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L’   DITORIALE

CUNA CURA, MA NON SOLO

Quando nel 2011 io e mia moglie abbiamo ricevuto la diagnosi 
di SMA per nostra figlia Aurora, il nostro primissimo pensiero 
fu quello di provare a cercare in giro per il mondo una cura. 
Niente sapevamo di malattie genetiche e men che meno di 
motoneuroni, ma quasi come un riflesso incondizionato, il 
rifugio di una cura potenziale rappresentava qualcosa di concreto 
dentro il quale proteggersi. Siamo stati fortunati, perché da quel 
momento è stato tutto un susseguirsi di notizie, aggiornamenti, 
informazioni, scoperte, farmaceutiche, scienziati visionari e terapie 
all'avanguardia; in pratica ciò che è successo negli ultimi 5 anni 
non era mai successo nei 20 anni precedenti, parlando solo della 
scoperta del genoma umano, né in tutti quelli antecedenti a questa 
rivoluzionaria scoperta.

Come associazione di genitori e ben 
guidati dai nostri esperti clinici, oltreché 
dall'amore per i nostri cuccioli, abbiamo 
molto lavorato (e lo stiamo ancora 
facendo) su quello che sarebbe stato 
l'impatto emotivo e psicologico dell'avvio 
di trial clinici di potenziali farmaci sui 
nostri figli; non è stato facile ma devo dire 
che come comunità siamo stati davvero 
bravi, ci siamo fidati, ci siamo fatti guidare 
affrontando con giusto senso critico ma 

con una grande disponibilità tutte le fasi necessarie, ed ora si 
cominciano ad intravedere i primi risultati.

Adesso, però, all'orizzonte si presenta un'altra grande prova che 
dovremo affrontare tutti insieme, con lo stesso spirito, e con la 
stessa fiducia e compattezza. Alcuni trial stanno partendo, altri 
sono in pieno svolgimento, alcuni, addirittura, sono ai passaggi 
finali, e adesso? Cosa succede una volta finito un trial? Questo 
sarà il tema principale del nostro Convegno annuale che si terrà 
a Roma il 3 e 4 Settembre per provare a fornire un "libretto di 
istruzioni" alle famiglie su come poter affrontare il periodo di 
tempo che dovrà necessariamente passare dalla fine di un trial 
all'eventuale utilizzo o commercializzazione di un farmaco. 
Chiederemo l'aiuto dei maggiori specialisti mondiali, come di 
consueto, riempiendo di significati scientifici e certi ciò che 
ognuno di noi vive tutti i giorni accanto ai propri cari.

E allora buona lettura a tutti e arrivederci a settembre al convegno!

Luca Binetti
Consigliere di famiglie SMA
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PIN   RIMO PIANO

SMA E CIBO: RAPPORTO DA INDAGARE

di Marco Piazza

Quale dieta per un paziente SMA? Intorno 
a questo tema stanno partendo molti studi. 
Uno di questi, voluto da Famiglie SMA e 
finanziato da Telethon, si concentrerà sugli 
aspetti legati al metabolismo. “Prima però 
– sostiene Eugenio Mercuri – è importante 
avere indicatori che facciano chiarezza sul 
reale fabbisogno calorico”. 

Che l’alimentazione sia sempre più legata alla salute 
è ormai un dato di fatto. E non c’è patologia, anche 

se non direttamente collegata all’ambito gastro-intestinale, 
che non sia influenzata da ciò che mangiamo. Il ragio-
namento vale anche per la SMA. La ricerca sugli effetti 
del rapporto tra nutrizione e atrofia muscolare spinale è 
ancora relativamente giovane e non esiste molta letteratura 
scientifica a supporto. Ma qualcosa comincia a muoversi. 
Nelle pagine a fianco presentiamo uno studio nutrizionale-
metabolico finanziato dalla Fondazione Telethon che 
coinvolgerà 50 bambini sotto i dieci anni di età, affetti da 
SMA 1 e 2. E sul tema abbiamo sentito anche il parere 
di Eugenio Mercuri, uno dei massimi esperti mondiali di 
SMA e direttore del reparto di Neuropsichiatria infantile 
del Policlinico Gemelli – Università cattolica del Sacro 
Cuore di Roma. … 
“L’aspetto nutrizionale è fondamentale – ci dice – Si è 
svolto da poco un workshop internazionale che ha appro-
vato le linee guida. Si tratta di un primo importante passo, 
ma c’è ancora molto da indagare”.

Perché ci sono pochi studi che riguardano la nutrizione 
dei bambini SMA?
“Perché il quadro è radicalmente cambiato nel giro di 
pochi anni. Fino dieci anni fa il problema di gran parte 
dei bambini SMA anche di tipo II era la carenza di peso. 
La malattia causava molte infezioni respiratorie, i bambini 
erano costretti a frequenti ricoveri e il loro fisico era mag-
giormente debilitato. Oggi sono migliorate le condizioni 
generali. Grazie ai farmaci, alla ventilazione assistita, alla 
macchina della tosse, i bambini stanno mediamente me-
glio. Il basso peso è diventato più raro, almeno nei bambini 
con la forma 2, e al contrario, più spesso abbiamo sempre 
più problemi con il sovrappeso”.

Che tipo di dieta si può consigliare?
“Non si possono adottare, con i bambini SMA, le stesse 
diete che vengono utilizzate per i loro coetanei sani. I loro 
muscoli sono meno rappresentati, e visto che la mobilità è 

molto ridotta, si bruciano meno calorie e quindi, la stessa 
quantità di calorie assunte dai loro coetanei comporta un 
aumento del peso, ”.

Cosa fare allora?
“ Devono essere identificati standard che ci aiutino a com-
prendere quale sia il peso ideale. Servono misure di calori-
metria e tabelle relative al dispendio energetico. Dobbiamo 
capire quale sia il fabbisogno calorico reale”. 
 A che punto sono le ricerche su questi specifici indicatori? 
C’è già qualcosa o siamo ancora all’anno zero?
“Qualcosa comincia a muoversi. Da una parte sono iniziati 
studi che valutano il metabolismo dei diversi alimenti visto 
che, almeno negli SMA 1, esistono difficoltà nel metaboli-
smo di alcune sostanze, dall’altra sono iniziati studi pilota 
che studiano meglio il dispendio energetico. Alcuni studi, 
ad esempio, utilizzano apparecchi che si mettono al braccio 
del bambino e misurano il movimento e il dispendio ener-
getico, in termini di calorie. E cominciamo ad analizzare 
traiettorie di proiezione della malattia nel tempo”. 
In attesa di questi dati si può comunque dire con certezza 
che il peso influisce negativamente sulla malattia?
“Non c’è alcun dubbio. Un peso eccessivo peggiora il qua-
dro clinico generale, è responsabile di un peggioramento 
della funzione motoria, aggrava la scoliosi e la componente 
cardiorespiratoria”.
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SMA E CIBO: RAPPORTO DA INDAGARE
PARTE UN PRIMO STUDIO SU 50 BAMBINI 

Ha da poco vinto il finanziamento 
del Bando Telethon-UILDM 

e non solo: è addirittura arrivato al 
primo posto tra i progetti presentati. 
«Tutto questo non sarebbe stato pos-
sibile senza la fiducia e il contributo 
di Famiglie SMA» tiene a sottolineare 
Simona Bertoli, medico dietologo del 
centro ICANS (International Center 
for the Assessment of Nutritional Sta-
tus), ricercatore all’Università di Mi-
lano nel campo della valutazione dello 
stato nutrizionale e del metabolismo 
energetico nelle patologie cronico 
degenerative e in patologie rare di tipo 
neurologico. È lei il coordinatore del 
progetto pilota, finanziato da Fami-
glie SMA, dal titolo “Studio integrato 
nutrizionale-metabolico per ottimizzare 
gli apporti di macro e micronutrienti 
dei bambini affetti da atrofia muscolare 
spinale di tipo 1 e 2-low functioning”.
Nato dall'osservazione di assenza di 
letteratura specifica in campo nutri-
zionale, è stato possibile grazie alla 
collaborazione del SAPRE, di cui è 
responsabile Chiara Mastella, insie-
me al medico specialista in Scienza 
dell'Alimentazione Ester Giaquinto, 
responsabile del Servizio di dietetica e 
nutrizione aziendale (Ausl Romagna, 
sede di Cesena), e al neurologo Gio-

vanni Baranello, del Besta di Milano. 
Nel 2014 il Centro ICANS ha 
effettuato una prima indagine nu-
trizionale sui bambini partecipanti 
all’8° edizione di “Mio figlio ha una 4 
ruote”. A marzo 2015 Famiglie SMA 
ha approvato il finanziamento del pro-
getto per un anno, con l'obiettivo di 
raccogliere dati su 50 bambini sotto i 
10 anni d'età.
«Fin da subito» spiega la dottoressa 
Bertoli «abbiamo affiancato al lavoro 
di ricerca, un primo servizio alle fami-
glie. La dottoressa Giaquinto, infatti, 
sviluppa i dati raccolti dalle famiglie 
e fornisce consigli nutrizionali per 
migliorare le abitudini alimentari».

Cosa prevede il nuovo Progetto trien-
nale finanziato dal Bando Telethon-
UILDM?
«Si tratta di uno studio longitudinale 
multicentrico, cui si sono aggiunti il 
dottor Bertini dell’Ospedale Pedia-
trico Bambino Gesù di Roma, la 
dottoressa Pedemonte del Gaslini 
di Genova, e la dottoressa Agosto 
del Dipartimento della Salute della 
Donna e del Bambino, Università di 
Padova. Insieme, intendiamo analiz-
zare il pattern di crescita dei bambini, 
studiandone composizione corporea e 

fabbisogni energetici, in cerca di una 
possibile una relazione con le capacità 
funzionali motorie».

Quando è prevista la partenza del 
Progetto?
«Giugno 2016. Tutte le unità stanno 
lavorando per ottenere l’approvazione 
del Comitato Etico e la partecipazio-
ne allo studio è aperta ai bambini con 
SMA I e II con meno di 10 anni, le 
cui famiglie si dimostrino interessate».

Quando esporrete i primi dati?
«Al convegno annuale di Famiglie 
SMA. Ma già ora posso anticipare che 
abbiamo rilevato che i bambini ben 
nutriti sono pochi. I primi dati sug-
geriscono che oltre l’80% dei bambini 
con SMA I e circa il 40% con SMA 
II sono sottopeso secondo le curve 
di crescita italiane. La dieta abitua-
le risultata inoltre non conforme ai 
fabbisogni dei nutrienti raccomandati 
per la popolazione italiana in oltre il 
90% dei bambini. L’apporto proteico 
è circa 3 volte superiore rispetto alle 
raccomandazioni esistenti e risultano 
infine insufficienti gli apporti di fibre 
e liquidi, comportamento che favori-
sce lo sviluppo di stipsi cronica».

Barbara Pianca
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L’   SSOCIAZIONEA

A fine marzo il Consiglio Direttivo 
di Famiglie SMA Onlus ha predi-

sposto il bilancio sociale 2015 che verrà 
poi presentato all'assemblea dei soci per 
l'approvazione. L'anno appena concluso 
evidenzia un avanzo di gestione pari ad 
euro 198.488 e un patrimonio sociale di 
euro 1.036.764 che il Consiglio Diret-

tivo ha già in parte vincolato, e preci-
samente per euro 496.963 ai seguenti 
progetti: euro 93.531 per progetti di ri-
cerca scientifica coordinati da "SmaEu-
rope"; euro 41.536 per ristrutturazione 
del Policlinico Gemelli di Roma (a 
fronte del contributo di “Enel Cuore”); 
euro 104.896 per finanziarie attività del 

Sapre di Milano; euro 257.000 a finan-
ziamento del progetto SMART: ciò 
sta a significare che pur non essendosi 
ancora manifestata l’uscita finanziaria 
quei fondi sono comunque “bloccati” per 
i suddetti progetti. 
Anche il 2015 appare caratterizzato 
da un incremento delle entrate; questo 
fenomeno è frutto delle campagne di 
sensibilizzazione promosse da Fami-
glie SMA (campagna del 5 per mille e 
campagna nazionale di sensibilizzazione 
sulla Sma). A partire dal 2011 il Consi-
glio Direttivo su incarico dell’assemblea 
dei soci ha investito sulla “comunica-
zione” con l’intento di promuovere il 
sostegno finanziario all’associazione ma, 
soprattutto, al fine di sensibilizzare più 
persone sulle problematiche inerenti l’a-
trofia muscolare spinale. Questo intenso 
lavoro ha portato dal 2010 ad oggi a 
quasi raddoppiare le entrate dell’associa-
zione e conseguentemente di consentire 
a Famiglie SMA di impegnarsi con più 
forza in molteplici progetti di ricerca e 
di assistenza agli associati. 
Dal lato degli oneri, il bilancio di Fami-
glie SMA, si può sintetizzare in quattro 
macro aree di spesa: oneri relativi al 
finanziamento della ricerca scientifica; 
oneri relativi ai progetti per riabilita-
zione e assistenza; oneri sostenuti per 
l'informazione alle famiglie e la sensi-
bilizzazione; oneri di carattere generale 
e necessari al funzionamento dell'as-
sociazione. Dalla lettura del bilancio 
2015 si rileva una riduzione degli oneri 
complessivi rispetto lo stesso dato del 
2014 (per effettuare l’analisi corretta del 
rendiconto, questo risultato deve essere 
tuttavia letto insieme agli impegni di 
spesa che il Direttivo ha già assunto, di 
cui si accennava in precedenza). Questo 
effetto è dovuto dal fatto che il Consi-
glio Direttivo autorizza i pagamenti con 
parsimonia e comunque solo a seguito 
di una corretta rendicontazione di spesa 
che il beneficiario delle risorse sociali 
deve obbligatoriamente presentare 
all’organo direttivo: scelta che inevitabil-
mente si riflette sui dati di bilancio. 

Fabio Callegari
Tesoriere Famiglie SMA  

FAMIGLIE SMA, UN 2015 SODDISFACENTE
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Donare gioia a se stessi e agli altri. Con questo proposito Confimprese, 
l’associazione del commercio moderno che riunisce i principali ope-

ratori del settore (300 marchi commerciali, 30mila punti vendita, 600mila 
addetti, 16% del giro d’affari del retail), in occasione della propria assem-
blea annuale il 3 maggio ha organizzato una giornata per la raccolta fondi in 
favore dell’Associazione Famiglie SMA con il supporto della famiglia Binetti. 
In una location d’eccezione, il teatro d’opera più piccolo al mondo Antonio 
Belloni a Barlassina (Mi), l’associazione ha regalato una giornata di svago 
ai bambini, che hanno realizzato oggetti in ceramica, grazie anche alla 
collaborazione della Fondazione Contessa Lene Thun, impegnata nella re-
alizzazione di progetti di "terapia ricreativa" all’interno dei maggiori centri 
ospedalieri italiani di oncoematologia pediatrica. 
«Abbiamo sostenuto l’Associazione Famiglie SMA – afferma Mario Resca, 
presidente Confimprese – con l’auspicio che anche il nostro contributo 
possa aiutare la ricerca e che si possano compiere passi in avanti nel 
mettere a punto cure efficaci per questa grave patologia».

A cura dell’Ufficio stampa Confimprese

GENEROSE IMPRESE

A Madrid il 14, 15 e 16 aprile si 
è svolto l'annuale Meeting Sab 

Board di SMA Europe per fare il punto 
sulla strada che si sta percorrendo, per 
definire le strategie per i dodici mesi 
a venire e per finanziare i progetti di 
ricerca presentati nel corso dell'ultimo 
bando 2015 e selezionati dal Comitato 
Scientifico (Sab).
SMA Europe è una Associazione 
costituita nel 2006 da associazioni 
di pazienti e familiari SMA di Italia, 
Francia, Spagna, Germania, Inghilterra 
e Olanda. Ad oggi si sono unite anche 
Polonia, Svizzera, Islanda, Svezia, Ucrai-
na, e sono in fase di richiesta Norvegia 
e Russia.
I suoi obiettivi, da statuto, sono di forni-
re un quadro di riferimento per stimola-
re la collaborazione, accelerare percorsi 
di ricerca traslazionale nella SMA, 
promuovere la cura del paziente.
La cooperazione tra queste organizza-
zioni europee ha lo scopo di valorizzare 
e sostenere gli sforzi attuali di ciascuna 
associazione, individuando le aree di 
collaborazione che sono reciprocamente 
vantaggiose : migliorare la qualità della 
vita degli affetti da SMA, promuovere 
gli interessi dei pazienti SMA nelle 
politiche sanitarie europee, aumentare la 
conoscenza della SMA alla gente comu-
ne, agli addetti al settore sanitario, agli 
scienziati e alle industrie farmaceutiche, 

identificare, sviluppare, promuovere e 
implementare le "buone pratiche" per la 
SMA e gli standard di cura internazio-
nali, promuovere e sostenere la ricerca 
scientifica e clinica in tutti i campi della 
SMA.
SMA Europe è aiutata da un Comitato 
Scientifico (Scientific Advisory Board 
- Sab), composto da un gruppo interna-
zionale di neuroscienziati e neurologi, 
con particolare esperienza nel campo 
della ricerca sulla SMA. Il Sab valuta 
annualmente domande di sovvenzione 
di ricerca e studi clinici di iniziative che 
mirano a : aumentare la comprensione 

dei meccanismi della SMA in relazio-
ne alla storia naturale della malattia, 
aumentare la comprensione della storia 
naturale della SMA, sviluppare poten-
ziali nuove terapie, approfondire gli 
ostacoli ad una rapida transizione dalla 
ricerca di base alla clinica (ad es: le scale 
di misura, i biomarcatori, i percorsi 
autorizzativi di potenziali terapie, etc).
Famiglie SMA è orgogliosa di fare parte 
di questa organizzazione che raggruppa 
circa 25.000 pazienti SMA e di esserne 
stata una fra le principali promotrici 10 
anni fa.

Luca Binetti

FAMIGLIE DI TUTTA EUROPA, UNIAMOCI!
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L’   SSOCIAZIONEA

La psicologa Grazia Zappa, una delle 
maggiori esperte in Italia a proposi-

to di Comunicazione aumentativa (Caa), 
collaboratrice del Sapre, ci aiuta a capire 
meglio in cosa consista il programma 
di abilitazione precoce per i genitori 
sulla comunicazione aumentativa per i 
bambini con SMA1 e perché convenga 
intraprenderlo.
Nei prossimi numeri approfondiremo 
le successive tappe dell'intervento di 
CAA fino ad arrivare alla selezione degli 
strumenti tecnologici più adatti.

Dottoressa, in che modo il programma 
di abilitazione precoce è diverso dai 
tradizionali interventi di comunicazione 
aumentativa?
È stato appositamente pensato inte-
grando i tradizionali approcci precoci 
di comunicazione aumentativa alle spe-
cifiche esigenze dei bambini affetti da 
SMA1. Introduce la Caa molto preco-
cemente per rafforzare la comunicazione 
e il linguaggio fin dai primi scambi 
comunicativi. Usa sistemi che sono stati 
pensati per essere divertenti e facili da 
apprendere per bambini così piccoli. È 
focalizzato sulle interazioni sociali che 
sono motivanti per il bambino. Non è 
centrato solo sull’espressione di bisogni 
e desideri. Non richiede che i bambini 
possiedano prerequisiti specifici prece-
denti al loro coinvolgimento, né che i 
bambini dimostrino di “conoscere” e ca-
pire una parola prima che sia introdotta 
e resa disponibile per usarla; piuttosto, la 

SMA1, COMUNICARE SUBITO. AL MEGLIO

comunicazione aumentativa è usata per 
esporre i bambini a nuove parole e con-
cetti che sono introdotti su basi regolari 
usando il linguaggio, i simboli, le tabelle 
comunicative, l'ipad o il computer. 

Quando dovrebbe iniziare l’intervento 
di comunicazione aumentativa nella 
SMA1?
I bambini iniziano il processo di 
apprendimento del linguaggio e delle 
abilità comunicative dalla nascita. L’in-
tervento con i bambini affetti da SMA1 
dovrebbe iniziare il prima possibile, 
abbiamo introdotto con successo la Caa 
per i bambini affetti da SMA1 a partire 
dai 6 mesi di età. 

Quali sono gli obbiettivi dell’interven-
to?
L’obbiettivo è supportare i piccoli 
bambini affetti da SMA1 ad imparare 
a comunicare con successo nelle intera-
zioni sociali con gli altri. Nello specifico 
si tratta per loro di imparare un ampia 
gamma di nuovi concetti, vocaboli, sim-
boli, di aumentare la partecipazione atti-
va nelle interazioni sociali e la capacità di 
prendere il turno. Con la comunicazione 
aumentativa i bambini possono comu-
nicare non solo per esprimere bisogni e 
desideri ma anche per interagire social-
mente e condividere esperienze, emozio-
ni, pensieri. Inoltre hanno la possibilità di 
combinare più concetti per comunicare 
messaggi complessi e di costruire le 
fondamenta per lo sviluppo della literacy, 

cioè i prerequisiti per imparare a leggere 
e scrivere.

Chi dovrebbe essere coinvolto nell’in-
tervento?
Tutte le persone che interagiscono quo-
tidianamente con il bambino, genitori, 
fratelli operatori. Il successo di qualsi-
asi intervento è visibilmente migliore 
quando i partner sono attivamente 
coinvolti nel supportare le opportunità 
di comunicare del bambino. 
Quanto tempo richiede l’intervento?
Non è necessario dedicare molto tempo 
in un setting strutturato, ma l'intervento 
funziona meglio quando è alla base di 
tutte le attività quotidiane (nella lettura, 
nel gioco).

Cosa possiamo fare fin da subito?
La condivisione precoce della lettura 
di un libro, soprattutto quando è ricco 
di emozioni, è uno strumento impor-
tante per lo sviluppo e l’arricchimento 
del mondo interno, della fantasia, del 
linguaggio e del pensiero.
Un aspetto molto importante è l’accento 
sulla piacevolezza, sul rispetto dei tempi 
del bambino, sul dare senza chiede-
re niente in cambio, senza aspettarsi 
risposte né verificare continuamente 
cosa il bimbo ha seguito. L’adulto che 
legge deve essere capace di “immergersi” 
con lui nell’esperienza di lettura e di 
relazione. 
Usare da subito con i bambini SMA1 
Inbook nei quali il testo è scritto in 
simboli è un mezzo utile per introdurre 
la comunicazione aumentativa nella 
loro vita. Si tratta di comuni libri in 
commercio per la prima infanzia, il cui 
testo è stato completamente tradotto in 
simboli. Nel leggere ad alta voce, l’adul-
to indica con il dito il simbolo che sta 
leggendo, e il bimbo nel tempo appren-
de spontaneamente e senza sforzo che a 
quella parola corrisponde quel simbolo. 
Questo tipo di approccio alla comunica-
zione è particolarmente adatto ai bimbi 
SMA1 per diversi motivi: si divertono, 
occupano il tempo, apprendono senza 
sforzo un ampio vocabolario di simboli 
prima di dover cominciare a usarli, e, 
osservando come l’adulto li usa con loro, 
sono agevolati nel passare all’uso di un 
sistema di CAA. (Grazia Zappa) 
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Al Nemo, un master 
per la presa in carico 

Il Centro Clinico NEMO (NeuroMuscular 
Omnicentre) di Milano, in collaborazione 

con l’Università degli Studi di Milano e l’A-
zienda Ospedaliera Niguarda ha promosso un 
master di primo livello, centrato sul tema della 
presa in carico di persone con grave disabilità. 
Famiglie SMA ha supportato con una borsa 
di studio della durata di 1 anno, i 9 studenti 
iscritti che hanno svolto un percorso formativo 
mirato allo sviluppo delle competenze neces-
sarie ad accompagnare le persone malate e le 
loro famiglie nei percorsi di cura, facilitare il 
passaggio da un contesto ospedaliero a quello 
domiciliare e favorire una migliore integrazione 
anche in ambito territoriale. 
Sono stati progettati 4 moduli trasversali 
sulla metodologia del case management, sugli 
aspetti organizzativi e legislativi, sugli aspetti 
psicologici e di counselling, sulla riabilitazione 
(motoria, comunicazione, psicologica, ecc). Altri 
moduli sono invece stati incentrati sulla grave 
disabilità neuromotoria, cardiologica, onco-
logica e legata alla fragilità. Vi è stato poi un 
modulo dedicato agli aspetti tecnico assisten-
ziali con caratteristiche trasversali e di speci-
ficità (uso ventilatori, aspirazione, nutrizioni, 
cateterismi, ecc). 
Dato il successo della prima edizione è partita 
la seconda edizione del master sulla grave disa-
bilità, riproducendo la struttura iniziale ma con 
un ulteriore modulo sulla disabilità neurosenso-
riale nel bambino. Gli studenti iscritti sono 11 
ed anche quest’anno Famiglie SMA supporterà 
il loro percorso di studio. 

Valeria Sansone, centro clinico NEMO

fima

Come tutti gli associati ormai 
sanno il progetto SMArt 

(servizio multidisciplinare di ac-
coglienza radicato nel territorio) è 
nel pieno del terzo anno di attività. 
Se da un lato il progetto ha un’a-
nima medico-clinica, finalizzata 
a potenziare e supportare i centri 
di eccellenza che lavorano con la 
SMA (anche aiutando i medici 
a costruire una rete professionale 
sempre più partecipata) dall’altro 
SMArt è dedicato alle famiglie, 
fornendo loro diversi servizi di 
consulenza fra cui il numero verde 
Stella.
SMArt desidera inoltre fornire 
una supporto informativo concreto 
alle nuove famiglie e indirizzarle 
nei primi momenti, difficilissimi e 
dolorosi, dopo la diagnosi.
Il posizionamento dei totem di 
Famiglie SMA e di alcune copie 
del nostro booklet informativo 
“conoscere la SMA” nei reparti 
ospedalieri italiani ha questo sco-
po: raggiungere il prima possibile 
le nuove famiglie e il loro bambino, 
affinché si sentano meno sole nei 
primi, difficili, mesi. 
Il totem è una struttura in cartone 
plastificato alta circa 2 metri, a tre 
facce, sulle quali vengono fornite 
informazioni rispetto alla patologia 
e indicazioni sui numeri telefonici 

a cui rivolgersi in caso di nuova 
diagnosi. È una sorta di primo 
vademecum sulla SMA ed è tanto 
più utile maggiormente dissemi-
nato su tutto il suolo nazionale. I 
luoghi dove dovrebbe trovarsi il to-
tem di Famiglie SMA sono infatti 
i reparti ospedalieri, le pediatrie 
e neuropsichiatria infantili, cioè 
tutti quei luoghi frequentati dalla 
famiglie al momento della diagno-
si. Già una trentina di totem sono 
stati posizionati nello scorso anno, 
ma ci piacerebbe che gli ospedali 
aderenti a questa iniziativa fossero 
molti di più.
Famiglie SMA chiede pertanto 
aiuto a tutte le famiglie italiane: 
supportateci nell’ampliare la rete 
SMArt e nel posizionare più totem 
possibili, diffondendo così sempre 
maggior conoscenza sulla SMA. 
Collaborate con noi contattando 
Francesca Penno, peer-counselor 
del Numero Verde Stella telefoni-
camente al 800.58.97.38 o 
tramite mail all'indirizzo: 
stella@famigliesma.org.
Fateci sapere in quali ospedali e/o 
reparti andrebbe posizionato il 
totem o fateci direttamente contat-
tare dai medici che conoscete. L’o-
biettivo per il 2017 è raddoppiare i 
totem posizionati in tutta Italia! 

Jacopo Casiraghi

A COLPI DI TOTEM 
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LA    ICERCAR

R
aNA Therapeutics, azienda leader nella scoperta 
e nello sviluppo di una nuova classe di farmaci 
che hanno come target l’RNA, ha presentato i 
dati preclinici che caratterizzano la tecnologia 
di regolazione del gene che attiva l'espressione 
genica all'interno delle cellule del corpo umano 
per il trattamento dell'atrofia muscolare spinale. 
I dati sono stati presentati il 23 marzo 2016 
al Keystone Symposium for Chromatin and 
Epigenetics a Whistler, British Columbia, Ca-
nada, e successivamente anche alla Conferenza 
HealthTech’s Oligonucleotide Therapeutics and 
Delivery tenutasi il 5 aprile 2016 a Cambridge, 
Massachusetts.
Usando la nuova tecnologia genetica di regola-
zione di RaNA, è stata aumentata l’espressio-
ne della proteina SMN in modelli preclinici, 
aprendo quindi la strada ad un nuovo approccio 
terapeutico.
"Questi dati sono entusiasmanti, in quanto 
convalidano preclinicamente il nostro approccio 
scientifico di regolazione selettiva dell'espressio-

ne genica per aumentare i livelli di proteine nel 
corpo umano a fine terapeutico", ha detto Ron 
Renaud, Amministratore Delegato di RaNA 
Therapeutics. "La SMA è una malattia devastan-
te, e siamo concentrati sull’esplorazione rigorosa 
e sul progresso della nostra tecnologia oligonu-
cleotide per sviluppare opzioni di trattamento 
che producano una differenza significativa per i 
pazienti".
La presentazione ha illustrato i risultati con i 
quali una sequenza non codificante di RNA 
(lncRNA) inibisce un complesso gene-repressivo 
chiamato PRC2 su SMN2, portando alla sua 
repressione. Utilizzando un breve oligonucleo-
tide proprietario, PRC2 viene bloccato e come 
conseguenza i dati mostrano un aumento di 
SMN mRNA e dei livelli di proteina SMN 
nelle cellule di pazienti SMA. Questo approccio 
terapeutico presenta potenziali applicazioni per 
molte malattie genetiche umane. I programmi 
di RaNa si concentrano attualmente sulla SMA 
e sull’atassia di Freidreich. Inoltre, la tecnologia 
di oligonucleotidi di RaNA presenta diverse 
caratteristiche chiave, quali:
- l’osservazione indica una durata prolungata 

dell’azione degli oligonucleotidi, con ampia 
biodisponibilità;

- l’analisi genomica dopo il trattamento con gli 
oligonucleotidi ha mostrato un'attività alta-
mente specifica;

- i dati dimostrano che il trattamento con oligo-
nucleotidi non interrompe la localizzazione di 
questo lncRNA, come ulteriore prova a soste-
gno della specificità dell'approccio di RaNA.

COME SI REGOLA LA PROTEINA 
di Paolo Pisano

Tutte le novità dalla ricerca 
scientifica, da consultare 

ed approfondire attraverso 
il nostro sito specializzato 

www.ricercasma.it

Incoraggianti i risultati preclinici sui nuovi farmaci 
studiati dalla RaNA Therapeutics, che riescono ad 
aumentare l’espressione della proteina SMN apren-
do la strada ad un nuovo approccio terapeutico. 
“Dati entusiasmanti ha commentato l’amministra-
tore delegato della farmaceutica – vogliamo pro-
durre una differenza significativa per i pazienti”. 
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I onis Pharmaceuticals ha fornito, nel corso del 
convegno dell'American Academy of Neurology 
(Aan) a Vancouver, un aggiornamento sul suo 
studio clinico in corso di fase 2 con nusinersen nei 
bambini con atrofia muscolare spinale di tipo I.
I dati riportati mostrano che non vi sono stati 
nuovi eventi, definiti come ventilazione per-
manente o morte, dal dicembre 2014, con un 
continuo aumento della sopravvivenza libera da 
eventi e dei punteggi della funzione muscolare 
e con il raggiungimento di nuovi traguardi di 
sviluppo. Sono stati riportati anche dati che mo-
strano aumenti delle misurazioni elettrofisiolo-
giche neuromuscolari. L'ultima analisi dimostra 
anche che non sono stati identificati problemi di 
sicurezza o tollerabilità legati a nusinersen.
"La totalità di questi dati nei bambini con SMA 
è incoraggiante, compresa la tendenza osservata 
verso aumenti della funzione muscolare, come 
misurata dalle scale Chop intend e Hammer-
smith. Nusinersen è il primo farmaco che agisce 
direttamente sulla causa genetica di fondo della 

NUSINERSEN, 
IL TRAGUARDO SI AVVICINA

di Paolo Pisano

Aumento della sopravvivenza e dei punteggi della 
funzione muscolare, nessun problema di sicurezza 
e tollerabilità: il farmaco sperimentato dalla Ionis 
Pharmaceuticals, il primo che agisce sulla causa ge-
netica della SMA, sono molto incoraggianti. Entro 
la metà del 2017 i risultati della fase 3.

SMA, offrendo una promessa di speranza per 
questa devastante malattia", ha detto il dott. 
Richard Finkel, primario della divisione di neu-
rologia presso il Nemours Children's Hospital.
Lo studio di fase 2 in aperto (20 partecipanti) 
è stato progettato per valutare la sicurezza e la 
tollerabilità di nusinersen nei bambini con la 
SMA di tipo I. Gli endpoint di efficacia clini-
ca includono la sopravvivenza libera da eventi 
(ventilazione permanente o morte), punteggi 
della funzione motoria (Chop-intend), misure di 
elettrofisiologia (Cmap) e valutazioni delle tappe 
dello sviluppo. Un'analisi del 26 gennaio 2016 ha 
mostrato che:
-	 Non vi sono nuovi eventi fin dal dicembre 

2014. La sopravvivenza libera da eventi osser-
vata fino ad oggi è diversa da quella della storia 
naturale osservata in questa popolazione di 
pazienti, con i bambini trattati con nusinersen 
che vivono più a lungo e senza la necessità di 
ventilazione permanente.

- 	Tutti i bambini che continuano lo studio (15) 
sono più vecchi di due anni di età, alcuni di 
essi hanno un’età superiore ai tre anni.

- 	I punteggi della funzione muscolare sono au-
mentati rispetto al basale, con un incremento 
medio di 22,2 punti nella scala Chop intend, 
senza evidenza di stabilizzazione terapeutica.

- 	I neonati hanno raggiunto nuovi traguardi 
rispetto alle loro valutazioni di base: 8 di loro 
stanno seduti senza supporto, 5 stanno in piedi 
con o senza supporto e 2 sono in grado di 
camminare.

- 	Le misurazioni Cmap sono aumentate rispetto 
al basale, in maniera diversa rispetto a quella 
della storia naturale di questa popolazione di 
pazienti in cui le misurazioni Cmap declinano 
rapidamente alla prima comparsa dei sintomi, 
rimangono basse e non migliorano nel decorso 
della malattia.

"Siamo molto incoraggiati dalle prestazioni di 
nusinersen. Noi e Biogen siamo impegnati a 
far progredire nusinersen il più rapidamente 
possibile. Insieme stiamo attivamente prepa-
randoci per il potenziale lancio commerciale di 
nusinersen. Abbiamo completato gli arruola-
menti in Cherish, lo studio di fase 3 sui bambini 
affetti da SMA, e sono in fase di completamento 
gli arruolamenti in Endear, lo studio di fase 3 
sui neonati affetti da SMA. Questo progresso 
ci mette sulla buona strada per avere i dati da 
entrambi questi studi di fase 3 nella prima metà 
del 2017", ha detto Lynne Parshall, direttore 
operativo di Ionis Pharmaceuticals.
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D«Da qualche anno in Italia sono arrivati i trial per la SMA. 
Vorrei parteciparvi». A dichiararlo è una delle persone più 
longeve tra quelle con atrofia muscolare spinale. Si chiama 
Roberto Oliviero, è livornese, ha 72 anni e da meno di 10 
si sposta con la carrozzina.
«Ci sono arrivato solo dopo la pensione» racconta. «Pro-
gressivamente ho inziato a utilizzarla sempre di più perché 
questa patologia mi porta piccoli peggioramenti ogni gior-
no». Per questo vuole partecipare alle sperimentazioni. «Mi 
rendo conto che alla mia età non ho speranza di guarire, 
ma vorrei un'opportunità. Mio fratello, con un'atrofia più 
grave della mia, è morto in stato di completa dipendenza 
dagli altri. Vorrei provare di tutto prima di trovarmi in 
quella situazione».
I trial coinvolgono fasce omogenee di persone, per per-
mettere il confronto dei dati. Gli scienziati hanno scelto di 
reclutare adulti fino ai 50 anni perché poi le complicazioni 
che normalmente intervengono nel decorso della malattia 
inficiano l'osservazione dell'effetto del farmaco. Eppure, 

ROBERTO, NONNO-SMA
“POSSO FARE IL TRIAL?”
di Barbara Pianca

Gli standard stabiliscono 
che l’età massima per partecipare 
ad una sperimentazione è 50 anni. 
Ma lui, livornese di 72 anni, da 
meno di 10 in carrozzina, non 
demorde: “So che alla mia età 
non ho speranza di guarire. 
Ma vorrei avere un’opportunità, 
per non finire come mio fratello”.
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«Con papà andiamo tre mesi al mare d'estate, 
vicino Pesaro. Ho due amiche che mi aspetta-
no lì. Aurora è una campionessa di ginnastica 

ritmica e in spiaggia fa mille acrobazie. Anche Amanda, più 
piccola, è simpatica. Mi diverto sempre molto». A dirlo è Chia-
ra Povelato, classe 2003, con una SMA 2. Anche a scuola le 
piace molto andare, fa il tempo pieno perciò i compagni di se-
conda media li conosce tutti bene. «E poi sono gli stessi con 
cui ho fatto le elementari. E anche il mio educatore, Giuliano, 
sta con me da molti anni. Mio papà spera di riuscire a portarlo 
con me anche alle superiori».
Che scuola ti piacerebbe fare? «Il liceo artistico». Una famiglia 
di artisti quella di Chiara. Il papà Livio faceva lo scenografo a 
teatro. E lei dipinge. Paesaggi soprattutto. A casa ha appeso 
un disegno che ha fatto con papà quando aveva 4 anni: è un 
papavero pieno di colori realizzato usando le dita.
Chiara vive con il papà e Bobby, un bassotto a pelo lungo di 
11 anni, che sta sempre con Chiara. Sono quasi coetanei, 
d'altronde, fa notare lei. Abitano in un appartamentino offerto 
loro da una parrocchia del milanese. In cambio Livio, che ha 
lasciato il lavoro per occuparsi della figlia, aggiusta i confes-
sionali e contribuisce con la sua manualità alla vita della co-
munità cattolica. Ci stanno bene, raccontano, è una grande 
famiglia. 
Livio tiene molto a raccontare la storia di Chiara, perché spe-
ra sia da esempio e stimolo ad altre famiglie. Da piccola era 
sottopeso e la sua malattia era peggiorata, facendola rien-

trare a un certo punto tra le SMA 1 meno gravi. Soprattutto 
da quando ha la PEG, Livio si è molto concentrato sulla sua 
alimentazione, mettendo a punto dei frullati ricchi di integra-
tori alimentari. In pochi anni il suo peso è aumentato, è cre-
sciuta in altezza e ha ripreso forza. Anche l'introduzione dei 
macchinari di supporto, dei tutori e dei bustini, e delle terapie 
giornaliere, hanno contribuito al miglioramento generale che 
è davvero evidente. È reduce, da pochi mesi, dall'intervento 
alla colonna. Ora con la sbarra riesce a stare dritta e seguire 
meglio le lezioni in classe. Da due anni non ha più broncopol-
moniti e a beneficiarne è stata anche la sua vita sociale: ora 
può trascorrere molto più tempo con gli altri bambini. (B.P.)

STORIA DI CHIARA E DELLA SUA GRANDE FAMIGLIA

per Roberto non sarebbe così. Il suo cuore, sotto sforzo, 
risulta nella norma, come il responso dell'elettrocardio-
gramma. Il suo volume polmonare è di 4 litri nonostante le 
tre sigarette che fuma ogni giorno da 50 anni.
Che sia una persona con una grinta fuori dal comune lo si 
capisce anche senza leggere i referti degli esami clinici. Sei 
ore a settimana le dedica agli allenamenti di tennis, uno 
sport di cui si è innamorato in Australia a vent'anni, quan-
do si è sposato con una tennista della Nuova Zelanda. «Le 
sei ore sono di allenamento, poi ci iscriviamo ai tornei e 
quindi gioco ancora di più. Peccato che per via della SMA 
dopo due ore mi sento stanco e mi devo fermare. Il corpo 
si arrende, e devo calmare la mente che invece avrebbe 
continuato ancora a lungo». Ha trascorso tutto il periodo 
lavorativo, dal suo rientro in Italia, a giocare a tennis con i 
colleghi, a livello amatoriale. Poi, grazie a un amico di suo 
fratello Michele, ha iniziato il “Tennis con doppio rimbal-
zo”. «Si chiama così quando si gioca in carrozzina, perché 
è l'unica regola che lo differenzia da quello in piedi. È per-
messo prendere la pallina anche dopo il secondo rimbalzo. 
Anche se ad alti livelli non vedi mai nessuno che lo faccia».
«Mio fratello è stato d'esempio per me. Ho imparato da lui 
come affrontare la SMA. Michele ha sempre combattuto 
per l'indipendenza, è stato presidente fondatore dell'as-
sociazione Vita Autonoma di Viterbo, con cui gestiva i 
ragazzi del Servizio Civile per l'aiuto alle persone con disa-
bilità motoria. E poi negli anni Ottanta ha organizzato una 
squadra di pallacanestro in carrozzina. È grazie a lui che 
per me non è stato un trauma accettare di sedermi su una 
carrozzina. Sapevo già che la mia vita sarebbe continuata, 
pur con altre modalità. Quando un suo amico che giocava 

a tennis in carrozzina mi ha proposto di partecipare, ho 
accettato. Nella mia categoria mi sono classificato al sesto 
posto in Italia».
Qual è il bello del tennis? «La sfida. E non è basata solo 
sulla potenza, perché dove non si arriva con la forza suben-
tra il cervello. Metto in difficoltà l'avversario strategica-
mente, certo però bisogna che io esegua i colpi come li ho 
pensati! Devo dire che mi diverto perfino più ora di prima, 
perché ora gareggiamo».
Ma le giornate di Roberto non sono piene solo di tennis. 
Legge fino a quindici libri l'anno, e per un periodo ha di-
pinto. «Finché, quando in casa abbiamo appeso il quaran-
tesimo quadro, mia moglie mi ha chiesto di fermarmi».
Con la moglie, seconda dopo la parentesi australiana, 
condivide anche un altro importante aspetto della sua vita. 
L'esperienza di affidamento familiare. «Insieme, negli anni, 
abbiamo accolto temporaneamente sei bambini in difficol-
tà. C'è stata Doris, che ora è sposata e vive in Sicilia. E poi 
Giovanni, che è stato con noi da quando aveva tre anni ma 
purtroppo dopo essere tornato dalla sua famiglia è decedu-
to in un incidente stradale. Poi ha abitato con noi Alessio, 
che ora è tornato con la mamma. Per nove anni abbiamo 
cresciuto Edy, tornata in Africa perché lei è Sahrawi. L'ab-
biamo rivista di recente perché ha voluto partorire in Italia. 
È stata qualche mese con noi e ho potuto stringere fra le 
braccia il mio “nipotino”! Infine, ancora con noi è Mirsada. 
Il suo è un nome slavo che significa “Pace ora”. È stata ab-
bandonata e vive con me e mia moglie da quando aveva sei 
anni. Ha delle difficoltà psichiche. Quando ha compiuto 
21 anni ho deciso di adottarla, ora è nostra figlia a tutti gli 
effetti. È vivace e testarda ma bella, bella».
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L  TTERE ed EMAILE

Maria Letizia Solinas, consigliere nazionale e referen-
te per la Toscana di Asamsi (Associazione per lo 

Studio delle Atrofie Muscolari Spinali Infantili) è madre di 
Tommaso, 18 anni, affetto un'atrofia muscolare spinale. In 
questo articolo interviene a proposito della proposta di non 
conteggiare nell’Isee accompagnamento e invalidità.
«Nella discussione della legge di Stabilità, fu bocciato un 
emendamento che proponeva di non conteggiare più nell'I-
see (Indicatore della Situazione Economica Equivalente) 
l'indennità di accompagnamento e la pensione di invalidità. 
Il mondo dell'associazionismo si è mosso. Io ho promosso 
una petizione perché secondo me questi contributi non 
possono essere conteggiati come reddito familiare».
Tali e tante pressioni sono state recepite dal Consiglio 
di Stato che il 29 febbraio in 3 sentenze ha stabilito che 
qualsiasi indennità che una persona percepisce in quanto 
disabile va esclusa dal computo dell'Isee. Inoltre non ci sono 
differenze nelle franchigie tra minorenni e maggiorenni. La 
notizia è giunta «come un trionfo, anche se ne si è attesa 
a lungo la ricezione da parte del Governo» commenta la 
Solinas.
Il 3 maggio scorso, però, quando il Governo ha finalmente, 
con un emendamento, adeguato l'Isee a quanto imposto dal 

Consiglio di Stato, ha però anche cancellato le franchigie e 
detraibilità di spese assistenziali o di ricovero in struttura e 
ha introdotto una maggiorazione della scala di equivalenza 
di 0,50 per qualsiasi tipo di disabilità.
«Questo nuovo strumento non sarebbe né giusto né equo. 
Abbiamo già avanzato urgente richiesta di audizione par-
lamentare perché non vogliamo che la disposizione entri in 
vigore. Si tratterebbe secondo me dell'ennesimo sopruso ai 
danni delle persone con disabilità».

Barbara Pianca

IL PASTICCIO DELL’ISEE
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Il progetto di assistenza legale alle famiglie 
SMA funziona! Parola di due giuriste prepa-

rate e motivate, Silvana Cantoro e Alessandra 
Maggio, che da tre mesi ormai sono reperibili 
contattando il Numero Verde Stella. Il loro pre-
zioso contributo è quello di fornire assistenza 
legale in relazione alle tante problematiche 
di ordine giuridico e burocratico di interesse 
degli associati. Il tutto senza costi a carico di 
questi ultimi.
Sono almeno venti le famiglie che, spero con 
soddisfazione delle aspettative, hanno contat-
tato il nostro servizio, ricevendo consulenze 
ed assistenza sui più svariati temi, dalla tute-
la stragiudiziale in sede di risarcimento danni 
per infortuni occorsi ai bambini, ad appro-
fondimenti giuridici sulle normative nazionali 
e regionali di interesse.Famiglie SMA pensa 
proprio a tutto!

Cristina Ponzanelli
Avvocato, responsabile del Progetto di 

assistenza legale Famiglie SMA

DAL    ERRITORIO

Da sempre Vivijesolo associa alle 
proprie iniziative una finalità bene-
fica, sostenendo diversi progetti 
di solidarietà. Quest’anno il free 
magazine della località balneare ha 
deciso di fare qualcosa in più coin-
volgendo anche chi in questa città 
vive e porta ogni giorno la sua te-
stimonianza di coraggio e voglia di 
non arrendersi mai. 
Adele è una piccola jesolana di 3 
anni. Ha l'atrofia muscolare spinale. 
Lei, la sua mamma Giorgia e il suo 
papà Massimo sono una formidabi-
le squadra che da tempo si trova in 

prima linea per sensibilizzare, infor-
mare e raccogliere fondi anche at-
traverso eventi che a ogni edizione 
ottengono sempre più riscontri. 
E siccome squadra che vince non 
si cambia, ma tutt’al più si ingrandi-
sce, anche Vivijesolo si è unito alla 
causa, decidendo di ospitare nelle 
proprie pagine per tutta la stagione, 
le campagne nazionali di Famiglie 
SMA. 
In fondo è la mission della rivista: un 
occhio al divertimento dei turisti e 
uno alla solidarietà.

La redazione di Vivijesolo

VIVIJESOLO CON FAMIGLIE SMAASSISTENZA LEGALE

T
Sono il papà della piccola Adele. Viviamo a Jesolo, e qui da noi il giornale 
“Vivijesolo” è ben conosciuto, un free press che specie d'estate ci aggior-
na sugli eventi e promuove le attività turistiche. Tradotto in tedesco e in 
inglese, si rivolge anche ai turisti. La scorsa estate ho conosciuto Elettra, 
della redazione. Stavo organizzando un evento locale per sostenere la 
raccolta fondi di Famiglie SMA, e le chiesi se potevano darci uno spazio. 
È cominciato tutto così e ora a ogni uscita ci dedicano una pagina. Grazie! 

Massimo Gnan
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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

«Mio figlio ha una SMA di tipo 2 e nei prossimi mesi potrà utilizzare la sua prima carrozzina elettronica. La casa dove 
viviamo è di proprietà dei miei suoceri. Loro abitano al piano terreno e noi al primo piano. Non abbiamo ancora l ’ascen-

sore. Dobbiamo intervenire a breve con dei lavori di ristrutturazione che consentano a mio figlio di muoversi al meglio. So che 
esistono dei contributi per effettuare dei lavori per l ’abbattimento delle barriere architettoniche. Vorrei sapere qual è la procedura 
ed eventualmente i tempi di erogazione?

La Legge n. 13 del 1989 prevede dei contri-
buti per interventi atti al superamento delle 

barriere architettoniche su immobili privati già 
esistenti ove risiedono “portatori di menoma-
zioni o limitazioni funzionali permanenti” (di 
carattere motorio e dei non vedenti).
Se non è possibile, materialmente o giuridica-
mente, realizzare opere di modifica dell'immo-
bile, i contributi possono essere concessi anche 
per l'acquisto di attrezzature che, per le loro 
caratteristiche risultino strettamente idonee al 
raggiungimento degli stessi fini che si sarebbe-
ro ottenuti se l'opera fosse stata realizzabile; per 
esempio i servoscala o le carrozzine montascale.
È necessario rivolgersi al Comune di residenza e 
richiedere i moduli predisposti. 
La domanda deve essere presentata al sindaco 
del Comune nel quale si trova l'immobile entro 
il 1° marzo di ogni anno. 
La persona con disabilità (o il tutore o chi ne 
esercita la patria potestà) deve fare richiesta per 
l'immobile nel quale egli risiede in modo abi-
tuale e per opere dedicate a rimuovere ostacoli 
alla sua mobilità.
Sarà necessario fornire una serie di documenti:
•	descrizione sommaria delle opere e della spesa 

prevista,

•	certificato medico: in carta semplice, che può 
essere redatto e sottoscritto da un qualsiasi me-
dico, deve attestare l'handicap del richiedente, 
indicare la patologie e le connesse obiettive 
difficoltà alla mobilitazione, l'eventuale meno-
mazione o limitazione funzionale permanen-
te (le difficoltà sono definite in astratto e non 
necessariamente con riferimento all'immobile 
ove risiede il richiedente),

•	autocertificazione nella quale indicare l'ubica-
zione dell'immobile dove risiede il richieden-
te e oggetto dell'intervento programmato, gli 
ostacoli alla mobilità correlati all'esistenza di 
barriere o di assenza di segnalazioni.

L'interessato deve inoltre dichiarare che gli in-
terventi per cui si chiede il contributo non sono 
già stati realizzati o in corso di esecuzione e se, 
per le stesse opere, gli siano stati concessi altri 
contributi.

Il contributo può essere erogato per:
•	una singola opera 
•	un insieme di opere connesse funzionalmente, 

cioè una serie di interventi volti a rimuovere 
più barriere che generano ostacoli alla stessa 
funzione.

Subito dopo la presentazione della domanda 
l'amministrazione comunale deve effettuare un 
immediato accertamento riguardante l'ammissi-
bilità della domanda. 
L'interessato deve avere effettiva, stabile e abi-
tuale dimora nell'immobile su cui si intende in-
tervenire.
L'entità del contributo viene determinata sulla 
base delle spese effettivamente sostenute e com-
provate. 
Se le spese sono inferiori al preventivo presen-
tato, il contributo sarà calcolato sul loro effettivo 
importo. Se le spese sono superiori, il contributo 
sarà calcolato sul preventivo presentato.
L'erogazione del contributo avviene dopo l'e-
secuzione dell'opera e in base alle fatture debi-
tamente quietanzate: il richiedente ha pertanto 
l'onere di comunicare al sindaco la conclusione 
del lavori con trasmissione della fattura.
Le domande non soddisfatte nell'anno per in-
sufficienza di fondi restano comunque valide per 
gli anni successivi, senza la necessità di una nuo-
va verifica di ammissibilità: esse tuttavia perdo-
no efficacia qualora vengano meno i presupposti 
del diritto al contributo (ad esempio: trasferi-
mento dell'istante in altra dimora).
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