazionali, tramite SMAEurope. Oggi possiamo offrire un 
buon supporto alle famiglie che ricevono una diagnosi di 
SMA. C'è il nostro Numero Verde Stella e c'è la possibilità 
di mettersi in contatto con genitori che, come me, sono 
disponibili a condividere vissuti e competenze acquisite.

Nell'ambito della disabilità ti caratterizza la scelta di 
impegnarti in prima persona. Consigliere di Famiglie SMA 
per 15 anni ma anche dirigente della società della squadra di 
hockey in carrozzina elettrica dei Thunder Roma. 
Il wheelchair hockey ha un ruolo importante nella vita di mio 
figlio Marco. È un atleta dei Thunder. Ci siamo avvicinati a 
questo sport insieme. Mi ricordo quando verso la fine delle 
elementari mi diceva che avrebbe voluto giocare a pallone. Per 
una fortunata coincidenza ho conosciuto l'esistenza di questo 
sport, che è di squadra e dove una palla, anche se più piccola, 
c'è comunque. Attualmente è l'unico sport a cui possono 
prender parte atleti con una mobilità anche molto ridotta. 
L'unica abilità fisica richiesta è quella di essere in grado di 
comandare una carrozzina elettrica. Per il resto le doti sono 
la concentrazione, la prontezza di riflessi, la capacità di fare 
gioco di squadra. L'esperienza sportiva fa bene a tutti, non è 
una cosa che fa bene solo a chi è disabile. Tutti i ragazzi che 
crescono giocando a pallone, pallacanestro, rugby, ricevono 
qualcosa a livello formativo ed è per loro una fondamentale 
esperienza di socializzazione. Sarebbe stato un peccato che 
mio figlio, che desiderava vivere qualcosa del genere, avesse 
dovuto rinunciarci per la sua condizione fisica.

Quanti anni aveva quando ha cominciato?
Marco aveva 8 anni. Io lo accompagnavo. Insieme agli altri 
genitori mi sono subito dato da fare. Ancor oggi sono il suo 
tifoso numero uno. Lo dico sempre ai genitori che incontro. 
Fatela provare ai vostri figli questa esperienza. È molto 
probabile che cambierà, in meglio, la loro vita. Molte volte 
sono proprio i genitori che hanno timori a permettere al figlio 
di partecipare all'attività sportiva. Ma, davvero, secondo me è 
un errore. Specialmente nel periodo dell'adolescenza.

Perché?
I problemi dei ragazzi nell'adolescenza si ingigantiscono. 
Sono convinto che molti problemi che Marco avrebbe 
dovuto affrontare a casa da solo li ha superati con molta più 
forza e leggerezza grazie all'esperienza sportiva. Ha trovato 
degli amici, una motivazione per migliorarsi e impegnarsi, e 

GRAZIE PIETRO

Dopo oltre 15 anni di dedizione alla causa, il nostro Pietro a 
gennaio di quest'anno ha deciso di lasciare la carica di te-
soriere e consigliere di Famiglie SMA, associazione che ha 
contribuito attivamente a far nascere ed affermarsi con tanta 
fatica. A lui da parte di tutto il consiglio direttivo va un senti-
to “grazie”, con la certezza di averlo sempre al nostro fianco 
come papà e socio.

soprattutto per divertirsi. Ha viaggiato, perché nel campionato 
ci sono le trasferte. Ha conosciuto molte persone e perfino 
trovato l'amore.

La ragazza di Marco è un'atleta di wheelchair hockey anche lei?
No. Però andava a vedere sua cugina che giocava alle partite. E 
ha conosciuto Marco. Sono innamorati da diversi anni ormai. 
Sono affari suoi, certo, ma come padre sono contento che 
abbia potuto aver accesso a ogni esperienza positiva che la vita 
può offrire a un giovane. 

Per te è importante che Marco viva le stesse esperienze degli 
altri ragazzi.
Certo. Io e mia moglie Fiamma, superato lo choc iniziale della 
notizia della sua disabilità, abbiamo poi sempre cercato di 
non dare importanza alla sua condizione fisica. Non volevamo 
creargli ulteriori limiti e sono convinto che grazie al nostro 
approccio anche lui abbia vissuto in modo più sereno la sua 
disabilità. Oggi le persone che parlano con lui lo fanno perché 
è Marco, non perché è seduto su una carrozzina, e lui questo 
lo sente e lo fa stare bene.

Quanto tempo trascorri con tuo figlio?
Molto. Sono io che lo vesto al mattino, gli preparo il pranzo, 
lo accompagno agli allenamenti. Tra lo studio, lo sport e 
l'amore ha una quotidianità piuttosto ricca. 

Sei ancora socio di Famiglie SMA?
Certo. Conto di essere presente all'assemblea che ne decreterà 
la chiusura, il giorno in cui di un'associazione attorno a questa 
patologia non ci sarà più bisogno.

PIETRO, IL PADRE “FONDATORE”
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la  torias
TUTTI GIÙ PER TERRA! 

SSono una psicomotricista funzionale, lavoro in una scuola 
Montessori in cui i bambini riescono a venire con me in 
palestra almeno un'ora alla settimana e ciò mi permette di 
poterli vedere con una certa continuità.
Ho conosciuto la mia allieva Aurora affetta da SMA di tipo 
2 quando aveva tre anni e si era appena inserita nella scuola 
dell' infanzia con la sua sediolina a rotelle. Mi dissero di 
portare appena possibile la bambina in palestra ed io pensai 
a lungo ad un lavoro da proporre che avesse un vero senso 
educativo - motorio. Avevo paura delle sue reazioni. Il desi-
derio che nasce nel bambino, entrando in un grande spazio 
come la palestra, è correre. Non mi sentivo sufficientemente 
preparata a rispondere ad una richiesta di contenimento; 
cosa avrei potuto dirle se avesse manifestato la sua rabbia 
legata ad una parziale immobilità?
Alla fine, guardando i suoi occhi vispi e la serenità dei suoi 
genitori, accettai i miei limiti e provai a superarli. Ora sono 
qui per raccontarvi la mia esperienza con lei, in cui siamo 
cresciute insieme o meglio, sono io la persona che tra le due 
è cresciuta.
L'ho inserita nel gruppo di bambini più grandi (cinque anni 
di età) e ho impostato un lavoro che potesse racchiudere 
dei veri contenuti e che fosse utile a tutti. Ho iniziato ad 
insegnare ai bambini a muoversi stando a terra, utilizzando 
diversi passaggi posturali. Sperimentare vari movimenti e 
posizioni, prima da soli, poi in coppia, poi in triade, ed infine 
all'interno di un piccolo gruppo. In questa nuova dimen-
sione i bambini si rendevano conto di quanta ricchezza di 
movimento e di capacità avevano i loro corpi e di quanto 
fossero diversi uno dall'altro. Attraverso l'imitazione i bam-
bini rimanevano affascinati dal movimento o postura del 
corpo di un loro compagno. 

In questa situazione Aurora aveva potuto dare ai suoi amici la 
possibilità di osservare modalità diverse di movimento perché, 
per un bambino che vive in una parziale immobilità, ogni 
piccolo movimento per raggiungere una posizione diventa 
una propria conquista. È un movimento ricco, preciso e non 
scontato. Per chi non vive in questa realtà il movimento è 
automatico, non si è ben consapevoli. I nostri bambini, così 
come noi adulti, muovono il corpo in maniera automatica 
usando solo una piccola parte di azioni nella loro quotidianità. 
Col passare del tempo aggiunsi elementi ed esercizi nuovi e, 
tra i numerosi risultati ottenuti, quello della scoperta della 
"lentezza" è sicuramente uno fra i più importanti.
Il lavoro psicomotorio proseguì in questa direzione per due 
anni. I bambini lavoravano in palestra e capivano che "gio-
cando bene" diventavano più abili. La maggior parte di loro 
imparò ad entrare in empatia, ad adeguarsi spontaneamente 
a ritmi diversi. E così la maggior parte dei miei piccoli allievi 
sono in grado di aiutarsi uno con l'altro, ognuno emerge con 
le proprie potenzialità, che non sono solo di tipo motorio. 
Nella palestra tutti siamo meravigliosamente diversi!
Da quest'anno Aurora frequenta la classe prima della scuola 
primaria, e anche lei partecipa alle mie lezioni di educazione 
fisica. Il programma prosegue sulla scia degli anni precedenti, 
ma l'approccio è più orientato sul versante di gioco-sport. Au-
rora partecipa attivamente e ho scelto di non avere la compre-
senza dell' educatrice perché riusciamo a cavarcela da soli.
Nella scuola primaria da vent'anni esistono le" prove 
sportive", un'antica tradizione. Ogni classe deve affrontare 
alcune prove: salti della funicella, staffetta lancio a canestro 
a distanza, salti dissociando i piedi. Per coinvolgere anche 
Aurora ho modificato solo la prova del salto con la funicella 
inserendo altre 2 prove: Staffetta slalom con sedia a rotelle e 
lancio al bersaglio a distanze diverse in base all'età.
Ci siamo divertiti tanto, si rideva, ci si arrabbiava, non era 
facile manovrare la sedia a rotelle, si voleva essere veloci e 
precisi. Che fatica! C'era chi si era allenato a casa con la 
sedia a rotelle dei nonni. È stata una bella esperienza, tutti i 
bambini della nostra piccola realtà scolastica hanno approc-
ciato una realtà diversa dalla loro, non solo col pensiero ma 
con il corpo e le proprie emozioni. 
E la mia paura della rabbia di Aurora? Ci sono stati dei 
momenti in cui i bambini facevano domande dirette e 
inequivocabili ("ma tu potrai riprendere a camminare?") e le 
risposte le abbiamo trovate insieme, risposte in cui le parole 
diventavano amare, sincere ed aderenti alla realtà. I bambini 
sono straordinari, capivano il senso e riprendevano serena-
mente a giocare con lei.

di Daniela Bari

In classe c’è una bimba SMA. 
Come organizzare l’ora di ginnastica? 
Un’insegnante racconta la sua trovata 
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Chiama gratuitamente 
l’800.58.97.38 dal lunedì 
al venerdì dalle 9.00 
alle 13.00 e il mercoledì 
anche dalle 14.30 alle 
18.30 oppure scrivi a 
stella@famigliesma.org

L’indennità di accompagnamento e la 
pensione di invalidità fanno reddito ai 
fini dell'ISEE?
L’ISEE ha due componenti: una reddi-
tuale e una patrimoniale. Nella compo-
nente reddituale devono essere conteg-
giate anche le provvidenze assistenziali, 
quindi anche indennità di frequenza, 
accompagnamento e pensioni rico-
nosciute per invalidità civile. Bisogna 
precisare che queste stesse provvidenze 
continuano però ad essere esenti ai fini 
IRPEF quindi non vanno dichiarate al 
momento della denuncia dei redditi.
Va anche detto che la norma che 
regolamenta l’ISEE prevede anche delle 
franchigie a seconda della gravità della 
invalidità e della maggiore o minore età. 
Ad esempio un minore titolare di inden-
nità di accompagnamento conta su una 
franchigia di 9500 euro; se è maggioren-
ne la franchigia scende a 7000 euro.
Il titolare di indennità di frequenza ha 
una franchigia di 5500 euro che quindi 
compensa il computo della provvi-
denza nell’indicatore della situazione 
reddituale.

Quali sono le spese che si possono 
portare in detrazione ai fini ISEE per la 
persona con disabilità?
Oltre alle franchigie per la disabilità, è 
possibile detrarre gli oneri sostenuti per 
la la disabilità quindi le spese sanitarie 
nonché le spese mediche e di assistenza 
specifica per i disabili (deducibili in de-
nuncia dei redditi) fino ad un massimo 
di 5000 euro.
Le spese per collaboratori domestici 
e addetti all’assistenza personale – se 
regolarmente assunti o se le relative 
prestazioni (documentate) siano state 
rese da enti fornitori (es. cooperative) – 

possono essere detratti fino all’ammon-
tare delle prestazioni assistenziali di 
cui gode la persona non autosufficiente 
(cioè con indennità di accompagnamen-
to). Esempio: nel caso di persone affette 
da SMA la detrazione della spesa per 
una badante o un assistente può essere 
detratta fino all’ammontare della stessa 
indennità di accompagnamento.

Conviene spendere le indennità man 
mano oppure raccoglierle in un conto 
corrente per utilizzo futuro?
È una scelta che deve assumere l’inte-
ressato o la famiglia. Ciò che è centrale 
è che questi abbiano consapevolezza 
delle premesse e delle conseguenze.
La componente patrimoniale pesa al 
20% sull’ISEE. Nel patrimonio si con-
teggiano anche i conti correnti bancari 
e ogni forma di deposito o investimenti 
finanziario. Anche in questi casi sono 
previste delle franchigie che salvaguar-
dano il “piccolo risparmio”. Ugualmente 
pesano gli immibili di proprietà in par-
ticolare se non sono abitazione di prima 
residenza (seconde case).

Pertanto anche un accantonamento fi-
nalizzato al “dopo di noi” o ad eventua-
li esigenze future legate alla disabilità 
può incidere sull’ISEE in modo più o 
meno determinante. Questo è uno de-
gli aspetti su cui le associazioni stanno 
chiedendo sostanziali modifiche, ma al 
momento questa è la disciplina vigente. 
Per completezza va ricordato che il 
Regolamento prevede l’ISEE ridotto 
per le prestazioni socio sanitarie rivolti 
ai maggiorenni. In questo caso si rileva 
solo il reddito e il patrimonio intestato 
direttamente alla persona con disabili-
tà. Se un eventuale conto – ad esempio 
pensato per il “dopo di noi” - fosse 
intestato ad un familiare non verrebbe 
in questo caso conteggiato nell’ISEE. 
Per contro finirebbe nell’asse ereditario 
del familiare e dovrebbe essere quindi 
diviso, al momento del decesso – fra 
tutti gli eredi. Sta quindi a ciascuno 
valutare quale sia la scelta più opportu-
na valutando caso per caso.

Carlo Giacobini 
Direttore HandyLex.org

domande    risposte&
Dal 2014 (DPCM 159/2013) è di fatto vigente il nuovo ISEE, cioè l ’Indicatore della Situazione 
Economica Equivalente. Si tratta, in estrema sintesi, di uno strumento per valutare la condizione 
economica (sia in termini di reddito che di patrimonio) dei nuclei familiari che richiedono presta-
zioni sociali agevolate. L’ISEE riguarda moltissime situazioni (dall’accesso alla partecipazione alla 
spesa per servizi sociali o sociosanitari, alla richiesta di alcuni contributi, al altre esenzioni, per finire 
alle tasse universitarie o al pagamento di rette in residenze). Interessa quindi milioni di persone in 
tutta Italia. Lo Stato (Ministeri competenti) hanno fissato le regole per il calcolo dell’ISEE; all’IN-
PS è stata affidata la certificazione, mentre sono gli enti erogatori dei servizi (in particolare quindi 
i Comuni) a dover stabilire le diverse soglie di ISEE a seconda del tipo di prestazione o di servizio.
L’ISEE si richiede presentando una domanda (DSU, Dichiarazione Sostitutiva Unica) e fornendo 
tutte le informazioni reddituali e patrimoniali richiesti (sempre che INPS o Agenzia delle entrate non 
ne siano già in possesso). A seguito della domanda, INPS rilascia la certificazione ISEE agli interessati.
Su alcuni aspetti molte famiglie di persone con SMA pongono spesso quesiti alcuni dei quali sono più 
ricorrenti. Ne riportiamo alcuni.

NUOVO ISEE
Indicatore della Situazione Economica Equivalente
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Sostieni FamiglieSMA.
Dona il tuo 5 per Mille nella dichiarazione dei redditi

Famiglie SMA

dona il
tuo


