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Con una donazione minima di 5 euro, ti proponiamo
un’idea regalo: dolce, originale e soprattutto solidale!

“  
            a chi interagisce con i bimbi in carrozzina, il loro punto  di vista

“Giocare”  

Campagna solidale Pasqua 2019
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Il sogno continua ma non vogliamo mai perdere il contatto con la realtà, con la vita di tutti i giorni.
Ebbene si, dopo aver partecipato attivamente ed essere stati testimoni di una svolta epocale nel 
mondo SMA con la approvazione alla somministrazione e rimborso del primo farmaco al mondo 
per il trattamento della malattia, una volta concluso con successo un lungo iter di trial e verifiche, 
dopo aver aiutato attivamente alcune case farmaceutiche alla sperimentazione di almeno altri 
cinquefarmaci con risultati di notevole interesse, dopo 
aver seguito istante per istante la nascita e l’evoluzione 
della prima terapia genica per la cura della SMA, giunta 
proprio in questi giorni sul tavolo dei regolatori europei 
e italiani per una approvazione tanto attesa quanto sto-
rica, dopo aver collaborato attivamente alla stesura e 
pubblicazione dei nuovi Standard of Care internazionali 
(l’ultima versione risaliva al 2007), tutte le buone prassi 
che, quale somma ultima e massima del sapere attuale 
sulla SMA, ogni operatore, medico, terapista e caregiver 
dovrebbe seguire per migliorare sensibilmente la vita 
delle persone con la SMA e dei loro familiari, finalmente 
possiamo dire di aver raggiunto un altro incredibile e sto-
rico risultato che per certi versi rappresenta davvero uno 
dei punti più importanti sul trattamento, la prevenzione 
e la cura della SMA: la diagnosi neonatale. È recente la 
notizia di un emendamento che il governo italiano ha approvato e che riguarda la possibilità di ef-
fettuare uno screening neonatale anche sulla SMA, in modo da intervenire sui neonati che ricevo-
no la diagnosi in modo rapido ed efficace. Il nostro Primo Piano di questo mese è dedicato a questo.

E per una legge di compensazione, ma non solo, abbiamo deciso di dedicare questo numero, e 
in modo diverso anche i prossimi, a chi neonato non lo è più da un pezzo e affronta ogni giorno 
una vita fatta forse di difficoltà e fatiche ma sicuramente anche di orgoglio e pienezza: i nostri 
“grandi” che rappresentano per noi genitori un esempio e una speranza per il futuro dei nostri 
figli. Abbiamo raccolto le testimonianze di Nino in copertina, Nicola e Mariano nelle interviste, 
perché parlando di chi con la SMA convive da anni, vogliamo provare a rendere meno incerto e 
pauroso il domani di noi tutti e imparare dalla loro esperienza di vita che niente e nessuno potrà 
impedire ai nostri figli di essere felici.
BUONA LETTURA

Luca Binetti

LUCA BINETTI

Notiziario di informazione  |  Famiglie SMA

Genitori per la ricerca contro 
L’Atrofia Muscolare Spinale

Anno VI - Numero 1 - Marzo 2019
Autorizzazione n. 322 del 10/10/2014 
Tribunale di Milano

IN COPERTINA
Nino Aloisio e suo padre Vincenzo
nella macelleria di famiglia a Catania
(foto di Margherita Platania)
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INFORMATIVA SUL TRATTAMENTO DEI DATI PERSONALI
ai sensi dell'articolo 13 del Regolamento (UE) 2016/679
Famiglie SMA è attenta al trattamento dei tuoi dati per questo 
ti informa che ricevi lo SMAgazine perchè abbiamo legittimamente
raccolto i tuoi dati e per maggior tutela ti informiamo che puoi sempre
esercitare, tra gli altri, il diritto alla cancellazione dei tuoi dati oppure
alla revoca del consenso inviando una  mail a:
segreteria@famigliesma.org

Per l'informativa completa consulta  la pagina:
http://www.famigliesma.org/privacy/

Il sogno continua
Luca Binetti

VICEPRESIDENTE DI FAMIGLIE SMA 

Chiuso in redazione il 22 marzo 2019



4 inPRIMOPIANO

Senatrice Taverna, cosa l'ha portata a 
prendere a cuore questo tema?
Tutto è iniziato quando ho conosciuto 
Manuela Vaccarotto, vice presidente di 
Aismme, e il responsabile del Laborato-
rio di screening neonatale, biochimica 
clinica e farmacologia dell’AOU Meyer 
di Firenze Giancarlo La Marca, che mi 
hanno resa edotta circa le potenzialità 
dello screening neonatale esteso a circa 
quaranta patologie e, al contempo, del-
la circostanza che fosse operativo solo 
in alcune regioni d'Italia. Per me è stato 
inaccettabile pensare che potessero es-
serci bambini nati in alcune zone d’Italia 
rimasti disabili a vita solo perché in quel 
luogo non veniva effettuato un esame. 
Nonostante esistesse la possibilità di 
diagnosticare più di quaranta patologie, 
la legge nazionale che vigeva allora (5 
febbraio 1992 n. 104), infatti, prevedeva 
lo screening neonatale obbligatorio solo 
per tre malattie: l'ipotiroidismo congeni-
to, la fibrosi cistica e la fenilchetonuria. 
Così, poco dopo essere stata eletta, ho de-
positato il disegno di legge che rende ob-
bligatorio e gratuito lo screening neona-
tale esteso a quaranta patologie su tutto 
il territorio nazionale. Da quel momento 
ho combattuto con tutte le mie forze 
perché divenisse legge. Dapprima ho ot-
tenuto che lo screening venisse avviato in 
via sperimentale con due emendamenti 
approvati alle Leggi di stabilità per il 2014 
e il 2015 che stanziavano, rispettivamen-

Ospedale GASLINI

La rivoluzione 
 dello screening neonatale
 esteso sta per iniziare 

A CURA DI Daniela Lauro E Barbara Pianca

te, 5 e 10 milioni di euro. Poi, finalmente, il 
4 agosto 2016, la legge è stata approvata 
definitivamente e lo SNE è entrato a pie-
no titolo nei LEA.

Alla presentazione del modello ita-
liano di screening neonatale al Par-
lamento europeo è emersa la nostra 
posizione di avanguardia. Se dunque 
in Europa siamo primi, a che modello 
ci siamo ispirati?
È stato un grande onore per me presen-
tare la mia legge sugli screening al Parla-

mento europeo. Lo abbiamo fatto avendo 
l'ambizione che la stessa possa divenire 
un modello da diffondere in tutti gli Stati 
membri. Già nel 2004 la Commissione 
europea raccomandava di istituire in 
via prioritaria uno screening neonatale 
generalizzato per le malattie rare ma 
gravi, per le quali esiste una cura ("Le 25 
Raccomandazioni"). Questa volta l'Italia 
si è distinta per essere un Paese all'avan-
guardia, costituendo la Legge sullo SNE 
un unicum nel panorama europeo. La 
circostanza che maggiormente ci inorgo-
glisce è che, a differenza di come accade 
in genere, non abbiamo preso a modello 
la legislazione vigente in un altro Paese 
avanzato, bensì un'esperienza interna al 
nostro Sistema Sanitario Nazionale. Già 
dal 2004 la Regione Toscana, su spinta 
della significativa esperienza maturata 
dal Meyer, ha avviato un emblematico 
progetto pilota, via via emulato da sempre 
più Regioni. Ebbene, quello ha costituito il 
modello a cui ci siamo ispirati per deline-
are normativamente il sistema screening 
su tutto il territorio nazionale.

Due domande alla senatrice 
Paola Taverna
La senatrice Taverna è promotrice 
della legge, conosciuta infatti come 
Legge Taverna, che dal 2016 impone 
lo screening neonatale per accerta-
re l'esistenza di ben quaranta diver-
se patologie. Una legge che non ha 
eguali in Europa, tanto che lo scorso 
30 gennaio è stata presentata al Par-
lamento Europeo. 

PAOLA  TAVERNA

Dal 4 agosto 2016 in Italia c'è una legge che impone lo scre-
ening neonatale nazionale su 40 patologie. Dal 4 dicembre 
2018 grazie a un emendamento anche la SMA è tra le pato-
logie oggetto dello screening obbligatorio. 
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Onorevole Volpi, cosa l'ha portata a 
prendere a cuore questo tema?
Fino a pochi anni fa, come neurologa, mi 
occupavo di pazienti con malattie neu-
romuscolari. Li seguivo sia dal punto di 
vista clinico sia nei progetti di ricerca, ma 
ciò che ha lasciato in me il segno è stata 
sicuramente l’esperienza di partecipa-
zione e collaborazione con le associazio-
ni: spesso si veniva a creare un rapporto 
umanamente stimolante con i pazienti, 
talvolta anche di amicizia. Le storie dei 
pazienti con malattia rara sono spesso 
lastricate di difficoltà (anni di visite per 
arrivare a una diagnosi, il disappunto 

Tre domande alla deputata 
Leda Volpi 
La Commissione Bilancio della Ca-
mera il 4 dicembre 2018 approva 
l’emendamento alla legge 167/2016 
voluto dalla deputata Leda Volpi, 
grazie al quale anche l'atrofia mu-
scolare spinale, insieme alle altre 
malattie neuromuscolari, alle im-
munodeficienze congenite severe e 
alle malattie da accumulo lisosomia-
le, rientra tra le patologie oggetto 
degli screening obbligatori. Per tut-
te, infatti,  esiste una terapia in gra-
do di modificare la storia naturale di 
malattia che dà maggiore beneficio 
se assunta fin dalla nascita.

e la disperazione per la mancanza di 
cure o la difficoltà nel reperimento del-
le stesse, la scarsa conoscenza da parte 
dell’opinione pubblica e del personale 
sanitario non specializzato, oltre ai temi 
riguardanti la disabilità e il desiderio 
di vita indipendente), ma spesso è sor-
prendente per la forza con cui vengono 
affrontate dalle famiglie. Purtroppo in 
questo ambito le prospettive terapeu-
tiche erano veramente poche, ma la 
speranza dei ricercatori non si è ferma-
ta e negli ultimi anni sono stati fatti dei 
passi avanti molto importanti, e a breve 
arriveranno nuove terapie. Per questo lo 
Stato deve “aggiornarsi” di fronte a que-
sti progressi della scienza. 

Che disegno intendete tracciare in 
Parlamento sul tema degli screening e 
delle malatti e rare?
Grazie alla Legge Taverna e all'estensio-

ne dello screening neonatale obbligato-
rio abbiamo reso l'Italia un Paese all'a-
vanguardia in Europa e nel mondo per 
quanto riguarda lo screening delle ma-
lattie per le quali a oggi abbiamo delle 
cure significative. L'obiettivo di lungo 
periodo è quello di sostenere la ricerca 
per rendere sempre più malattie curabi-
li e procedere nell'ambito della preven-
zione e della diagnosi precoce, in tempo 
utile per curare le persone, specialmente 
i più piccoli, e migliorare quanto più pos-
sibile la vita dei pazienti. Di recente ho 
presentato in Commissione Affari Socia-
li e Sanità alla Camera la proposta di leg-
ge sulle malattie rare e i farmaci orfani a 
prima firma di Fabiola Bologna, di cui ho 
l’onore di essere relatrice, che introduce 
molte novità attese da anni.

La Legge di bilancio stanzia 4 milioni 
di euro per il futuro ampliamento del 
panel di patologie. 
Qual è il percorso di investimento su 
questo tema per prossimo futuro?
Sarà importante mantenere e imple-
mentare le risorse economiche a dispo-
sizione per la prevenzione e per la dia-
gnosi precoce. Ci saranno progetti anche 
a livello europeo ai quali il nostro Paese 
dovrà certamente aderire.

LEDA VOLPI
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TEAM 
        MULTIDISCIPLINARE, 
        una squadra vincente

DI Emilio Albamonte 
Neuropsichiatra infantile, NeMO Milano

Negli ultimi anni la storia della 
SMA è cambiata: grazie a una 

sempre maggior consapevolezza e 
crescente esperienza in ambito medi-
co, un nuovo approccio alla malattia 
si è fatto strada fra pazienti, familiari, 

caregiver e clinici 
permettendo, in 
parte, di modifi-
carne la storia na-
turale. In passato, 
dopo la diagnosi, 
le famiglie e i pa-
zienti erano diso-
rientati di fronte 
a una patologia 
rara, sconosciuta 
e talvolta disar-
mante, nelle sue 
forme più gravi. 
Era necessario 
munirsi di pa-
zienza e rimboc-
carsi le maniche 

nella speranza di districarsi tra i diver-
si specialisti. In molti casi i familiari 
hanno dovuto imparare a coordinare 
in autonomia la rete di diversi specia-
listi che la malattia imponeva loro di 
incontrare. Svolgere questo compito, 
cercando di tenere unita la rete e fa-
cendo interagire fra loro i diversi pro-

fessionisti, era davvero troppo gravoso 
e frustrante.
Quel tempo per fortuna è passato e 
anche grazie alla ricerca la SMA è a 
stata messa sotto una vera e propria 
lente d’ingrandimento, che è stata 
in grado di svelarci molti segreti di 
questa malattia così complessa e di 
cambiare l’approccio del mondo me-
dico rispetto a essa. In questi anni ab-
biamo capito molto dei meccanismi 
della patologia, abbiamo studiato 
le dinamiche e le problematiche più 
comuni. Su tutti, un dato ci è chiaro: 
il lavoro in squadra multidisciplinare 
è vincente. Come in ogni squadra che 
si rispetti, tutto il team partecipa agli 
allenamenti con costanza e dedizione, 
consapevole che in campo sia neces-
sario dare il massimo. In ogni partita, 
i giocatori hanno un ruolo specifico 
ma c’è anche bisogno di un capitano 
che sappia integrare le competenze di 
ognuno per portare a casa il risultato.
Il medico di riferimento è solitamente 
il neuropsichiatra infantile o il neuro-
logo che accompagna, guida e sostie-
ne il paziente nel percorso di cura, lo 
invia ai diversi specialisti e interagisce 
con questi ultimi seguendo scrupolo-
samente le indicazioni riportate sulle 
linee guida internazionali. Il medico 

Ai nuovi Standard di cura ab-
biamo dedicato un approfon-
dimento nel numero autunnale 
(SMAgazine 3, settembre 2018, 
p. 4 e seguenti), con l'inten-
to di rendere evidente la loro 
centralità nella presa in carico 
delle persone con la SMA. Ora, 
a partire da questo numero, 
insieme a uno specialista li im-
pariamo a conoscere uno a uno. 
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“capitano” è sempre pronto sul campo 
al fianco del paziente e della sua fami-
glia. Si prende cura della sua squadra, 
prestando attenzione e valorizzando il 
lavoro dei suoi giocatori: 
•        I TERAPISTI utilizzano programmi 
specifici di lavoro modellati sul singolo pa-
ziente ed effettuano controlli regolari di 
follow up per monitorarne l’andamento;
•     L’ORTOPEDICO valuta i danni secon-
dari, con un’attenzione particolare alle 
deformità spinali. Lo sviluppo della scolio-
si viene infatti monitorato osservandone 
la progressione nel tempo e programman-
do, se necessario, un intervento di artrode-
si vertebrale già dopo i 4 anni di vita.  Le 
contratture muscolo-tendine sono comu-
ni nei pazienti e possono essere operate, 
soprattutto se fonte di dolore o limitazio-
ne funzionale. Fondamentale inoltre è la 
corretta gestione di eventuali fratture;
•   L’OTORINOLARINGOIATRA, in col-
laborazione con nutrizionista e logope-
dista, si occupa dell’assetto nutrizionale 
e della valutazione delle prassie orali per 
evidenziare tempestivamente eventuali 
segni di disfagia. Garantisce formulazio-
ni con il corretto apporto di nutrienti, con 
particolare attenzione a eventuali indi-
cazioni sulle consistenze degli alimenti. 
Anche il metabolismo osseo deve essere 
costantemente monitorato, tramite il do-

saggio della vitamina D ematica e perio-
dicamente con la DEXA di controllo;
•      LO PNEUMOLOGO valuta il quadro 
respiratorio del paziente, educa lui e la 
famiglia all’utilizzo di eventuali presidi 
respiratori, a scopo preventivo e in caso di 
evento acuto. Prescrive il materiale neces-
sario e supporta il paziente nel suo utilizzo;
•     LO PSICOLOGO ha il compito di sup-
portare l’intero sistema (medico-pazien-
te-caregiver) ad affrontare l’aspetto emo-
tivo della malattia. Può accompagnare la 
famiglia ad affrontare le sfide connesse al 
ciclo di vita e alla crescita.

Gli studi effettuati hanno evidenzia-
to che il deficit della proteina SMN è 
ubiquitario nei diversi tessuti corporei 
e una minoranza di pazienti può ma-
nifestare un interessamento anche di 
altri organi oltre a quelli classicamen-
te colpiti. Il numero degli specialisti 
in campo, quindi, si allarga sempre 
di più, al fine di favorire una corretta 
gestione delle problematiche emer-
genti. La SMA accompagna le persone 
nella loro intera vita, allo stesso modo 
la squadra di cura cerca di offrire loro 
costantemente il massimo supporto. 
In base alle diverse fasi dello sviluppo 
del paziente, dovremo sempre essere 

pronti ad accogliere nuovi giocatori 
specializzati per continuare a fronteg-
giare la patologia nella maniera più 
opportuna. Le linee guida aggiornate 
per la SMA sono per fortuna molto 
chiare circa le  questioni da valutare e 
monitorare, con focus ben organizzati 
sugli argomenti più critici.

DOVE È POSSIBILE TROVARE SQUA-
DRE DI PROFESSIONISTI CHE SI DE-
DICANO ALLA SMA? 
I centri di rifermento per le patolo-
gie neuromuscolari sono in grado di 
garantire un team di professionisti 
dedicati, come una squadra formata 
da giocatori esperti, pronti per com-
petere in un campionato di prima 
categoria, assicurandosi la vetta del-
la classifica. Oggi abbiamo tutte le 
carte in regola per puntare al primo 
posto! Abbiamo a disposizione anche 
le nuove evidenze scientifiche e nuo-
vi farmaci arriveranno, siamo già 
pronti  e scattanti, perché la partita 
contro la SMA continua. Sempre in 
squadra, sempre multidisciplinare!
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Emilio Albamonte a destra, insieme ad 
alcuni rappresentanti del team di cui fa 

parte al Centro NeMO di Milano.
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24 TABLET 
PER LA SMA

24 domande presentate, 24 
tablet consegnati e 24 posti a 
un corso di CAA (Comunica-
zione Aumentativa) sul terri-
torio: sono questi i recenti esiti 
del bando 2019 “Un tablet per 
la SMA” dedicato ai bambini 
fino ai 12 anni con SMA 1, pro-
posto da Famiglie SMA grazie 
al contributo del Centro Com-
merciale Parco Leonardo.

 

Let me talk 
È un' applicazione di CAA che 
supporta la comunicazione e 
offre a ogni persona una voce; 
è gratuita e finanziata attra-
verso donazioni. Offre la pos-
sibilità di allineare in sequenza 
logica le immagini in modo da 

formare una frase sensata. 

Grid Player 
Aiuta chi non parla o ha un 
modo di comunicare non 
chiaro. Le frasi create sono ri-
prodotte da una voce. Per l'u-
tilizzo è necessario registrarsi 
online all'interno dell'app di 
Grid Player o accedendo da un 

account già esistente. 

Insegnami le parole 
È un gioco didattico con 115 
parole e suoni da imparare. 
Il bambino progredirà facil-
mente sfruttando la funzione 
“Drag” (Trascina) direttamen-

te sullo schermo.

Le mie prime parole 
È un dizionario immagine-au-
dio per bambini e ragazzi. Il 
layout è disegnato per i più 
piccini; le immagini sono lu-
minose, colorate e grandi per 
tenere elevato il loro livello di 

interesse.

Learn Enjoy
È un pacchetto di soluzioni con 
funzione di supporto pedago-
gico per tablet che favorisce 
l'acquisizione del linguaggio, 
aumenta le capacità di comu-
nicazione e l'autonomia e sup-
porta l'apprendimento delle 
competenze scolastiche e lo 

sviluppo cognitivo. 

Esempi di App

I bambini con SMA 1 a causa della 
debolezza generalizzata presenta-

no spesso difficoltà in diversi ambiti, 
dal gioco alla comunicazione, fino ad 
arrivare all'apprendimento. Nell’ulti-
mo decennio, però, le tecnologie digi-
tali hanno trasformato il modo in cui 

le persone comunicano e accedono 
alle informazioni. I dispositivi por-
tatili hanno assunto un ruolo impor-
tante di ausilio e sostegno alle perso-
ne con disabilità. I ricercatori sempre 
più si sono accorti del potenziale del-
la tecnologia all’interno dei percorsi 
di crescita e sviluppo dei bambini.

Il tablet è duttile, multifunzionale, 
con elevata usabilità e accessibilità, 
ma nessuno strumento, in quanto 
tale, può eliminare le barriere comu-
nicative ed emotive dei bambini sen-
za essere integrato in un percorso di 
formazione per i genitori e chi altri si 
occupa dell'assistenza. Il tablet per i 
bambini piccoli può sostituire i giochi 
di luci e suoni con tasti, che richiedono 
forza per essere premuti; può essere 
usato come supporto all’apprendi-
mento per quelli più grandi, come 
strumento di comunicazione a uscita 
in voce per chi non riesce a parlare in 
modo comprensibile a tutti. In en-
trambi i casi ma appare opportuno va-
lutare attentamente quando e quan-
to usarlo e anche quali applicazioni 
consigliare per favorire l’accessibilità. 
Inoltre è importante posizionare il 
bambino in modo che sia facilitato 
all’accesso all’intero schermo in auto-
nomia (anche utilizzando dei suppor-
ti per gli arti superiori) e possa speri-
mentarsi come agente attivo.

8

DI Grazia Zappa
Psicologa, Responsabile del programma di CAA per la 
SMA 1, Sapre, Ospedale Maggiore Policlinico, Milano
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Diventare adulti
DI Francesca Penno, Simona Spinoglio E Jacopo Casiraghi

La conquista delle autonomie

  i sono culture che attraverso chiari riti iniziatici se-
gnano il passaggio da una fase evolutiva all'altra. La 

nostra società non solo non li considera ma, tanto più per 
quanto riguarda il passaggio all'età adulta, dimostra titu-
banza: quando per il mondo siamo diventati adulti? Basta 
lo scoccare della maggiore età? 
La lettura più interessante per misurare l'attraversamen-
to di tale intricato confine è senz'altro quella relativa alla 
conquista delle autonomie. Il passaggio da una posizione 
di dipendenza a quella di indipendenza segna l'ingresso 
di ciascuno di noi nel mondo degli adulti. A che autono-
mie mi riferisco? In parti-
colare a quella economica, 
raggiunta attraverso lo 
svolgimento di un lavoro 
retribuito, a quella relazio-
nale, costruendo una nuo-
va famiglia, e quella dello 
spazio abitativo autonomo 
rispetto a quello della fa-
miglia di provenienza. Non 
occorre realizzare tutte le 
autonomie, ne basta forse 
anche solo una: quanto cia-
scuno ritiene per sé suffi-
ciente a considerare che ora sta “ballando da solo”. Questo 
discorso vale per ogni persona. Ci sono differenze quando 
la persona ha una disabilità motoria? Solo nel senso che, 
poiché chi ha dei limiti fisici dipende per questo dagli altri, 
la sfida qui sta nel trovare la soluzione ottimale per otte-
nere i propri spazi gestendo in modo indipendente la pro-
pria dipendenza. Non mi resta che augurare buon passag-
gio all'età adulta a ciascuno e restare a disposizione, con 
tutto il Numero Verde Stella, a chi vorrà essere sostenuto 
durante questo delicato ed entusiasmante passaggio.

Pronti a essere operativi?

L’8 e 9 marzo a Rimini si è tenuto un convegno Erikson 
dal titolo “Sono adulto! Disabilità, diritto alla scelta e 

progetto di vita”, ispirato dalla Convenzione Onu sui Diritti 
delle persone con disabilità. Francesca Penno, coordina-
trice e voce del nostro Numero Verde Stella e io stessa, in 
qualità di counselor ed educatrice da anni al lavoro con 
le nostre famiglie, vi abbiamo partecipato alla ricerca di 
idee, informazioni, ispirazioni ed esempi utili alla nostra 
realtà. 
In questo viaggio nel variegato e complesso mondo del-
la disabilità, diversi sono stati gli spunti di riflessione dai 

quali potremmo partire 
per accompagnare i nostri 
giovani e i nostri adulti alla 
ricerca del loro posto nel 
mondo, un posto in cui la 
SMA vive a fianco alla rea-
lizzazione delle potenziali-
tà individuali.
Base  e  motore  di  una  
Vita indipendente fondata 
sull’autodeterminazione e 
sull’attuazione delle pro-
prie capacità è il concetto 
di “operosità”, intesa come 

possibilità umana di mettere in pratica le proprie doti in 
modo concreto, attivo e dinamico per creare qualcosa. 
Che si tratti di un progetto di vita, di un lavoro o di un cam-
biamento, è l’operosità insita in ogni essere umano e non 
condizionata dal suo livello di disabilità, che ci permette di 
raggiungere gli obiettivi che davvero desideriamo. L’indi-
pendenza non ci serve per occupare il tempo, non ci serve 
per non pensare alla malattia e al limite, ma per dare forma 
e concretezza a ciò che davvero siamo e a ciò che ci rende 
soddisfatti e felici, vivi e non semplicemente sopravvissuti.

Dedichiamo la copertina, queste due pa-
gine, il racconto e le storie di questo nu-
mero di SMAgazine a un tema che, ora 
che la ricerca scientifica sta cambiando 
la storia naturale della SMA, diviene 
indispensabile affrontare: il passaggio 

all'età adulta.

Jacopo Casiraghi Simona Spinoglio

C
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Spazi di autonomia possibili

Lavoro
L’articolo 27 della Convenzione Onu sui Diritti delle persone con disabilità riconosce «il diritto al lavoro su 
base di parità con gli altri», prevedendo la piena inclusione e accessibilità nel mondo lavorativo a trecen-
tosessanta gradi. È incluso il diritto all’opportunità di mantenersi attraverso il lavoro scelto o accettato in 
un mercato del lavoro e in un ambiente lavorativo aperto. La legge 68/99, il riferimento normativo nazio-
nale per l'inserimento lavorativo, garantisce un collocamento non solo obbligatorio ma mirato.

Francesca Penno

Dopo di noi
«Nulla su di Noi senza di Noi» cita uno slogan con cui si ribadisce l’idea che le persone con disabilità 
devono essere protagoniste della propria vita. La legge 112/16, nota come Legge sul Dopo di Noi, sancisce 
il diritto a decidere come gestire e dove vivere il proprio futuro quando la famiglia non può più essere 
di supporto o viene a mancare: la persona con disabilità non è più destinataria passiva di assistenza da 
erogare sotto forma di “ricovero” esclusivamente in una struttura residenziale.

F.P.

Vita indipendente
Diventare adulti significa anche immaginarsi e costruirsi un progetto di vita sulla base delle proprie 
aspirazioni, desideri e aspettative. I progetti di Vita indipendente hanno come finalità lo sviluppo e il 
potenziamento del diritto a vivere nella società garantendo piena inclusione e partecipa zione nella co-
munità. Punti fondamentali su cui lavorare sono il concetto sempre più forte di autodeterminazione e 
l’inclusione di una nuova figura professionale: l’assistente personale.

F.P.

Relazione
«Combattere gli stereotipi sull’età e promuovere la consapevolezza e le capacità delle persone»: questo 
recita l’articolo 8 della Convenzione Onu sui Diritti delle persone con disabilità. Un invito chiaro a diven-
tare padroni della propria vita, partendo dal diritto di diventare adulti, consapevoli di avere un corpo che 
seppur non perfetto (ma quale corpo lo è?) esige di essere esplorato e conosciuto in tutte le sue dimensio-
ni, anche nella possibilità di provare piacere e di entrare in relazione con l’altro.

S.S. 

Bellezza
Quando si nasce con una malattia che ti accompagnerà per tutta la vita, il concetto di cura diventa quo-
tidiano e familiare. Crescere e diventare adulti significa anche vivere tutte le dimensioni della cura, occu-
pandosi della sostanza, ma anche della forma con cui ci mostriamo al mondo; cercando il nostro unico 
e personale modo di sentirci ed essere in armonia con noi stessi e con gli altri. La bellezza è un concet-
to ampio e profondo che è importante ricercare costantemente dentro e fuori da noi, per manifestare 
quell’unicità che ci può rendere piacevoli e affascinanti, al di là di ogni disabilità.

S.S.



il RACCONTO

Una fionda per rane

L’inserto “il Racconto” è staccabile

Favola per futuri adulti

DI Jacopo Casiraghi

 RACCONTA LA TUA FAVOLA
Invia alla redazione di SMAgazine la tua favola 
per i bambini con la SMA. A ogni numero ne 
pubblicheremo una. Scrivici per scoprire la 
lunghezza adatta e altri parametri da rispettare.

Ti aspettiamo a:
redazione.smagazine@famigliesma.org

Quando una rana compiva il salto più 
lungo della Gamba, così si chiama-
va la ripa paludosa che delimitava 

il campo a maggese dietro Torre d’Isola, 
diventava adulta. Sin dai tempi antichi, 
quando i girini avevano due code, era sta-
to sempre così. E persino in questi tempi 
moderni, il Festival di Mezz’estate era uno 
dei momenti migliori per tentare il salto. 
Fra i prugnoli le giovani rane si davano 
grandi pacche sulla schiena, in attesa del 
proprio turno. Era l’ora della sera in cui 
i grilli davano il cambio alle cicale e le 
prime bancarelle si agghindavano a festa 
grazie alle lucciole. Qualche rana si sareb-
be distinta spiccando un gran salto, forse 
non poderoso come quello di Trombetto, 
atterrato l’anno prima sul palco dei giu-
dici, una delle palette con i voti (un nove 
è bene comunque ricordarlo) ficcata drit-
ta in una narice. Anche se meno ardito di 
quello di Trombetto, sarebbe stato comun-
que un bel salto, sufficiente ad accogliere 

il fortunato anfibio nella comunità delle 
rane adulte di Pantano del Prato. Qualche 
altro, più comunemente chiamato sbarba-
girello, avrebbe affrontato la Gamba e, con 
somma ilarità dei presenti, si sarebbe pro-
dotto nel tipico buco nell’acqua, o meglio 
nel fango, se si considera la principale at-
trazione della ripa. Poco male: alle rane, 
giudici compresi, i bagni di fango piace-
vano molto. Le palette con i voti si sareb-
bero alzate (mentre la squadra di recupe-
ro era già pronta con l’argano), qualche 
zero sarebbe volato e il giovane ranocchio 
avrebbe avuto la stagione seguente per ri-
tentare. Tutte le rane prima o poi diventa-
vano adulte. 
Tutte?      
Malfio non era in grado di saltare.
Malfio, in disparte, scrutava il proprio ri-
flesso in una delle pozze della Gamba. Era 
stato inzaccherato su un occhio da una 
schicchera di pura melma. Sospirò. Non si 
sentiva una rana molto fortunata. Al suo 
fianco l’amico Trombetto scrutava i can-
didati vaticinando i risultati. “Gli daranno 
un bel sette a quello lì, guarda che zampe 
posteriori. E i suoi granuli perlacei? Belli 
sodi: un sette, settemmezzo credi a me”.
Malfio gracidò sommesso “forse dovrei 
provare anche io”.
Trombetto roteò gli occhi e in tutta rispo-

Prima parte

11
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sta indicò una rana rossastra, proprio sul 
bordo del fosso: “Quello invece porterà a 
casa un sei. Davvero. Le pliche dorsali non 
sono così ben distanziate, vedi? Solo un 
sei, credi a me”.
A quel punto, se avesse potuto andarsene, 
Malfio lo avrebbe fatto eccome, e invece 
gli toccava aspettare Alissa, che era sua 
sorella, dato che oltre a non poter saltare 
non riusciva neppure a zampettare bene. 
“Hai visto dove si è cacciata Alissa?” do-
mandò infine.
“Vuoi già andare v ia?”
“Allora mi ascolti”.
Trombetto lo fissò alterato. “Ti ascolto 
quando non gracchi sciocchezze, cosa in-
tendi con dovrei provare anche io? Vuoi 
davvero essere recuperato con l’argano?”
“È bello percepire la fiducia degli amici”.
Trombetto gonfiò il collo: “che t’importa 
di sfidare la Gamba? Pensi che diventere-
sti una rana migliore se tentassi il salto?”
“Da uno che è finito in braccio ai giudici 
pur di strappare un nove mi aspettavo un 
poco di comprensione” disse Malfio.
“Oh!” bofonchiò Trombetto “oh!” ripeté. 
Poi dato che l’amico aveva ragione arros-
sì e cercò conforto scrutando il tavolo dei 
giudici e la selva di palette alzate. “Hai 
visto? Un sette di media, come pronosti-
cato”.
Malfio sorrise per l’imbarazzo dell’amico. 
Gli piaceva metterlo in difficoltà. Era il 
giusto contrappasso per quelle belle zam-
pe muscolose. D’altronde lo stesso Mal-
fio era spesso in difficoltà, a prescindere, 
poiché il bosco era pieno di luoghi non 
accessibili per uno che, come lui, aveva 
due gambi di sedano al posto dei muscoli. 
“Non diverrò mai una rana adulta se non 
salto, Trombetto” sospirò “cosa accidenti 
mi posso inventare questa volta?”
Malfio, dovete credermi, era una rana dav-

vero ingegnosa. Quando doveva fare qual-
cosa e purtroppo non ci riusciva, trovava 
sempre un modo intelligente per aggirare 
l’ostacolo. Camminare non era possibi-
le? Con l’aiuto di Alissa aveva costruito 
una slitta di sughero. Sulla cima di Forte 
Cavo non poteva salire? Malfio proponeva 
agli amici una spedizione lungo il torren-
te. Non gli riusciva di ballare alla festa 
della potatura? Si era fatto appendere con 
una spessa ragnatela e aveva volteggiato 
come un soffione in compagnia delle rane 
più carine. E questo nonostante fosse an-
cora uno sbarbagirello.
La questione della Gamba però, gli rodeva 
da mesi. Si arrovellava su come trovare 
una soluzione e più ci pensava più si di-
sperava. “Come posso saltare se non posso 
saltare?” mugugnò per l’ennesima volta.
“Potresti chiedere a qualcuno di farlo al 
tuo posto” propose Alissa. Sua sorella 
spingeva la slitta e per la fatica il vezzo-
so cappellino a ninfea appena comprato le 
cascava sugli occhi. Il Festival di Mezza 
Estate non era solo saltare o sguazzare 
nel fango (come ormai pareva a Malfio) 
ma era anche un’occasione per spendere 
qualche pietruzza alla bancarella della si-
gnora Riccio. “Potrebbe saltare Trombetto 
al tuo posto, in rappresentanza per così 
dire”.      
Trombetto gonfiò la gola orgoglioso. Per 
il suo amico avrebbe fatto questo e altro, 
e poi saltare era la sua passione. “Se serve 
sono pronto”. 
“Non posso diventare adulto per procura!” 
esclamò Malfio “serve un’altra idea”. 

E l’idea arrivò improvvisa come un tem-
porale estivo. Il giorno dopo tirava aria 
di pioggia e il cielo plumbeo ed elettrico 
sembrava sul punto di scodellare sulla te-
sta delle nostre rane un acquazzone senza 
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precedenti. L’aria odorava d’acqua e ruggi-
ne. Malfio, Trombetto e Alissa guardavano 
giocare la piccola Frangiadoro, che dalla 
scorsa estate era crescita almeno un paio 
di spanne. 
Swiiing! Cla-cug!
Ad ogni colpo Trombetto incassava la testa 
fra le spalle ed Alissa si copriva gli occhi. 
Malfio invece la osservava affascinato, no-
nostante al primo tiro avesse rischiato di 
abbattere la casa di Dittamo il Pettirosso. 
Swiiing! Cla-cug!
Frangiadoro teneva fra le mani uno strano 
bastone a forma di V e la sua mira miglio-
rava minuto dopo minuto, a ogni barattolo 
abbattuto. Scagliava delle biglie di ferro 
che aveva recuperato chissà dove e che ca-
vava con la mano paffuta dalla tasca ante-
riore del grembiule bianco. 
Non sapeva di avere degli spettatori che la 
lumavano nascosti nell’alchemilla.
Per Malfio, Frangiadoro era quasi una mi-
gliore amica, se vogliamo tralasciare la 
differente altezza, il fatto che lui era una 
rana e lei una bambina e che, ovviamente, 
non si fossero mai parlati. Amava spiarla 
perché Frangiadoro era una fonte inesau-
ribile di idee, come quella volta che aveva 
legato dei barattoli alla coda di Biancospi-
no, il gatto della fattoria. Malfio avrebbe 
desiderato ripetere l’esperimento con le 
libellule di casa, ma non gli era riuscito di 
trovare barattoli della giusta dimensioni, 
neppure al Campo Spazzato.  
“…per terminare le nostre vite colpiti da 
Frangiadoro o travolti dalla tempesta” 
chiosò Trombetto. Era da qualche minuto 
che gracidava sommesso. Stare così vicino 
alla bambina gli metteva ansia. 
Swiiing! Cla-cug!
“Quella cosa… come l’ha chiamata?” do-
mandò Malfio
“Fionda, si chiama fionda” ammise Alissa 

da sotto le mani palmate con cui si copri-
va gli occhi.
“Fionda…” Malfio sentiva che era sul pun-
to di farsi venire una grande idea. “Ma 
certo!” esclamò. “Potremmo costruire una 
fionda per lanciarmi al di là della Gamba!” 
sparò.
Swiiing! Crash!
Frangiadoro fuggì a gambe levate appena 
si accorse di aver infranto uno dei vetri 
della fattoria. Lasciò le rane a godersi le 
urla di sua madre, la Donna Grassa.

Fra le mazzasorde, Malfio predisponeva il 
piano. “Al Campo Spezzato si trova quel 
rottame di ferro, come si chiama…”
“Bicicletta” disse Alissa, sempre mol-
to brava a ricordare i nomi degli oggetti 
umani.
“Potremmo cavare dalle ruote quelle cose 
morbide e gommose…”
“Le camere d’aria”. Come fosse possibile 
che Alissa conoscesse così bene tutti quei 
termini era un mistero. È vero che legge-
va molto, ma ciò nonostante era una con-
tinua fonte di stupore.
“Esatto! Prenderemo una gommosa came-
ra d’aria, la monteremo su una radice o un 
bastone, proprio a ridosso della Gamba, e 
costruiremo una fionda per rane. Poi spa-
ta-punk! Mi lancerete dall’altra parte”.
“Dritto nelle finestre della fattoria” bor-
bottò Trombetto “incontro alla tua morte 
per spiaccicamento… o fritto in padella”.
“Oh andiamo, sai che batterò il tuo record 
di salto in lungo. Prenderò dieci, ma che 
dico, dodici punti!”
“Di sutura! Tutti sulla fronte!”
Alissa invece non sembrava preoccupata. 
“Perché non sei preoccupata?” le chiese 
allora Trombetto.
Alissa sorrise mentre si sistemava con 
vezzo femminile il cappellino sulla te-
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To be continued...
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sta. “Per tre motivi” disse dolce e amabi-
le, com’era sempre quando aveva ragione. 
“Uno: la biciletta appartiene a Molletta 
e senza abbastanza pietruzze non ci per-
metterà di avvicinarci al rottame. Due: 
costruire la fionda per rane e aspettare il 
momento giusto per portarla alla Gam-
ba richiede una tana tutta nostra, a casa 
non ci può stare. Figurati cosa direbbero 
i nostri genitori! Tre: per lanciare Malfio 
abbiamo bisogno dell’aiuto di altre rane. 
Io e te non bastiamo! Trattandosi di mio 
fratello questo è l’impedimento più insor-
montabile. Mi sbaglio Malfio?”
Non si sbagliava affatto. Malfio odiava 
chiedere l’aiuto degli altri. Il progetto era 
destinato a fallire prima ancora di comin-
ciare. 
O no?

Il Campo Spazzato si trovava a ridosso 
della fattoria degli uomini e a circa cin-
quecento salti da Pantano del Prato. Nelle 
sere d’estate il gracidare sordo delle rane 
arrivava fino alla fattoria e lasciava Mol-
letta insonne. La talpa non amava le rane 
e meno di tutti Malfio e i suoi amici. Cer-
cavano sempre di sottrarle i tesori che ac-
cumulava o meglio le cose vecchie e rot-
te che gli umani scaricavano nel Campo 
Spazzato e che Molletta reclamava come 
proprie. “Se lo buttano è mio” amava ripe-
tere.  Per questo, quando li vide arrivare, 
era sul punto di sciogliere i grilli da guar-
dia.
“Ti prego non farlo!” disse Trombetto a cui 
ancora doleva una natica per un morso.
“Siete nella mia proprietà privata” rispose 
di rimando la talpa.
“Mostragliele” disse Malfio alla sorella.
“Le vedi queste?” erano due belle pietruz-
ze di torrente lisce e scintillanti che Alis-
sa aveva scovato dopo ore di lavoro. Le ce-

deva con dispiacere. “Saranno tue”.
“In cambio di cosa?” domandò avido Mol-
letta. Era ancora vicino alla gabbia dei 
grilli.
“Te le diamo in cambio della tua attenzio-
ne”.   
La talpa non aveva tempo da perdere ma 
quelle pietre aveva risvegliato la sua avi-
dità. Così acconsentì e li fece sedere da-
vanti alla sua casa, un vaso rotto ormai 
coperto di marrubbio fetido. 
“Cosa avevate da dirmi di tanto importan-
te?”
“Signor Molletta vorremmo comprare una 
ruota della sua bici” disse venendo subito 
al sodo Malfio.
La talpa socchiuse gli occhi con sospetto.
“Il rottame di ferro là dietro” indicò Alis-
sa.
“Ah quella! Mah!” bofonchiò la talpa. A 
stento si ricordava del rottame ed era 
talmente arrugginito e scassato che non 
valeva nulla. “Vale molto la bisci” disse 
meditabondo.
“Bicicletta o anche velocipede” lo corres-
se Alissa.
“Esatto: molte pietruzze”.
“Quante?” chiese Trombetto inviperito. 
“Dannata talpa, quante pietruzze vuoi per 
un rottame che neppure ricordavi di pos-
sedere?”
“Venti”. 
“Venti?” Trombetto aveva voglia di tirar-
gli un pugno sul naso. 
“Venticinque!” disse allora Malfio. “Ti 
porterò venticinque pietruzze se mi dai la 
bicicletta. E…” e indicò un paio di bottoni 
perlacei accatastati sotto la veranda “…e 
se ci aggiungi quei due cosi tondi”. Aveva 
già avuto una nuova idea.
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#Firma il sogno

DI Anita Pallara

Il SOGNO di Famiglie SMA ha 
delle qualità particolari: sta 
diventando realtà. In parte è 
già materia, fatta delle terapie 
prima solo immaginate e della 
rete di centri specializzati che 
prima non esisteva. In parte è 
ancora in potenza ma grazie al 
tuo sostegno la sua concretiz-
zazione sta già avvenendo.

    a ricerca scientifica negli ultimi anni 
ci ha portato a raggiungere un primo 

grande traguardo: l’arrivo di Spinraza, il 
primo trattamento farmacologico per 
la SMA, che fino a pochi anni fa sem-
brava un SOGNO irraggiungibile. La 
corsa della ricerca però non si ferma. La 
terapia genica non è più un miraggio. 
A settembre di quest’anno è partito il 
primo trial in Italia. Contemporanea-
mente è in corso anche il trial della mo-
lecola orale di Roche. Famiglie SMA in 
questi mesi è stata impegnata in prima 
linea per garantire l’accesso al farmaco 
a tutte le persone. Investendo risorse 
ed energie abbiamo attivato quasi in 
ogni regione un centro per la sommini-
strazione della terapia. 
La strada che abbiamo percorso in que-
sti anni ci ha permesso di raccogliere 
tante vittorie e tante altre ne arrive-
ranno. La strada davanti a noi è ancora 

tanta ma siamo consapevoli che con 
impegno, fatica, entusiasmo e corag-
gio i risultati si possono raggiungere 
e i SOGNI possono diventare realtà. 
La SMA potrà anche rallentare i nostri 
muscoli ma non fermerà mai la nostra 
corsa, non ci toglierà mai la forza di cre-
dere nel futuro e di costruirlo. Giorno 
per giorno, passo dopo passo. Per ogni 
traguardo raggiunto, abbiamo un nuo-
vo grande sogno da realizzare. Insieme.

Per destinare il tuo 5xmille all’Associazione 
Famiglie SMA Onlus dovrai consegnare al 
tuo commercialista il nostro codice dedicato 
97231920584 e firmare. 

l’ASSOCIAZIONE

Dai il tuo 5xmille a Famiglie SMA

Grazie! Con il tuo 5x1000 a 
Famiglie SMA #FIRMAILSOGNO
per un futuro senza SMA

L
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STELLA FA LE COSE 
IN GRANDE
Il Numero Verde Stella con 
più servizi e più persone

DI Francesca Penno
Coordinatrice del Numero Verde Stella

Il Numero Verde Stella, “Una voce che 
ascolta e ti sostiene”, è un progetto or-

mai consolidato attraverso cui Famiglie 
SMA offre gratuitamente informazioni, 
supporto e consulenza alle persone con 
malattie neuromuscolari, ai loro fami-
liari e agli operatori socio assistenziali e 
scolastici, sul tema della SMA affrontato 

Per accedere a Stella chiama 
il numero verde 800.58.97.38.
Tutte le mattine dalle 9.00 alle 13.00, 
lunedì, martedì e mercoledì 
pomeriggio dalle 15.00 alle 18.00

da numerosi punti di vista. 
Oggi il servizio si arricchisce di nuovi 
volti e nuovi servizi per assicurarci di ri-
spondere in modo sempre più completo 
e competente alle numerose richieste 
che ogni giorno accogliamo. In queste 
due pagine vi presentiamo le persone e 
le nuove iniziative di Stella.

LEGALE 
Il servizio legale di Stella è molto 
apprezzato e utilizzato. Rivesten-
do un ruolo tanto centrale nella 
nostra offerta, nel prossimo nu-
mero di SMAgazine gli dedichere-

mo uno spazio a sé.

FISCALE 
È una delle novità principali del 
2019, in risposta alle richieste di 
assistenza in ambito fiscale, ma-
teria complessa utile per godere di 
permessi e agevolazioni, per otte-

nere ausili e altro ancora.

DI CONSULENZA GENETICA
Un servizio ponte tra l'associa-
zione e l'ospedale. Il genetista è a 
disposizione delle famiglie e di chi 
ne avesse necessità, per fornire 
informazioni utili a orientare le 

persone in ambito genetico.

Servizio..

NEW
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«Sono Francesca e ho la SMA 3. Sono la coordinatrice e la voce del numero verde Stella. Mi 
occupo della prima accoglienza telefonica e di tutte le richieste che riguardano gli aspetti 
della vita quotidiana, mediazione e condivisione di informazioni su servizi sociali, socio-sa-
nitari, normative e procedure inerenti la disabilità. Attraverso il Numero Verde offro uno 
spazio dove scambiare emozioni, esperienze, soluzioni pratiche, idee e opinioni di chi vive 
l’esperienza della malattia. Stella: un riferimento per famiglie e le persone con la SMA».

«Sono psicologo e psicoterapeuta familiare e di coppia e collaboro con Famiglie SMA da 
più di dodici anni. Sono il responsabile del servizio di psicologia al Centro NeMO di Milano. 
Seguo il progetto SMArt per il supporto economico dei centri ospedalieri che si occupano di 
SMA. Credo nell’importanza di attivare la società nei confronti di chi ha la SMA e, più in 
generale, di facilitare l’integrazione e il superamento delle barriere culturali. Da un anno 
scrivo favole sulla SMA dedicate ai bambini e a chi è disposto ad ascoltare e capire».

«Educatrice e counselor, con una SMA di tipo 2. Attraverso strumenti diversi come l’ascolto 
e il confronto, l’espressione artistica, il movimento libero, la musica e il rilassamento cor-
poreo, accompagno le persone alla ricerca del loro benessere, perché possano affrontare 
problemi, crisi e limiti nel modo migliore. Sono il counselor di reparto del Centro NeMO 
di Milano. Per Stella propongo percorsi di counseling al telefono e di persona, promuovo 
iniziative per migliorare la qualità della vita e coordino i progetti educativi nelle scuole».

«Dopo dieci anni di lavoro in azienda ho capito che il mio vero interesse è l'evoluzione delle 
persone. Sono diventata counselor gestaltico, formatrice, coach, e coach mBIT. Nel frattem-
po sono diventata mamma di Aurora e Marco. Entrambi hanno la SMA. Credo che il senso 
della vita sia trasformare le proprie difficoltà in valore per sé e gli atri: sono felice di mettere 
la mia competenza professionale e la mia esperienza di SMAmma nel mio lavoro col Nu-
mero Verde Stella, per sostenere i genitori che come me affrontano tutti i giorni la SMA».

«Ho 27 anni e una SMA 2. Sono laureata in psicologia e, grazie  a Famiglie SMA, ho la 
fortuna di occuparmi del progetto di educazione alla diversità all’interno delle scuole nelle 
zone del sud Italia e di collaborare come tirocinante al Supporto psicologico nell'Azienda 
Ospedaliera Santobono Pausilipon di Napoli. Qui la mia figura può offrire un sostegno 
unico e facilitante per le famiglie, perché vivo in prima persona la SMA. Far parte di pro-
getti come questo ti cambia, ti migliora, ti riempie il cuore. 

Francesca Penno

Simona Spinoglio

Jacopo Casiraghi

Emanuela Crapanzano

Chiara Maggadino
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Anche quest’inverno il Sapre ha organizza-
to il CampuSMA sulla neve a Misurina, una 
frazione di Auronzo di Cadore nella splen-
dida cornice delle Dolomiti bellunesi. Un'i-
niziativa molto apprezzata che giunge alla 
sua terza edizione.

L’   iniziativa, con l’obiettivo di offrire  
un’esperienza di scambio, crescita 

e inclusione, ha coinvolto undici fami-
glie di bambini con la SMA, che hanno 
sperimentato come, con i giusti accor-
gimenti, sia possibile superare i limiti 
imposti dalla malattia, anche ad alta 
quota. Le famiglie sono state accolte 
dall’Istituto Pio XII, un centro di dia-
gnosi, cura e riabilitazione delle ma-
lattie respiratorie, e sono state accom-
pagnate nel corso di tutta l’esperienza 
da alcuni volontari e dallo staff del 
Sapre che da sempre dedica attenzio-
ne alla messa in atto di strategie che 
consentano di vivere la malattia e la 
quotidianità nella “normalità”. In col-
laborazione con la scuola di Sci Ante-
lao, che mette a disposizione maestri 
di sci specializzati nell’insegnamento 
ai bambini con disabilità, tutti i parte-
cipanti, genitori compresi, hanno pro-
vato l’emozionante esperienza dello 

sci in mezzo alla neve. È stato inoltre 
possibile salire con le motoslitte sulle 
Tre Cime di Lavaredo, dalle quali si è 
goduto di un panorama mozzafiato. 
«Mi è piaciuto così tanto conoscere 
degli altri bambini come me e corre-
re e giocare con loro con la carrozzina 
elettronica» racconta Irene, bambina 
di 11 anni con la SMA 3, che ha incon-
trato per la prima volta la realtà del 
Sapre. «Mi sono divertita un sacco a 
preparare lo spettacolo di canti, balli e 
musica. Fare delle cose insieme, anda-
re giù con i gommoni e sciare, ha reso 
tutto bello!».
«Non ci era mai capitato di ricevere 
delle attenzioni che ci facessero senti-
re così speciali: mentre Irene era con i 
suoi nuovi amici insieme ai volontari, 
abbiamo potuto dedicare del tempo a 
noi stessi in serenità; ci hanno offerto 
addirittura la possibilità di ricevere 
dei massaggi!» raccontano i suoi geni-
tori. «Abbiamo sperimentato quanto 
sia importante incontrare altri geni-
tori e raccontarsi. Partecipare al Cam-
puSMA ci ha fatto scoprire che non 
siamo soli, che in tanti condividiamo 
le stesse fatiche e che insieme si pos-
sono trovare sempre nuove soluzioni 
per fare nuove esperienze».

Giocare
con la neve
Il CampuSMA del Sapre
DI Myriam Rauso
Terapista della neuro e psicomotricità dell'età evolutiva,
Sapre, Ospedale Maggiore Policlinico, Milano

Giocare
con la neve
Il CampuSMA del Sapre
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"Uno Sguardo Raro" nasce come ras-
segna cinematografica sulle malattie 
rare da una idea di Claudia Crisafio, 
autrice e attrice, e di Serena Bartezza-
ti, responsabile della comunicazione di 
Uniamo Fimr Onlus. Punto di parten-
za: la consapevolezza che il cinema sia 
il mezzo più efficace per sensibilizzare 
l'opinione pubblica su qualsiasi tema 
sociale. Per la prima edizione della ras-
segna sono state selezionate opere già 
prodotte sia nel cinema che nella comu-
nità delle persone  con malattie rare.

SERENA BARTEZZATI CI RACCONTA 
IL FESTIVAL DI QUEST’ANNO

"Uno Sguardo Raro - The Rare 
Disease International Film Fe-

stival" evento sul tema delle malattie 

rare, si è svolto a Roma dal 28 genna-
io al 3 febbraio nell’ambito delle ma-
nifestazioni per la Giornata della Ma-
lattie Rare. Nato quattro anni fa per 
sensibilizzare l'opinione pubblica sul 
tema delle malattie rare attraverso lo 
strumento del cinema, mette la crea-
tività delle arti visive al servizio della 
persona più fragile, avvicinando il 
pubblico a storie che oltre a regalare 
emozioni offrono una nuova visione 
della diversità. In questi quattro anni 
le persone con malattie rare e le as-
sociazioni dei pazienti che li affian-
cano nel loro percorso quotidiano, 
fatto di piccole e grandi conquiste, 
hanno raccolto la sfida di raccontare 
la loro realtà e così, insieme a registi 
coraggiosi e spesso visionari, hanno 
prodotto delle opere in cui aprono il 
loro complesso universo al pubblico. 
Questo è davvero un grande cambia-
mento nell’approccio verso le malat-
tie rare e la disabilità. Fino a qualche 
tempo fa quest'ultima era vissuta da 
molti come qualcosa da nascondere 
per evitare gli sguardi curiosi, pie-
tosi o spaventati della gente. Oggi 
vediamo, anche attraverso le opere 
presentate al Festival, che c’è inve-
ce la voglia di raccontarsi, di parlare 

delle proprie esistenze “fuori centro” 
mettendo in luce una grande e pro-
fonda sensibilità e un approccio viva-
ce e spesso gioioso alla vita, proprio 
perché ogni istante, per chi combatte 
con una malattia rara o una disabili-
tà, è una conquista. 

DI Anita Pallara

Famiglie SMA ha partecipato 
sabato 2 febbraio al workshop 
“L’impatto del video e delle arti 
creative nella comunicazione 
interna ed esterna sulle malat-
tie rare”. In questa occasione 
abbiamo potuto raccontare l’e-
voluzione della comunicazione 
di Famiglie SMA negli anni. 
Abbiamo raccontato l'impatto 
che una comunicazione coeren-
te e bidirezionale ha all'interno 
della nostra comunità. Comuni-
care in modo non convenzionale 
e rompere gli schemi sul tema 
delle malattie rare si può. Noi 

l'abbiamo fatto! 

Focus Famiglie SMA

L'attenzione che Famiglie SMA dà 
alla comunicazione attraverso le 
sue campagne nazionali ha rice-
vuto in questi anni diversi ricono-
scimenti. Anche il festival cinema-
tografico dedicato alle malattie 
rare ha valorizzato l'impegno del-
la nostra associazione.

FAMIEGLIE SMA ospite
al festival cinematografico
"Uno Sguardo Raro"

Giocare
con la neve
Il CampuSMA del Sapre

Giocare
con la neve
Il CampuSMA del Sapre
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Nicola Crisci compie 18 anni il pros-
simo 2 agosto. Il suo segno zo-

diacale è quello del leone. Anche chi 
non segue l'astrologia converrà che 
Nicola leone lo sia per davvero. Ha un 
carattere determinato, sostenuto da 
due genitori esuberanti che lo hanno 
sempre stimolato a godere della vita, 
e vuole fare tutto di testa propria. Sen-
za risparmiarsi nulla. Ha una SMA 1, 
ha la Peg ed è tracheotomizzato. E al-
lora? Dice lui. Riesce a esprimersi con 
la voce anche se per chi non è abituato 
ad ascoltarlo non è semplice capirlo. E 
allora? Aggiunge lui. Non vuole ricor-
rere al puntatore oculare. È affeziona-
to alla propria voce. «Sono felice di di-
ventare maggiorenne. Non vedo l'ora 
di fare una festa con 
i miei amici» ci rac-
conta. Nicola di feste 
ne ha in mente due. 
Una con la famiglia e 
gli amici sulla spiag-
gia e l'altra solo per 
gli uomini, per anda-
re a uno spettacolo di 
lap dance.  Chi sono 
questi uomini che lo 
accompagnano? Be', 
Nicola di amici ne 
ha molti.    Frequenta 
con ottimi risultati la 
quarta liceo scientifi-
co con orientamento 
di lingua tedesca e 
a scuola ci va tutti i 
giorni, a meno che 

non faccia proprio freddo. Inoltre, abi-
ta ad Agropoli in provincia di Salerno, 
un piccolo paese a sua misura dove 
va al cinema, al bar, ai concerti, a fare 
l'ultrà alle partite di basket. «Stase-
ra» ci spiega mentre lo intervistiamo, 
«vado alla mia prima festa dei 18 anni 
di un amico e ne sono felice». Ciuffo 
alla moda, profumo, jeans strappati 
e guai a posargli la coperta sulle gam-
be. A costo di litigare con la madre, ma 
proprio non gli va. Nicola ha un look 
da difendere, completo di tatuaggio 
nella lista delle prossime cose da fare, 
e non ha nessuna intenzione di rovi-
narselo con una coperta qualunque. 
E ora, tornando alla riflessione con cui 
abbiamo aperto questo articolo: qual-
cuno dei lettori nutre ancora dubbi 
sul fatto che Nicola sia un leone? Un 
leone, aggiungiamo, che negli ultimi 
lunghi dieci mesi ha sofferto perché 
è in gabbia. In che senso? Perché non 
gode più di un'assistenza personaliz-
zata che gli permetta di uscire di casa. 
Per spostarsi agevolmente Nicola ha 
bisogno di un infermiere di area criti-
ca e sta affrontando una battaglia in-
sieme a un legale e al Numero Verde 
Stella per recuperare l'autonomia che 
per lui è tanto fondamentale. 
Cosa vorresti fare da solo senza la 
famiglia, gli chiediamo. «Viaggiare» 
ci risponde. «Vedere qualche posto 
nuovo». Il mezzo ce l'ha, la scelto lui: 
un furgone attrezzato come un'am-
bulanza, pronto ad accompagnarlo 
in qualche scorribanda senza genitori 
e sorelle. Mentre aspetta di vincere la 
sua battaglia, quando è troppo nervo-
so si chiude in camera e chiede che gli 
venga messa vicino alle orecchie una 
cassa dove, sparati a tutto volume, gri-
dano gli ACDC. Decisamente, Nicola è 
un ragazzo rock.

 

NICOLA 
Diventa Maggiorenne

DI Barbara Pianca

Cosa significa diventare 
maggiorenni? Quali sono 
le prime autonomie che 
rivendicano i nuovi adulti? 
È possibile ambire a spazi 
propri anche se si ha una 
SMA 1? Ne parliamo con 
Nicola Crisci, che tra pochi 
mesi compie 18 anni.
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Un bel lavoro e 
una bella famiglia

Mariano è un uomo che in questo 
momento della sua vita si può 

dire realizzato. Ha un lavoro full time 
che gli piace all'Università di Calabria 
dove si è laureato in Economia e com-
mercio. Segue la segreteria del diretto-
re del Dipartimento degli studi uma-
nistici e gestisce le Pagine internet dei 
diversi corsi di laurea dipartimentali 
e le piattaforme economiche degli ac-
quisti online. Si sta togliendo lo sfizio 
di frequentare un ma-
ster in Editoria, grafica 
e multimedialità con 
il solo scopo dell'arric-
chimento personale.
«Sono attratto dalle 
tecnologie e mi piace 
la grafica» ci spiega. 
Inoltre da cinque anni 
e mezzo è sposato con 
Valentina, con cui è sta-
to fidanzato dai tempi 
del liceo. Mariano ha 
36 anni e la metà, 18, 
li ha condivisi con lei. 
Iscritti alla stessa facol-
tà universitaria, hanno 
affrontato insieme sia 
la laurea triennale che 
quella  specialistica.   A 
fine giugno da due di-
venteranno quattro, perché Valentina 
è incinta di due gemelli. «Per la prima 
volta la mia capacità di adattarmi e 
trovare soluzioni possibili, capacità che 
ho sempre sfruttato per affrontare la 
mia SMA 3, diventa utile per accoglie-
re questo evento straordinario, di cui 
siamo tanto felici». Si tratta di uno dei 
suoi motti preferiti: “Di necessità virtù”. 
«La SMA è una patologia progressiva 
che un po' alla volta ti toglie qualcosa e 
bisogna adattarsi ai peggioramenti. In 
questo caso, invece che adattarci al pro-
gredire della mia disabilità, dobbiamo 
trovare le soluzioni migliori per ade-
guare la casa all'arrivo dei due bambini 
e organizzarci in modo da potercene 

prendere cura. Stiamo riorganizzando 
la camera e facendo spazio nel gara-
ge». Hai un assistente personale? «No. 
Io sono di Cosenza. La Regione Calabria 
non ha molti fondi e non ho mai usu-
fruito di una vera e propria assistenza. 
Fino a quando ho camminato mi sono 
arrangiato. Ora ci sono la nostra rete 
familiare e gli amici, vivo la mia auto-
nomia come un “arrangiarsi quotidia-
no”. Inoltre la casa è organizzata con i 
sollevatori e in modo che io possa rag-
giungere l'auto con la carrozzina elet-
trica. L'abbiamo scelta a un chilometro 
e mezzo dal posto di lavoro di entrambi. 
Però ora, con la famiglia che si allar-
ga, sento la mancanza di un assistente 
personale». Esistono i progetti di Vita 
indipendente in Calabria? «Non mi ri-
sulta. Qui la mentalità comune è ancora 
assistenzialistica. Per fortuna però,  con 
l'aumento dell'istruzione, a Cosenza le 
cose iniziano a cambiare». Hai qualche 
passione particolare? «Sono un grande 
appassionato del Cosenza calcio, ogni 
domenica vado alla partita e partecipo 
con mia moglie ai gruppi organizzati 
del tifo. Qui a Cosenza la curva degli 
ultrà ha ideali di aggregazione. L'asso-
ciazione La terra di Piero, dedicata a un 
ultrà che è morto, ha regalato il primo 
parco accessibile alla città, il più gran-
de del meridione e uno dei più grandi 
d'italia. Si chiama Parco Piero Romeo. 
Uno dei miei sogni è che ogni settore 
dello stadio sia accessibile, in modo che 
anche le persone in carrozzina possano 
scegliere da dove seguire la partita».

DI Barbara Pianca

Un lavoro all'università, 
una moglie con cui 

condivide la passione 
per il calcio e una coppia 

di gemelli in arrivo. La 
vita di Mariano è piena 

di soddisfazioni.
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Alle nostre Famiglie lombarde: 
l'8 giugno c'è lo spiedo 
per Famiglie SMA
“Spiedo Amici di Famiglie SMA” è l'ini-
ziativa che papà Rolando Volpi e mam-
ma Luciana organizzano in memoria 
del loro  piccolo Leonardo. Il prossimo 8 
giugno giungerà alla 5° edizione la cena 
sociale a Trivellini di Montichiari (Bs), il 
cui ricavato è destinato a Famiglie SMA 
e al Sapre. «L'anno scorso eravamo in 
500. Aiutateci a crescere ancora: parte-
cipate con i vostri bimbi!». 
Per info e prenotazioni: 
Rolando 347/4408543

L.A. Home,  il bed&breakfast 
accessibile grazie a 
Leonardo
I genitori di Leonardo Androletti, un 
bambino di 8 anni con SMA 2, vinta 
la scuola materna all'asta del Comu-
ne di residenza, Moniga (Bs), l'hanno 
trasformata in un bed&breakfast ac-
cessibile. All'ultimo piano c'è la casa di 
Leonardo. Ai due piani sotto, le stanze 
per gli ospiti. Ci sono il sollevatore per 
la piscina e per la camera, i bagni sono 
accessibili alle carrozzine. 
Per info e prenotazioni: 
www.lahome.it/bb

"Tattoo for SMA",  la terza
 edizione il 28 aprile 
nel Veronese
In memoria del piccolo Lorenzo Tolo, 
mamma Tamara e papà Emanuele con
il loro amico tatuatore Flavio Bordon 
propongono la terza edizione di una 
giornata di tatuaggi il cui ricavato an-
drà in beneficienza a Famiglie SMA e 
al Sapre: ore 10-18 a San Bonifacio (Vr) 
domenica 28 aprile. L'evento, cresciuto 
negli anni, prende vita da un'altra festa 
di raccolta fondi a cura della famiglia.
Per informazioni: 
sickoftattoo@libero.it

Come posso beneficiare degli incentivi per l'acquisto di un veicolo introdotti 
dalla Finanziaria 2019?
I veicoli di categoria M1 (a motore, destinati al trasporto di persone e aventi almeno quattro 
ruote) considerati dalla Finanziaria 2019 devono avere un prezzo di listino, Iva inclusa, di 50 mila 
euro ed essere immatricolati in Italia. Dal primo marzo di quest'anno al 31 dicembre 2021, il con-
tributo erogato sotto forma di sconto sul prezzo di acquisto viene parametrato al numero dei 
grammi di biossido di carbonio emessi per chilometro (CO2 g/km): da zero a venti il contributo 
è di 4 mila euro, da 21 a 70 di 1500 euro. Il contributo aumentai se, contestualmente, si rottami 
un veicolo di categoria Euro 1, 2, 3 e 4, salendo il primo contributo a 6 mila euro e il secondo a 
2500.Non vi sono dubbi che anche gli acquisti di auto per disabili possano godere di tale ecobo-
nus, insieme ad altre agevolazioni fiscali come, ad esempio, l’IVA agevolata al 4%, la detrazione 
Irpef del 19% e l’esenzione del bollo ( HYPERLINK "http://www.agenziaentrate.gov.it/"www.
agenziaentrate.gov.it). Segnaliamo infine, che, accanto agli incentivi, è stata introdotta, per chi 

acquista dal primo marzo al di quest'anno al 31 dicembre 2021 un veico-
lo di categoria M1 nuovo o usato ma importato dall’estero una imposta. 
Si tratta della cosiddetta Ecotassa, parametrata al numero di grammi 
di biossido di carbonio emessi per chilometro eccedenti la soglia di 160 
CO2 g/km. Tale imposta però, come precisato dalla risoluzione 32/E del 
28 febbraio 2019 dell’Agenzia delle Entrate, non si applica per i veicoli ad 
uso speciale, tra cui i veicoli con accesso per sedia a rotelle.

STELLA risponde

L'Ecotassa 

CO2 g/km 
161-175
176-200
201-250

Superiore a 250

Imposta
1.100 euro

1.600 euro
2.000 euro
2.500 euro



La tua Pasqua e' SMArt!
Con l’irresistibile cioccolato di Wamba sostieni il progetto Wamba SMArt 

che garantisce cure innovative e assistenza psicologica 
ai bimbi SMA nei centri specialistici di Padova e Bologna.

CONTATTACI SUBITO! 
Scadenza ordine: 01/04/2019

silvia.romeo@wambathena.org - 349.1974213

Uovo 
di Pasqua:

Offerta: 10,00€ cad. 
Peso: 500 gr

Cioccolato al latte 
o fondente

Sorpresa all’interno

Gallinella
Offerta: 5,00€ cad. 

Peso: 500 gr
Cioccolato al latte 




