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L’editoriale
Stiamo crescendo

Luca Binetti
CONSIGLIERE DI FAMIGLIE SMA

Prosegue in tutta Italia la somministrazione di Spinraza anche grazie al delicato ma
instancabile lavoro di Famiglie SMA che, alternando cesello e martello, sblocca, risolve e fa
sentire la voce dei pazienti alle istituzioni. La terapia é ormai una realta con cui tutti, senza
lasciare indietro nessuno, si stanno confrontando. A questo punto sorge spontanea una
domanda: e adesso? Anche noi abbiamo provato a farci questa domanda, in realta ce la
siamo fatta molti anni fa, sicuri come eravamo che le terapie sarebbero arrivate. E allora é
giusto oggi cominciare a parlare di Vita indipendente, il primo piano di questo numero, e lo
facciamo ascoltando la voce di chi I'ha gia scelta
come stile di vita. Una vita vissuta da protagonisti é
quella che attende i nostri bambini, che progettano
i nostri ragazzi e che vogliono vivere tutti i giorni i
nostri adulti che, con formidabile forza di volontd e
coraggio senza eguali, ogni mattina si svegliano per
affrontare, oltre alle difficolta della vita come tutti,
anche quelle che derivano dalle discriminazioni
prodotte da una societa non inclusiva.

Del mondo in cui viviamo, della condizione umana,
dei sogni e desideri non sempre espressi si occupa il
nostro Jacopo Casiraghi nel nuovo spazio dedicato
alle favole e alla grande importanza che rivestono
nella vita di bambini e adulti. A partire da questo
numero, troverete una favola da leggere ai vostri
bambini o, magari, da sfogliare insieme al vostro LUCA BINETTI
partner, per imparare qualcosa di nuovo e dare un

nome alle emozioni.

Come ogni anno ¢ arrivato il momento di fare tutti qualcosa per lassociazione, che siamo noi,
e quindi e arrivato il momento di pensare a noi. Lo possiamo fare attraverso la sottoscrizione
del 5x1000 a Famiglie SMA nella dichiarazione dei redditi; € una delle voci piti importanti
di finanziamento per le attivita associative come il Numero verde Stella, che accoglie e aiuta
le famiglie, nuove e storiche, nelle battaglie quotidiane e a cui dedichiamo un articolo per
rendergli omaggio. Omaggio che rendiamo anche a uno storico amico di Famiglie SMA, che
da anni ci supporta e aiuta concretamente: Wamba Onlus che in questo numero vogliamo
ringraziare e presentare.

Come da tradizione presentiamo il bilancio 2017 con il prezioso commento del nostro tesoriere
Fabio Callegari. E per ultimo vogliamo ricordarvi uno dei momenti piti importanti dellanno,
il Convegno nazionale che si terra a Roma I'S e il 9 settembre prossimi. Sara come sempre un
momento intenso di vita associativa, che ci arricchira di emozioni e informazioni, al quale non
si potrd mancare per far sentire la propria voce e stringerci in un grande e solido abbraccio.
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Decidere per se stessi

SIETE PRONTI PER LAVITA INDIPENDENTE?

ol Francesca Penno £ Barbara Pianca

os’hanno in comune Martina, Matil-

de e Andrea? Coraggio, determina-
zione, voglia di essere protagonisti della
propria vita. La stessa stoffa degli attivisti
dell'universita di Berkeley, in California,
che negli anni ‘7o fondarono Vita indi-
pendente, un movimento che ora € inter-
nazionale e che promuove il diritto delle
persone con disabilita alle pari opportu-
nita, all'autodeterminazione e al rispetto
di sé. Quegli attivisti erano studenti che
non chiedevano di venire trattati come
soggetti e non pilt come oggetti. Non
volevano ricevere cure e assistenza a
seconda delle disponibilita del servizio
sanitario, ma preferivano gestire da soli
la propria vita in modo da partecipare
liberamente alle lezioni e alle attivita so-
ciali universitarie. Dicevano: dateci i soldi
con cui organizzate la nostra assistenza
e con quei soldi ce la organizziamo noi.
Assumiamo chi vogliamo, con |'assisten-
te instauriamo un rapporto di lavoro e gli
chiediamo di eseguire cio che stabiliamo
secondo modalita e tempi che scegliamo
noi. Unarivoluzione copernicana.
Oggi questo sistema, considerato ancora
innovativo, € attivo in diverse regioni ita-
liane grazie alla legge 162 del 1998 che di-
sciplina l'assistenza indiretta attribuen-
do potere alle Regioni, con il risultato che
oggi la situazione in Italia € purtroppo
diversa da zona a zona. Per beneficiarne

11anni, SMA1

Frequento le scuole medie e ho una SMAL. La mia fomiglia si é organizzata
in modo da permettermi diversi momenti di autonomia. Senza mamma
e papd infatti mi piace andare al doposcuola con lo mia tata sister Erika,

un‘educatrice che mi sta accanto da
diverso tempo. Mi muovo da sola con lei e
un signore che ci porta. Con lei vado anche
in gita. Al giovedi spesso esco con il mio
gruppo di amidi, la banda delle bandane:
mamma mi accompagna ad Asti nel luogo
che abbiamo scelto e poi rimango con
Chiara, I'altra mia assistente che fa parte
di una cooperativa e sta con me per 15 ore
settimanali retribuite tramite ['assegno di
cura. Insieme possiamo giocare a booling
0 fare delle passeqgiate. A volte porto mia

sorella Sara. Mi piace molto organizzare queste uscite mettendoci d‘accordo
tramite WhatsApp. Mi piace tantissimo vedere i miei amici senza mamma e
papa perché non sono pit una bambina e senza di loro mi sento piu libera.

€ necessario rivolgersi ai servizi sociali
del proprio Comune di residenza per ve-
rificare la possibilita della sua attivazione
eaccedere a contributi economici da ren-
dicontare e da utilizzare esclusivamente
per l'assunzione di addetti all'assistenza
della persona.

Vita indipendente, pero, € pit di una
norma di legge, molto pit di un assi-

stente personale. E unattitudine di
vita tesa all'ascolto di sé, al rispetto
delle proprie esigenze, alla ricerca di
spazi di autonomia. Secondo la coun-
selor di Stella Simona Spinoglio «per
chi cresce con la SMA vivere una Vita
indipendente significa affermare se
stesso nel mondo scolastico, sociale,
relazionale e lavorativo con le proprie
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27 anni, SMA3

Sono ligure e mi sono trasferito in Lombardia da pochi
anni, rientrando per la prima volta in un progetto
di Vita indipendente grazie al quale ho assunto un
assistente personale e ho trovato una casa accessibile

e sicura. Da quando ho iniziato questo percorso la mia
vita é cambiata radicalmente, sono finalmente riuscito

a trovare un equilibrio gestendo al meglio le mie

Lassistente ce 'ho da quando avevo tre anni. All'inizio era
utile per aiutare la mammea ed é rimasta I stessa persona
fino a poco tempo fo. Ora ce ne sono alcune che i alternano
e una rimane la principale. Mi aiutano per la doccia, ad
esempio, mentre lo mamma € al lovoro. Nel weekend

mi accompagnano nelle uscite con gli amici, a giocare a
wheelchair hockey e d'estate in vacanza. Mi sento perfino
pitl indipendente di altri amici limitati dagli orari dei genitori.
Avendo la mia assistente posso uscire senza chiedere e
rientrare quando voglio. Chi non vorrebbe avere una comodit
(el genere? Mi sento felice. E poi con le amiche ho un buon
legame e posso chiedere aiuto anche a loro, anche per andare
in bagno grazie al comodissimo attrezzo “acqua calda” che
permette a chiungue di aiutarmi. Faccio cosi anche a scuolo

abitudini quatidiane.
Grazie all‘assistente
posso frequentare gli
amici, la mia ragazza,
gli allenamenti di
wheelchair hockey, la
mia grande passione,
e andare al lavoro.
Da tre anni infatti
sono contabile alla
cooperativa Spazio
Aperto. (redo che
['autodeterminazione
sia importante per
andare avanti in
questa vita dura é

dove ho rinunciato allassistenza perché l'operatrice mi
trattava come se dovessi essere aiutata a fare i compiti. Poi
torno a casa in autobus da sola perché la fermata € vicino o

(asa e ci sono altri compagni.

possibilita e responsabilita. Vita indi-
pendente nasce dentro di noi, quando
ancora viviamo con i nostri genitori, e
ci apre gli orizzonti verso la massima
espressione possibile della nostra li-
berta personale, al di la di qualunque
limite fisico». Il limite motorio a volte
viene frainteso con un limite della vo-
lonta. A fraintenderlo possono essere

i genitori ma anche gli stessi bambini e
ragazzi e adulti con disabilita. Per que-
sto Vita indipendente & innanzitutto un
percorso psicologico di presa di coscien-
za del proprio valore. «Con il concetto di
Vita indipendente si fa riferimento alla
possibilita di prendere decisioni riguar-
danti la propria vita e alla capacita di
svolgere attivita di propria scelta. Stret-

difficile, per me é stata ed é una grande possibilit

di sfidarmi e confrontarmi con gli altri. F un passo
fondamentale per chi ha una disabilita, perché migliora
significativamente la situazione di vita.

tamente collegato al diritto universale
all'autodeterminazione di ogni essere
umano, si tratta di una tappa nel percor-
so di vita che parte dal riconoscimento
basilare della dignita e unicita della per-
sona che, nell'eta adulta, ha il diritto di
realizzare il proprio progetto di vita, al
di la ed oltre i propri limiti», cosi dice la
filosofia sulla Vita indipendente.
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Diventare adulti
Il convegno che guarda con fiducia al futuro

ol Anita Pallara

Settembre, torniamo a Roma per un
convegno carico di emozioni. A qua-
si un anno dalla commercializzazione e
distribuzione per tutti i pazienti con SMA
del primo farmaco al mondo ci ritrovia-
mo tutti insieme, come una grande fa-
miglia. Sono stati
mesi impegnativi,
la partenza delle

Non mancare al convegno

CONVEGNO NAZIONALE
DI FAMIGLIE SMA

SMA

Vivere il presente
Costruire il futuro
Diventare adulti

somministrazioni,
le difficolta, i tan-
ti incontri con le
Regioni, la mappa
dell'ltalia che pian
piano si accende di
puntini verdi. Ab-
biamo gioito per
i nostri bimbi che
finalmente hanno
potuto accedere al
trattamento. | cen-
tri di riferimento
hanno fatto uno
sforzo enorme per
rispondere alle do-

di Famiglie SMA.

Grazie a Spinraza e alle
terapie in arrivo,

che presenteremo insieme
ai nostri medici, daremo
awio alla riflessione che da
tanto aspettavamo di fare:
quella sul futuro di chi
fino a ieri era concentrato
a lottare con il presente.
Gestiamo insieme

il cambiomento.

mande, ai dubbi e alle paure di tutti noi.
Siamo consapevoli che questo far-
maco € un primo grande passo avanti
contro la SMA, ma é un primo passo,
non é la cura. Nell'incontro annua-
le parleremo delle nuove terapie in
arrivo, farmacologiche e non, e del
possibile avvio dello screening neo-
natale alla luce del nuovo farmaco.
Uno spazio importante inoltre verra

dedicato ai nuovi metodi per supe-
rare i problemi dati dalle operazioni
alla colonna. Abbiamo costruito un
sogno in questi ultimi anni ma non
abbiamo mai smesso di costruire il
presente e il futuro dei nostri giovani
adulti. Larrivo del nuovo farmaco an-
che per chi convive con la SMA da tanti
anni porta un carico emotivo grande da
gestire. Si passa dall'accettazione della

ROMA

HOLIDAY INN ROME

malattia alla possibilita che esista una
terapia e il dover attendere preziosi
mesi prima di accedere alla cura porta
pensieri difficili da sopportare. Cosi co-
me la scelta di sottoporsi alle iniezioni
nonostante le difficolta, gli equilibri
trovati, la paura diilludersi.

Ecco perché é importante parlarne tut-
ti insieme, ascoltare esperienze, paure,
sconfitteevittorie. Civediamoa Roma! ¥



Apensarci bene il nome Spinraza ha
molto in comune con la parola “spe-
ranza’: tutte le consonanti e la fiducia nel
futuro. Un'affinita speciale che, negli ul-
timi mesi e in molti casi, ha permesso di
declinare quel #vedremocose della cam-
pagna 5x1000 di Famiglie SMA, in #ve-
diamocose. Sono tanti i genitori e i pa-
zienti che giorno dopo giorno assistono
ai miglioramenti, piccoli ma sostanziali,
dovutialla terapia nusinersen.

E un passo importante verso quel futuro
rivoluzionario che sogniamo nello spot
promozionale, dove il giovane protago-
nista con atrofia muscolare spinale & un
campione del calcio freestyle. Un futuro
orientato alla voglia di vedere il destino
cambiare. Perché ritrovarsi a sconfiggere
un nemico con uno strumento in mano €
il pittbel regalo per difendersi dallo scon-
forto, dalla tristezza, dalla disperazione.
Destinare il 5x1000 a Famiglie SMA non
ésolo un atto d'amore, & I'azione piti con-
creta per dare quella speranza ai pazien-
ti, piccoli e adulti; e per tradurre un sen-
timento in azione reale, tangibile, visibile
agli occhi di chi—come i genitori—scorge
giornalmente il loro progresso. Le dona-
zioni sono una vera e propria iniezione

di fiducia per le famiglie, proprio come
Spinraza, perché consentono di vivere il
quotidiano in modo diverso rispetto al
presente e a cio che era previsto. Poter
guidare una carrozzina, girarsi autono-
mamente nel letto, aver meno bisogno
dei macchinari per respirare.

Famiglie SMA ¢ |a sentinella che veglia
affinché sia garantito a tutti i pazientiil
diritto alla cura. Negli ultimi mesi tutti
gli sforzi dellAssociazione sono con-
centrati nell'obiettivo di dotare ciascu-
na regione d'ltalia di almeno un centro
specializzato per la somministrazione
del farmaco. Siamo a meta del per-
corso, con 11 regioni attive, e tramite il
5x1000 € possibile moltiplicare i risul-
tati gia ottenuti.

DI

Donare a Famiglie SMA é una scelta
di cuore alimentata dalla consapevo-
lezza che il percorso sanitario avviato
sta seguendo una strada che conduce
dritti alla speranza. Per la prima volta
nella storia della malattia & possibile
migliorare il quadro clinico: un punto
di partenza che delinea un percorso
chiamato “cura”.

Donare a Famiglie SMA vuol dire ali-
mentare quella cultura della donazio-
ne che in tutto il mondo smuove co-
scienze e sostiene speranze. Far parte
diuna causa, spingerla avanti, crederci,
trasferire fiducia nella ricerca, nel pro-
gresso, nella maratona che ogni giorno
lascienza fa, per camminare al ritmo di
un sogno.
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ra i principali progetti di Famiglie

SMA dal 2013 c'é “Stella - una voce
che ascolta e ti sostiene”: il numero ver-
de 800.58.97.38 specializzato sulle
malattie neuromuscolari, che offre una
consulenza telefonica gratuita alle fa-
miglie. Il tema pili gettonato degli ulti-
mimesi? Spinraza.
Stella ¢ il servizio di consulenza tele-
fonica che Famiglie SMA offre ai pro-
pri soci e non solo dal 2013, dopo aver
partecipato per alcuni anni alla gestio-
ne di un progetto omonimo insieme a
UILDM e Asamsi. Offre informazioni

e consigli, nell'ultimo periodo soprat-
tutto in merito al farmaco Spinraza ma
anche riguardo la scuola, la legge 104,
le richieste per i contributi del moto-
neurone e le informazioni su pensione
di invalidita, indennita di frequenza
e accompagnamento, sull'assistenza
indiretta, sul contributo per la Vita in-
dipendente, e ancora su trials, centri di
riferimento specialistici, tempistiche di
erogazione degli ausili, abbattimento
di barriere architettoniche, soluzioni
tecniche e agevolazioni fiscali per I'ac-
quisto di auto attrezzate.

Pronto?

Qui Numero
verde Stella!

IL SERVIZIO TELEFONICO
PER LE FAMIGLIE

piSimona Spinoglio

| servizi di Stella

Accoglienza e mediazione: Francesca Penno (a sinistra nella foto)
¢ il peer-counselor che risponde con un attento ascolto della domanda,
per comprendere se prendere in carico il caso (quando riguarda media-
Zioni con enti e stituzioni) o sottoporlo a una consulenza piti specifica.

Couseling e scuola: Simona Spinoglio (a destra nella foto) ¢ il
peer-counselor che, anche di persona, accoglie familiari e bam-
bini e adulti con SMA nel loro bisogno di dare voce a dolore, paura,
frustrazione, ansia; li stimola a cercare strategie per la quotidiani-
td, sostenendo un percorso di accettazione e convivenza con la ma-
lattia. Sioccupa inoltre dei rapporticon le scuole, offrendo consulen-
ze educative agli insegnanti e realizzando il progetto di educazione

N

alla diversita “Uguali SMA diversi”.

Supporto psicologico: Jacopo Casiraghi, psicoterapeuta, aiuta ad
affrontare i temi connessi a una nuova diagnosi, facilita il confronto
sugli aspetti pivt profondi di una patologia neuromuscolare e la co-
struzione di un significato condiviso della crisi, avvalendosi anche di
una rete sul territorio. Inoltre offre supporto nella ricerca di lavoro,

nella stesura del curriculum e nella preparazione psicologica ai col-
loqui di selezione.

Consulenza legale: Silvana Cantoro e Alessandra Maggio, av-
vocati coordinati dal magistrato Cristina Ponzanelli, forniscono
informazioni, pareri e supporto per il disbrigo di pratiche ammini-
strative e offrono assistenza per la soluzione stragiudiziale di con-
troversie relative a questioni giuridiche legate alla malattia.

Consulenza genetica: Sebastiano Bianca e Chiara Barone, gene-
tisti, sono a disposizione per quesiti sugli aspetti genetici della SMA.

Consulenza sulla vicerca scientifica: Paolo Pisano, esperto di ma-
lattie neuromuscolari e di ricerca medico-scientifica, ¢ il promotore
del portale di approfondimento ricercasma.famigliesma.org/ e offre
consulenza sui temiinerenti le novita dal mondo della ricerca.

Ricerca psicosociale: Stella svolge interviste telefoniche di ricerca,
anche in collaborazione con l'universita e gli enti di ricerca.
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Il bilancio del 2017

bl Fabio Callegari

d aprile 2018 il Consiglio direttivo di Fami-

glie SMA Onlus ha approvato il bilancio
sociale 2017 che verra successivamente pre-
sentato all'assemblea dei soci per I'approva-
zione. L'anno appena trascorso ha evidenziato
un andamento in linea con gli ultimi anni, che
ha permesso di sostenere le numerose attivita
svolte nel corso dellesercizio (in principal modo
il progetto EAP), consentendo di registrare un
avanzo di gestione positivo, seppur minimo,
di 29.684 euro. Le attivita svolte e le iniziative
intraprese nel 2017, in conformita alle finalita
istituzionali, hanno contribuito a confermare e
potenziare la visibilita dellAssociazione: sono
stati incrementati sia i fondi destinati alle ini-
ziative di ricerca e ai progetti di riabilitazione e
assistenza, che quelli destinatialle attivita diin-
formazione e sensibilizzazione in genere, con-
sentendo di promuovere numerose iniziative
le cui componenti maggiormente significative
intermini di costi sono state rappresentate da:

Campagna Nazionale

Afrontediun consuntivo dispesa di149.453
euro, ha generato proventi complessivi per
383.556 euro (di cui 116.001 da SMS solidali
maturati nell'esercizio ma solo parzialmen-
te incassati e 267.555 da entrate per attivita
diraccolta nel territorio).

Campagnadel 5 per mille

Sono stati investiti 53.788 euro, i cui frutti
in termini economici e monetari si ve-
dranno tra qualche anno, nel momento
in cui 'amministrazione finanziaria ren-
dera disponibili le risorse destinate dai
singoli contribuenti.

CampagnadiNatale

A fronte di un consuntivo di spesa pari a
19.483 euro, ha generato entrate per com-
plessivi 44.855 euro.

Riconoscendo limportanza del servizio of-
ferto dal Numero verde Stella, Famiglie SMA
nel 2017 ha confermato I'attivita di assistenza
legale agli associati e ha continuato a sostene-
re le spese delle famiglie inserite nel progetto

EAP per la somministrazione del farmaco
Spinraza ai bambini con SMA di tipo 1: le forti
aspettative e limportanza del traguardo rag-
giunto hanno spinto Associazione a investire
la maggior parte delle proprie risorse sulla
suddetta sperimentazione. Va evidenziato
cheoltre al convegno nazionale, nel 2017 é sta-
to promosso un convegno regionale in Sicilia
la cui buona riuscita ha gettato le basi per una
replica dell'evento nei primi mesi del 2018.

BILANCIO 2017

STATO PATRIMONIALE ATTIVO

Totale immobilizzazioni €66.612
Totale attivo circolante | €1.516.378
Ratei e risconti | €341
TOTALE ATTIVO |€ 1583.331

STATO PATRIMONIALE PASSIVO

Patrimanio sociale | €1.480.264
Fondi per rischi ed oneri | €5.900
Trattamento fine rapporto | €14.614
Debiti | e60575
Ratei e risconti | €21.978
TOTALE PASSIVO |€ 1583.331

CONTO ECONOMICO

Quote associative | €3.280
Contributi 5 per mille Irpef | €213.378
Contributi e donazioni | €840.558
Donazioni da SMS solidale | €99.164
Proventi finanziari | €2475

TOT. PROVENTI E CONTRIBUTI | € 1.158.855
e L
e | £O08700
Attivita di informazione alle famiglie €366.967
Spese generali di gestione €108.951
TOTALE SPESE E ONERI €1.129.171

RISULTATO DI GESTIONE € 29.684

RACCOLTA FONDI
@ (Quote associative €3.280
@ Aziende €121503
Non Profit €142.696
Privati €677.998
@ 5x1000 €213.378
TOTALE € 1.158.855

DOVE VANNO

@ Ricerca scientifica €44.547
o
Convegno annuale €32.577

@ Sensibilizzazione €334.390
Amministrazione €108.951

TOTALE €1.129.171
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Wamba onlus,
con Famiglie SMA dal 2014

ACURA DI Barbara Pianca

Agennaio 2017 si rinnovava per un
secondo triennio la felice allean-
za stretta tra Famiglie SMA e Wamba
e Athena Onlus, I'associazione che dal
2014 collabora alla realizzazione del
progetto SMArt. Continueremo insie-
me ad attivare e potenziare i centri
SMArtinitaliafinoal 2020.

«Dopo aver seguito per dieci anni pro-
getti all'estero, l'ultimo in Uganda, de-
sideravamo rivolgere il nostro impegno
all'ltalia. Nel 2013 abbiamo incontrato
Famiglie SMA» racconta Aldo Spa-
gnoli, presidente di Wamba e Athena
Onlus, a cui chiediamo il ricordo della
prima impressione: «Famiglie SMA
era una realtd giovane ed entusiasta
ma al contempo concreta e organizzata.
Quando ci ¢ stato presentato il progetto
SMAvt ce ne siamo innamorati e abbia-
mo desiderato farne parte».

Perché? «Per la sua concretezza. Con
SMArt trasformiamo il territorio e mi-
glioriamo la qualita di vita dei bambini e
delle famiglie. E poi SMArt ¢ replicabile.
Perché Wamba aiuta Famiglie SMA?
«Wamba nasce nel 2004 dal desiderio di
un gruppo di professionisti, milanesi e poi
anche veronesi, di mettere a disposizio-
ne le proprie competenze per sostenere
altre realta bisognose di aiuto. La nostra
mission e portare managerialita e risorse

Il team di Wamba al completo.

Aldo Spagnolieilil primo dasinistra in piedi.
Alsito wamba-onlus.org maggiori notizie
sulla storia e le attivita dellassociazione.

affinché chi aiutiamo possa raggiungere
l'autosufficienza economica e gestionale.
Per questo nel 2014 siamo arrivati a Fa-
miglie SMA. | nostri progetti precedenti
stavano e stanno procedendo senza piu il
nostro aiutos.

Non siete, insomma, dei semplici do-
natori. «Siamo dei compagni di viaggio.
Cisentiamo al fianco del progetto SMArt
e di Famiglie SMA, collaboratori pur cia-
scuno con la propria autonomia».

Qual éstatoil vostro contributoallare-
alizzazione di SMArt e cosa c'é in pro-
gramma? «Nel 2014 abbiamo attivato il
centro SMArt di Ancona, nel 2015 quello

di Padova e nel 2018 contribuiremo in
modo significativo al sostegno del centro
SMArt di Bologna. Laltro grande obietti-
vo che condividiamo con sodddisfazione é
che Spinraza savd somministrato in tutti
i centri che sosteniamo. In totale a oggi
abbiamo  destinato
al progetto 320 mila
euro. In accordo con
la nostra mission, ad
Ancona dopo tre an-
ni sono state dassunte
dall'ospedale sia la
psicologa che la neu-
ropsichiatra che ope-
ravano prima a no-
stre spese. Cosl ora ci
occupiamo di retribu-
ire fisiatra e tecnico di
neurofisiopatologia.
Destiniamo i fondi
raccolti all'assunzio-
ne di personale (me-
dico e non), a quanto
necessario per il so-
stegno psicologico alle
famiglie e all'acquisto
di attrezzature. Ma
ce dellaltro, l'anno
scorso abbiamo rac-
colto 150 mila euro per finanziare la co-
struzione della nuova palestra del NeMO
di Milano.

Come raccogliete i fondi? «Attraverso i
classici strumenti, come la campagna 5 x
1000, quelle di Natale e Pasqua, la secon-
da insinergia diretta con Famiglie SMA, la
festa istituzionale e poi ci vivolgiamo a pri-
vati, aziende, banche e fondazioni».

Cosa vi tiene legati a Famiglie SMA?
«Ci riconosciamo nella passione con cui i
genitori si adoperano per il bene presente
e futuro dei propri figli. Nel noprofit quello
che conta ¢ la motivazione con cui si inter-
viene, e quella vincente viene dal cuore.
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C’o una vells...

oiJacopo Casiraghi

Voglio spiegarvi perché raccontare le favole ai nostri fi-
gli é importante per la loro crescita: le favole li aiutano a
sviluppare il pensiero, a comprendere il mondo e ad af-
frontarne gli aspetti piu difficili.

Le favole sviluppano il pensiero

Cli esseri umani pensano perché parlano: se non cono-
sciamo le parole non siamo in grado di sviluppare un
pensiero complesso. Ecco perché la logopedia precoce
e indispensabile a sviluppare il pensiero cognitivo nei
bambini con una forma di SMA grave. Ed ecco perché an-
che se tuo figlio non ha ancora imparato a parlare e non
comprende tutte le parole, raccontargliele & fondamen-
tale. La tua voce, il cambiamento del pathos, i disegni dei
libri sono input che lo aiutano a tracciare una mappa per
sviluppareil linguaggio e comprendere il mondo.

Le favole aiutano a comprendere il mondo
Le favole sono nate nella notte dei tempi per elaborare il
mistero della vita e trasmettere alle nuove generazioni
quanto compreso. Un bambino con una mobilita ridot-
ta ha meno possibilita degli altri di conoscere il mondo
attraverso l'esplorazione motoria dell'ambiente. Il rac-
conto puod compensare queste limitazioni e consegnargli
diverse informazioni utili per attribuire significati.

Le favole perintegrare gli aspetti “negativi”
Nella preistoria attorno a un fuoco lo sciamano raccon-
tava delle storie per sconfiggere la paura o interpretare
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fenomeni incomprensibili. Nel Settecento e nell'Otto-
cento attraverso le favole venivano esplorati temi come
la morte, la sconfitta e la cattiveria: non per spaventare
i bambini ma perché potessero integrare nella loro com-
prensione dellavita elementi di complessa elaborazione,
preparandosi a fronteggiarli e a gestirli attraverso uno
schermo protettivo emotivo e psicologico. Oggi ce la
tendenza a nascondere le difficolta ai pit piccoli, eppure
non esistono studi pedagogici a sostegno di questo ap-
proccio censore, che personalmente non condivido. Nel-
la mia esperienza, un bambino con una debolezza mu-
scolare ancor pittdegli altri dovrebbe sapere com'é la vita
anche nei suoi aspetti pit difficili e misteriosi.

Le favole sviluppano qualita “sciamaniche”
Stimolate i bambini a partecipare al processo creativo
della favola, facendo loro delle domande, allenateli ad
accedere a un talento che potra tornare loro utile. Gli
sciamani che raccontavano le storie nell'antichita spes-
so avevano una menomazione fisica. Eppure il loro ruolo
nel gruppo era preminente. Insegnamo ai nostri bambini
a essere “sciamani”, a giocare con la fantasia, inventare
soluzioni, incuriosirsi per la cultura, ascoltare la musica,
arricchiamo i loro interessi e troveranno il loro posto nel
mondo. Ma il compito di stimolarli € di noi adulti: anche
la pianta piti bella se non viene coltivata sfiorisce.

Con le favole si puo parlare di disabilita

Le favole sono uno strumento privilegiato per parlare ai
bambini della debolezza muscolare, veicolando temi co-
meil valore dell'unicita degli esseri umani. Sono io stesso
autore di alcune favole e vi invito a vostra volta a crearne
altre e a condividerle con Famiglie SMA. SMAgazine é un
ottimo luogo per ospitare il nostro nuovo laboratorio! M
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RACCONTALATUAFAVOLA

Invia alla redazione di SMAgazine la tua favola
peribambiniconla SMA. In ogni numero ne
pubblicheremo una. Scrivici per scoprire la
lunghezza adatta e altri parametri da rispettare.
Tiaspettiamo a:
redazione.smagazine@famigliesma.org
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Molle come un budine.,

veloce come unda .

>

Favola per bambini di 4-6 anni con SMA di tipo 1

il RACCONTO

e per chiunque abbia voglia dileggerla o farsela raccontare.

ella Tana Odorosa nascosta sul limitare

del bosco la famiglia dei leprotti aveva fe-

steggiato un nuovo arrivo. Un cucciolo era
appena nato. Era piccino, il muso una castagna
e il pelo a spazzolina, marrone come una foglia
di quercia. Era tanto piccino che poteva stare nel
palmo di una sola mano.
Era nato da pochi giomi e la sua mamma e il suo
papa erano molto felici. Mamma Lepre si imma-
ginava gia la vicina estate, quando avrebbe porta-
to il suo piccolo nel prato pitt verde smeraldo che
avesse mai conosciuto: la grande radura.
Papa Lepre saltellava da una parte all’altra. Gia si
immaginava che le corse che avrebbe fatto insie-
me al figlio. Dalla Tana Odorosa al Mulino della
Pula, dal Muro dei Rovi fino al Pozzo Riecheg-
giante si immaginava corse a perdifiato, su é gil
per la collina.
Dopo qualche giorno pero il leprotto aveva in ser-
bo una sorpresa. Per quanto la mamma lo spro-
nasse lui cadeva sulle zampe e persino quando il
papa gli mordicchiava la coda lui reagiva a stento.
Li guardava sveglio ed attento, gli occhi grandi
ed intelligenti, ma quanto al resto, straordinaria-
mente, non si muoveva.
“Perché non salti, Leprotto mio?” chiedeva mam-
ma Lepre.

“Perché non corri, Leprotto mio?” domandava
papa Lepre.

All'inizio pensarono di essersi sbagliati, e che ma-
gari Leprotto non si muovesse perché era troppo
stanco o non dormiva bene. Poi per6 dovettero por-
tarlo da mastro Gufo, che ne aveva viste di tutti i
colori e sapeva trovare una soluzione per ogni cosa.
“Leprotto non corre né salta perché ha i muscoli
deboli” sentenzio il Gufo.

“Come possiamo renderli pitt forti?” chiese subito
papa Lepre.

“Non si puo. I suoi muscoli sono cosi, speciali: mol-
li come un budino, delicati come una primula”.
“Come possiamo renderli piu resistenti?” doman-
do allora mamma Lepre.

“Non c’e modo, cosl come non ci € permesso tra-
sformare un diamante in acqua o mutare un to-
polino in un passero. La natura ha deciso che i
muscoli di Leprotto fossero deboli e questo non
puo essere cambiato”.

Papa Lepre non era tipo da arrendersi e cosl chie-
se arrabbiato: “neppure la Magia puo guarirlo?”
“Non esiste una Magia di questo tipo!” esclamo
il gufo che della finta magia ne aveva le penne
piene.

“Non possiamo andare dagli umani e chiedere
loro una medicina?” Mamma Lepre sapeva che
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c'era un bambino alla fattoria che aveva avuto
mal di pancia. Una Donna Grassa gli aveva cu-
cinato qualcosa di buono e il piccolo era guarito.
“Non si possono curare con una medicina i mu-
scoli deboli” disse il Gufo “se nasci con i muscoli
deboli rimangono cosl, deboli, anche quando di-
venti grande. Anzi” aggiunse “pili grande diventi,
pit si fanno deboli. Sapete perché? Si pesa di pilt
e quindi e piu difficile muoversi, capite?”

Ma Mamma e Papa Lepre non erano convinti.
Come si fa a convincersi dopo aver ricevuto una
notizia tanto inaspettata? Cosi prepararono un
letto di steli derba e rami di sambuco e inizia-
rono il viaggio per portare Leprotto alla fattoria.
Anche se era primavera fu un tragitto lungo,
pieno di buche, spaventi e avventure. Leprotto
li guardava con i suoi grandi occhi intelligenti
e spiava tutto quel gran daffare. Non sapeva per-
ché mamma e papa muovessero le zampette e lui
invece non ci riusciva. Si era anche accorto che i
suoi genitori erano tristi e percio, nel tempo, era
diventato triste anche lui. Inoltre farsi trascinare
da una collina all’altra era una vera noia.

Alla fine arrivarono alla fattoria ma la Donna
Grassa scosse il testone tutta corrucciata: “non
conosco brodo o medicina che possa dargli ener-
gia, mi dispiace” disse.

Mamma Lepre e Papa Lepre si disperarono: se
persino la Donna Grassa non poteva trovare una
soluzione chi avrebbe permesso al loro cucciolo
di correre nell’'erba verde smeraldo?

Fu allora che Leprotto mosse i baffi e strinse gli
occhietti. Fissava qualcosa che stava vicino all'in-
gresso della casa, la dove i bambini della fattoria
avevano lasciato i loro giocattoli.

“Cosa vuoi?” Chiese Mamma Lepre, sempre at-
tenta a quello che Leprotto desiderava “quelle
biglie laggiu?”

Nooo, pensava Leprotto e chiuse due volte le pal-
pebre.

“Cosa vuoi” Chiese Papa Lepre, sempre attento a

quello che Leprotto voleva “quel pallone da calcio?”
Nooo, pensava Leprotto e chiuse due volte le pal-
pebre.

Vicino alla porta si trovava un paniere pieno di
broccoli verdi e pomodori rossi e pannocchie
gialle. Tutto buon cibo che in quel momento a
Leprotto non interessava. Ma dietro, lui lo aveva
visto benissimo, c’era un cavallo di legno sbrec-
cato e scolorito, di quelli con le ruote al posto
degli zoccoli, che i bambini tiravano avanti e in-
dietro per l'aia della fattoria.

“Vuoi il cavallo di legno?” chiese finalmente
Mamma Lepre.

Leprotto chiuse una volta gli occhi: si.

“Vuoi le ruote del cavallo?” domando infine Papa
Lepre.

Leprotto chiuse una volta gli occhi: si. Era tutto
emozionato e contento: avevano capito!

Presto detto, i suoi genitori chiesero il cavallo
di legno alla Donna Grassa in regalo e tornaro-
no alla Tana Odorosa. Fu un viaggio semplice e
molto piu veloce di quello dell’andata perché non
dovettero trascinare Leprotto sulla sua lettiga di
steli d'erba e rametti di sambuco. II papa aveva
infatti usato il gambo di tre denti di leone per
permettere a Leprotto di rimanere in sella al ca-
vallo di legno.

Ogni discesa quello partiva a razzo, con il papa
che gli correva dietro, tutto ansimante, cioe con il
fiatone, perché Leprotto con le ruote era persino
pill veloce di una lepre adulta. Saettava di discesa
in discesa lasciando leggeri segni fra l'erba verde
smeraldo.

Mamma e papa ancora hon capivano eppure era
cosi semplice: a Leprotto non importava muove-
re le zampette come gli altri.

Voleva invece esplorare e saettare e sentire il ter-
reno correre veloce sotto di sé. Desiderava senti-
re il vento fra le orecchie e ballare fra i ciclamini.
Desiderava solo essere veloce come una lepre.
Ed ora era felice. M
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SPINRAZA

per i bambinie ora
anche per dli adulti

ACURA DI Barbara Pianca

Procede la somministrazione di Spinraza nei centri auto-
rizzati. Mentre aumentano sia il numero dei centri che
dei pazienti trattati, € finalmente iniziata l'infusione anche
degliadulti.

Gli adulti del NeMO di Milano

«Gid due adulti sono stati trattati nel nostro centro con la dose
di carico e abbiamo ottenuto l'autorizzazione a procedere con
altri 13 entro l'estate. Nel frattempo proseguiamo in parallelo
con i bambini» ci informa la dot-
toressa Sansone. Avete adot-
tato modalita di somministra-
zioni specifiche? «La sedazione
per gli adulti ¢ piu blanda, con
propofol in mascherina. Inoltre ri-
maniamo al NeMO, diversamen-
te che per i bambini che vengono
curati al Niguarda e sedati con
protossido. Intendiamo pero por-
tare anche i bambini al NeMO».
Qual e la differenza principale
tra adulti e bambini? «Le pro-
blematiche tecniche della colonna
negli adulti. Non solo scoliosi ma anche rotazione dei dischi.
Bisogna quindi posturare molto bene i pazienti e mette-
re in conto che potrebbero esserci alcuni tentativi a vuoto».
Le prime reazioni? «Nessuna complicanza a parte quelle
transitorie tipiche delle rachicentesi. La raccomandazione

Per fare il punto della situazione
i siamo rivolti a due medici
responsabili per la procedura
nei relativi centri, la neurologa
Valeria Sansone, responsabile
del centro NeMO di Milano e la
neuropsichiatra infantile Marika Pane,
responsabile del NeMO di Roma.

di idratarsi molto e rimanere straiati per 48 0 72 ore evita
la maggior parte dei passeggeri malesseri». Perché con gli
adulti nonsi é riusciti ainiziare prima? «Ci siamo concen-
tratisui 30 bambini del programma EAP e sui nuovi ingressi
infantili con SMA 2 e 3. Dallo scorso ottobre pero abbiamo
iniziato lo screening degli adultiin équipe multidisciplinare,
per confrontarci con ciascuno sulle problematiche tecniche e
le aspettative». Che tipo di aspettative avete riscontra-
to? «Negliadultila SMA non ¢ del tutto stabilizzata e, anche
sesu alcune scale puo non coglier-
si un peggioramento, le perso-
ne sono in grado di registrarlo
in termini di piccoli gesti di vita
quotidiana. In questo senso i pa-
zienti auspicano un recupero di
capacita minime come utilizzare
un dito per muovere il joystick,
mettersi il rossetto, mantenere il
tronco in posizione autonoma da
seduto. Nessuno si aspetta di al-
zarsi dalla carrozzina e, nei casi
di eccessivo entusiasmo, siamo
intervenuti lasciando le speranze
e togliendo le false aspettative». Tutti i pazienti contatta-
ti hanno dato la disponibilita? «No, alcuni non si sentono
pronti ad affrontare tante rachicentesi. Abbiamo ovviamen-
te rispettato la volonta di ciascuno». Eta media degli adul-
ti? «24 anni, qualcuno ne ha 18 e arriviamo fino a 55».
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I bambini del NeMO di Roma
«Abbiamo gia trattato piv di 60 bambinitra SMA1,2e3. La
maggior parte ha finito la dose di carico» dice la dottoressa
Pane. Un numero impressionante, come fate? «Abbiamo del
personale dedicato. Due anestesisti che si turnano, un'infer-
miera e io che cerco di essere dappertutto. Cio accade 2 0 3
giorni a settimana con 4 o 5 infusioni al giorno. Entro fine
anno vorrei aver terminato la lista». Come somministrate
il farmaco? «Ricoveriamo chi ha una SMA 1 mentre proce-
diamo in day hospital negli altri casi». Effetti collaterali?
«Rari e nella norma. Vomito, cefalea, mal di stomaco. Tutti
passeggeri e senza strascichi». Si possono raccontare i pri-
mi risultati? «Abbiamo mandato in pubblicazione i dati del
programma EAP a sei mesi su 30 bambini, li leggerete a breve.
Per il resto € troppo presto. Certo, le famiglie raccontano di pic-
coli miglioramenti nella funzionalita e nella forza ma non sono
ancora supportati dallevidenza scientifica, quindi raccomando
a tutti di rimanere con i piedi per terra. A luglio sard trascorso
un anno dall'inizio del'EAP e usciremo con nuovi dati. Quanto
alla SMA 2, la somministrazione ¢ iniziata solo lo scorso 5 di-
cembre e vogliamo aspettare un anno di trattamento prima di
elaborare i dati». E agli adulti? «Dalla fine di aprile abbiamo
iniziato il trattamento degli adulti. Cé anche da dire che l'etad dei
60 “bambini” trattati e piuttosto “elastica”, avendo noi accolto
“bambini” fino a 25 anni'».

> wWww.ricercasma.it.

La ricerca procede piu velocemente

| numeri di AIFA*

1 mese
divita

57 mesi

I Centri ospedalieri
chesomministrano
Spinraza

Le Regioni
conalmeno
un centro attivo

| pazienti
che hannoiniziato
il trattamento

lltotale
delle dispensazioni

Leta del paziente
piugiovane iscritto
al Registro AIFA

Letamedia
dei pazienti

*Fonte: Registri di Monitoraggio AIFA aggiornatial12 marzo 2018.

amze8VWS

Novartis ha acquisito AveXis

iAnitaPallara

[ 9 aprile scorso Novartis ha annuncia-

to l'acquisizione di AveXis, |'azienda
leader nel campo della terapia genica,
arrivata alla prima sperimentazione
di una terapia genetica per la SMA con
AVXS-101. Questa terapia ha da poco ot-
tenuto la designazione di “Orphan Drug”
dalla FDA americana per il trattamento

della SMA e la designazione di “Brea-
kthrough Therapy” e “Fast Track” per la
SMA di tipo 1. AveXis e Novartis hanno
dichiarato di voler portare nel piu bre-
ve tempo possibile e nel massimo della
sicurezza la terapia a tutta la comunita
SMA mondiale. | dati dei primi studi sui
15 pazienti trattati hanno mostrato risul-
tati molto incoraggianti sull'aspettativa
di vita rispetto alla storia naturale della
malattia. A breve partira un nuovo stu-

dio con 44 pazienti con 2, 3 0 4 copie di
SMN, di eta non superiore alle sei setti-
mane di vita. Considerando l'acquisizio-
neda parte di Novartis ei risultati positivi
degli studi clinici, non € escluso che l'ap-
provazione finale negli Stati Uniti possa
avvenire nella seconda meta del 2018 e
l'entrata in commercio a inizio 2019. An-
che in Europa, e in Italia, siamo in attesa
della partenzadiuntrial.

> www.ricercasma.it.
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Il senso di Famiglie SMA

0qqi ricevere una diagnosi di SMA fa un
po’ meno paura perché c'e Spinraza e
perche altri nuovi farmaci sono in arrivo.
La storia del piccolo Guido € emozionante e
simbolica di questo cambiamento epocale.

ol Barbara Pianca

Famiglie SMA nasce da un gruppo di genitori i cui figli hanno
una malattia genetica incurabile, alcuni dei quali, con la for-
ma pitl grave, oggi non ci sono pitl. Il loro scopo? Aiutare i propri fi-
gli. Trovare la cura per tutti. Siamo nel 2001. Diciassette anni dopo
viene distribuito il primo farmaco che rallenta i sintomi e, nei casi
pili gravi, salva la vita dei pitt piccoli. Nel 2001 cera il desiderio di
un futuro con pochi appigli nel presente. Nel 2018 c'& un presente

che alcuni percepiscono “fantascientifico’, perché sembra di sta-
rein un film di fantascienza a guardare un bambino che tiene in
mano un oggetto che prima non riusciva a stringere. E questo che
faSpinraza.

C'e unastoria, su tutte, che racconta il senso di Famiglie SMA, 'as-
sociazione che ha trasformato la speranza in realta. La forza di un
gruppo di genitori che per i propri figli & pronta a qualsiasi cosa.
Sono quelle lacrime di Luca a meta aprile scorso a spiegare il sen-
so di tutto. Perché piange Luca Binetti, vicepresidente dell'asso-
ciazione e padre di due bambini con SMA 2 e 3? E al telefono, lo ha
chiamato il suo amico Simone. Simone e Diletta sono una coppia
diamici di Luca e sua moglie
Manuela:  «Trascorriamo
insieme diverse domeniche
in una casa in campagna.
Sia io che Diletta amiamo
giocare con Aurora e Marco,
i figli di Luca e Manuela». A
parlare & Simone. Cosa hai
pensato di Aurora la prima
volta che 'haivistain carroz-
zina? «lo e Diletta abbiamo
commentato pitichealtrola
bravura dei genitori nell'a-
verle messo a dsposizione
gli stimoli pitt adatti a lei. E
intelligente, vivace, piena
di risorse e a suo agio sulla
sua sgommante “panteri-
na’». Ma torniamo a quella
telefonata. Luca prende il
telefono e Simone dall‘altro
capo gli dice: «Luca, sono al
Besta, ci hanno appena comunicato la diagnosi di SMA per nostro
figlio Guido». «Mi sono precipitato al Besta» ricorda emoziona-
to Luca. «Provavo dolore, era la prima volta che una diagnosi del
genere toccava qualcuno della mia cerchia affettiva. Ma provavo
soprattutto una grande speranza. Nella mia testa tutto prendeva
senso. Questi anni a raccogliere fondi, partecipare a incontri euro-
pei, creare rete tra i medici, diffondere la conoscenza della SMA,
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CAMBIERANNO LE INDICAZIONI RIABILITATIVE

Essere fisiatra mentre
cambia la storia della SMA
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la persona in grado di partecipare alla vita
sociale nel modo pitt completo e autonomo
possibile». Come opera nel concreto? «Co-
ordino una équipe di specialisti, terapisti
occupazionali, dell'eta evolutiva, logopedi-
sti, fisioterapisti, fisioterapisti respiratori,
psicologi. Lavorare in squadra secondo me
€ il modo migliore per prendere in carico il
paziente». Come si trova con i bambini? «|
bambini con la SMA, avendo un quadro co-
gnitivo nella norma, spesso mi stimolano a
trovare soluzioni per le loro limitazioni mo-
torie, se non le hanno trovate gia loro. Sono
molto piti consapevoli delle loro abilita mo-
torie residue dei bambini senza disabilita.
Potrei dire che fanno parte della squadra.
Inoltre, a differenza degli adulti, affrontano
la malattia senza pregiudizi e sono dispo-
nibili a provare quello che gli si propone.
Di solito, ad esempio, sono curiosi verso la
carrozzina e imparano a usarla senza nean-
che spiegazioni. Anzi, con quella elettrica si

lena Carraro € da un anno la soddisfat-

ta fisiatra responsabile della medicina
fisica e riabilitativa al NeMO di Milano.
Soddisfatta perché il suo lavoro le piace:
«Amo lavorare nell'ambito della disabilita
neurologica e dell'eta evolutiva e al NeMO
le mie passioni si congiungono». Soddi-
sfatta anche perché il suo ingresso al cen-
tro clinico é coinciso con l'arrivo di Spinra-
za: «A parte l'emozione di vivere da vicino

questo momento, ce una rivoluzione an-
che nel mio lavoro: poiché la storia della
patologia sembra stia cambiando, verosi-
milmente si dovranno rivedere le indica-
zioni di esercizio riabilitativo e gli ausili e
le ortesi fornite ai pazienti, di cui mi occu-
po essendo medico prescrittore. Qual € lo
scopo del suo lavoro? «Migliorare la qualita
della vita dei pazienti. Non si tratta di recu-
perare la forza quanto piuttosto di mettere

divertono a fare le corse. Ora che stanno as-
sumendo Spinraza i bambini pit grandi mi
raccontano di piccoli cambiamenti nella ge-
stione della loro carrozzina. Ho incontrato
una ragazzina adolescente che non riusciva
pilt a governare la sua carrozzina e che ora
ha recuperato il movimento del dito. Anche
se non parla, la gioia nei suoi occhi era inde-
scrivibile.

B.P

promuovere laricerca, finanziarla. Tutti questiannieorail senso &
che posso aiutare degli amici. Posso andare da Simone e Diletta e
dire loro: abbiate fiducia, c'é Spinrazal».

Guido oggi ha quasi un anno e gia in corpo la dose di carico del far-
maco. E tra i primi bambini al mondo a nascere con una diagnosi
grave e una speranza grande nello stesso momento. «<Non sapeva-
mo nulla di SMA e anche vedendo Aurora non ci eravamo informati
sulle caratteristiche cliniche del suo stato» ricorda Simone. «Guido
era un po’ pitt magro, pitt lento e pigro dei coetanei ma ce lo spie-
gavamo con la sua paffutaggine. Poi una pediatra che aveva gia in

carico una bambina con la SMA senza darci molte spiegazioni ci ha
indirizzati al Besta. Eravamo confusi. Guido stava bene, si era am-
malato unasolavoltain sette mesi e mezzo! Ma lo hannoricoverato
per degli accertamenti. E stato allora che abbiamo capito che qual-
cosa non andava per davvero. E cosi, due settimane dopo l'incontro
con quella pediatra, avevamo in mano la diagnosi di SMA e iniziato
la dose di carico di Spinraza. Ora Guido riceve sedute di fisiotera-
pia e abbiamo gia comprato la sua panterina. Non sappiamo cosa
aspettarci, stiamo con i piedi per terra, certo sappiamo di essere piti
fortunati di tutti quellivenuti prima di noi».



TERRITORIO

“Memorial Dany, Franco e Vanni” a Stezzano, in provincia di Ber-
gamo. Organizzato in due tornei di calcio a cinque, uno maschile
e uno femminile, devolve il suo ricavato a Famiglie SMA.

Per informazioni e iscrizioni:

Michael, 334 5086236.

“2° Meeting Amicizia Panathlon - fit valido” su iniziativa di
Panathlon Asti come “I° Trofeo - Famiglie SMA”, al Circolo

tennis del Club nautico di Marina di Carrara.
Per informazioni:
Gino Piccini, 335 6086423, ginopiccini@tin.it.

“Spiedo amici di Famiglie SMA™ a Trivellini di Montichiari in
provincia di Brescia, il cui ricavato verra devoluto a Famiglie
SMA e al Sapre del Policlinico di Milano.

Per informazioni:

Rolando, 347 4408543 e William 339 4693054.

Un tuffo in piscina, un abbraccio stretto,
una passeggiata in gruppo, una relazione
scientifica tanto attesa, e poi i giochi, le
chiacchierate, gli esercizi di respirazione:
ecco alcune delle istantanee che ci por-
tiamo nel cuore dal convegno regionale
chessi é svolto a Catania, al FourSpa Resort
Hotel, nel weekend dall al 3 giugno. Un'i-
niziativa che ha voluto mettere al centro il
tema di un approccio innovativo nella ge-
stione quotidiana della SMA. Tre le parole

chiave, le stesse che hanno dato il titolo al
programma della‘“tre giorni”: farmaco, fisio
eidroterapia. Ampio spazio € stato dedica-
to infatti alle tecniche di riabilitazione in
acqua, con lezioni teorico-pratiche, presen-
tando ufficialmente il progetto SmaH20
realizzato dallortopedico pediatrico Luca
Labianca in collaborazione con AIIEN (As-
sociazione ltaliana Idroterapisti ed Educa-
tori Neonatali).

pesso mi accorgo che mio figlio si trova in difficolta con il materiale didattico (quaderni, pen-
ne, libri) o con altri strumenti che gli vengono proposti a scuola. Dove e come posso aiutarlo?

Ci sono alcuni limiti concreti che riguardano i bambini con una disabilita grave, quando non riescono
a muovere gli arti superiori o li muovono appena. In questi casi € consigliabile introdurre un tablet e
cercare soluzioni che li aiutino a essere pitt autonomi possibile. Negli altri casi, invece, i bambini, pur in-
contrando delle difficolta, sono in grado di trovare una soluzione. Per farlo sono costretti a uscire dalla
loro zona di comfort e sforzarsi di utilizzare al massimo le proprie abilita residue, chiedendo aiuto solo
quando riconoscono di averne davvero bisogno. Per i genitori, pero, € una sfida permettere al proprio
figlio di vivere dei momenti di frustrazione. Molte volte prevale lo spontaneo, comprensibile e amore-
vole impulso a facilitare la sua attivita, impulso che spinge 'adulto a intervenire, aiutandolo. Ma quanto
é davvero utile eliminare la sua frustrazione? Da una parte, si tratta di uno stato d’animo con cui anche
i vostri bambini avranno a che fare nella vita e solo conoscendolo impareranno a gestirlo in modo sano
ed ecologico per se stessi. Dall'altra € un efficace modo per conoscere i propri limiti e imparare a chiedere
aiuto riconoscendo un reale bisogno. Se vostro figlio avra sperimentato un po’di frustrazione da piccolo,
crescendo sapra meglio chiedere quello di cui avra bisogno, oppure adattarsi a una situazione non otti-
male o, infine, tollerareil fatto che qualcosa non gli sara completamente accessibile.

(Simona Spinoglio, counselor per Stella)

Numero Verde STELLA

800 58 97 38
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Con la tua firma a Famiglie SMA

Con il tuo Sxmille allAssociazione JL 5xmille non e altro che una parte
Famiglie SMA sostieni direttamente dell'lrpef che, senza un destinatario
azioni e progetti concreti, come la preciso, comunque verserai
distribuzione del primo farmaco per con la dichiarazione dei redditi.

il trattamento della Sma, cure d domicilio, ~ Nonsprecare un'occasione per contribuire
formazione specifica di personale medico aun presente migliore €a un futuro

vicino ai pazienti e sostegno psicologico di risultati sempre piu grandi

gratuito per affetti e famiglie. grazie alla ricerca scientifica.

5xmill§jP

01712i311912/015/814] @ Famiglie SMA :
Non costa nulla, cambi§ le cose CIE)lE

0000 | SMA

famigliesma.org



