
 

 

 

 

 

 

 

Po
st

e 
ita

lia
ne

 S
.p

.A
. –

 S
pe

di
zi

on
e 

in
 A

bb
on

am
en

to
 P

os
ta

le
 - 

AU
T.

 N
°0

04
8 

Pu
bb

lic
az

io
ne

 In
fo

rm
at

iv
a 

N
o 

Pr
ofi

t  
   

  C
O

N
TI

EN
E 

I.R
.

 CPD di Belluno 

ANNO VI • numero 3 • Settembre 2019 

3





L’editoriale

3

dsv

EDITORE
Famiglie SMA
Via Agostino Magliani 82/84 - 00148 Roma

DIRETTORE RESPONSABILE
Marco Piazza

DIREZIONE EDITORIALE 
Daniela Lauro, Luca Binetti 

REDAZIONE 
Barbara Pianca

SEDE
c/o Consorzio Cooperho
Via Lamarmora, 7 - 20020 Lainate (MI)

HANNO COLLABORATO 
Silvana Cantoro
Elena Carraro
Jacopo Casiraghi
Priscilla Corti
Anita Pallara

IMPAGINAZIONE
Giusy De Vito

STAMPA
ElioCartoTecnica
Via G. Bergamo, 26 - 31044 Montebelluna (TV)

Notiziario di informazione  |  Famiglie SMA

Genitori per la ricerca contro 
L’Atrofia Muscolare Spinale

Anno VI - Numero 3 - Settembre 2019
Autorizzazione n. 322 del 10/10/2014 
Tribunale di Milano

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/

Chiuso in redazione il 2 agosto 2019

Francesca Penno 
Angela Perin
Myriam Rauso
Simona Spinoglio 

IN COPERTINA
Francesca Arcadu nel suo ufficio alla 
Camera di Commercio di Sassari.

L’editoriale

Continua il viaggio verso la “normalità” per genitori, famiglie e persone con la SMA che, a seconda 
dell’età e delle fasi della vita che attraversano, modificano le loro paure, speranze, aspettative, ma 
soprattutto le loro esigenze e i loro bisogni, com’è normale che sia.In questo numero dedichiamo il 
primo piano a un tema importante e significativo: il lavoro. Qualcuno ha scritto che: “Il lavoro nobi-
lita l’uomo”, qualcun altro che: “Il lavoro è un diritto inalienabile di ciascun cittadino” e noi vogliamo 
aggiungere che per noi il lavoro, equo, adatto e dignitoso, 
è uno degli elementi fondamentali che consentono di af-
fermare in totale onestà che una persona ha davvero pari 
dignità, tutele e opportunità rispetto a tutte le altre.
Mentre si svolge il nostro tanto atteso Convegno naziona-
le - in occasione del quale sempre più famiglie si ritrovano 
e che ha luogo quest’anno a Genova, nella splendida cor-
nice dell’Acquario, per ascoltare le novità nel campo della 
ricerca, dell'assistenza e della vita quotidiana - abbiamo 
voluto fare il punto sulle attuali terapie, già disponibili o 
molto vicine alla libera distribuzione in Italia e nel mondo.
Prosegue inoltre il nostro viaggio documentale sugli Stan-
dards of Care internazionali, le buone prassi che ogni buon 
terapista, medico o caregiver dovrebbe seguire per miglio-
rare la condizione di vita di una persona con la SMA e dei 
suoi familiari. Questo numero è dedicata alla fisiochine-
siterapia e la fisiatra Elena Carraro del Centro Clinico NeMO di Milano ci guida attraverso i suoi 
segreti e le sue regole. Dopo aver letto le appassionanti storie dei nostri amici Andrea e Serena, po-
trete allietarvi nella lettura della splendida nuova favola per grandi e bambini, che si aggiunge alle 
ormai numerose che Jacopo continua a regalarci da qualche tempo; ha pubblicato un libro con i suoi 
racconti dedicati a noi e ai nostri figli, come vi abbiamo anticipato nel numero scorso di SMAgazine, 
e ce lo donerà a breve. Grazie Jack.Infine, dopo esserci rinvigoriti con le testimonianze di Rolando 
Volpi, Pietro Semeraro e Giovanni Dalla Pozza sui modi più diversi per aiutare Famiglie SMA, non 
dimenticate di leggere con attenzione le pagine dedicate alla nostra prossima Campagna di raccolta 
fondi che, dal 2 al 22 settembre, ci chiama tutti a uno sforzo comune per fare la differenza per noi, 
i nostri figli e quelli che ancora devono nascere, che da un mese circa avranno una, cento, mille possi-
bilità di cura in più, grazie al progetto di Screening neonatale ormai partito nel Lazio e che a breve, 
anche grazie alla nostra nuova campagna di sensibilizzazione, potrebbe essere esteso in tutta Italia. 
BUON CONVEGNO A TUTTI!

LUCA BINETTI

Luca Binetti
VICEPRESIDENTE DI FAMIGLIE SMA 

A settembre aiutaci a fare la differenza
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Negli ultimi anni si sta assistendo a una 
trasformazione nel mondo della SMA, 

grazie ai protocolli di cura e alle nuove sco-
perte farmacologiche, con un conseguente 
miglioramento delle aspettative e della stes-
sa qualità della vita. Sempre più bambini cre-
sceranno e avranno possibilità tali da renderli 
in grado di affrontare autonomie importanti 
nella vita privata, così come in quella sociale e 
lavorativa. Le riflessioni che spesso condivido 
con genitori o giovani adulti che si rivolgono 
al Numero Verde riguardano l’uscita dal mon-
do della scuola e le difficoltà a trovare un im-
piego per diverse criticità: barriere architet-
toniche, barriere culturali, scarsità di offerte 
lavorative adeguate.
Le barriere architettoniche nei luoghi di lavo-
ro sono uno degli ostacoli più importanti ed 
evidenti, perché limitano la libertà di azione e 
impediscono alle persone con difficoltà moto-
rie o sensoriali di lavorare in condizioni di pari 
dignità e con gli stessi diritti degli altri colle-
ghi. Spesso oggi si offre alla persona con disa-
bilità la proposta di un telelavoro, pensando di 

agevolarla. In alcuni casi, come nello specifico, 
per chi ha forme di SMA più severe può essere 
una valida soluzione. Talvolta, però, può di-
ventare anche una proposta pericolosa. I pro-
blemi sono l’isolamento e la solitudine, poi-
ché questi lavoratori vengono tagliati fuori da 
un circuito sociale di scambio e condivisione. 
Una soluzione suggerita, a chi decide di lavo-
rare in questo modo, potrebbe essere quella di 
utilizzare la tecnologia per condividere idee e 
progetti con altre persone e di aprire gli spazi 
domestici a colleghi e collaboratori.

Dubbi e domande emergono poi per quanto 
riguarda la pensione di invalidità, che viene 
sospesa se lo stipendio supera i 16.814,34 euro 
lordi (limite previsto per il 2019). Ed ecco che ci 
si chiede se sia conveniente o meno perdere 
questo sostegno di cui si gode per diritto, per 
guadagnare qualcosa a fronte di un impegno 
lavorativo. Anche questo dubbio è forse frut-
to di una cultura della parità e dell’inclusione 
che le stesse persone con disabilità stanno 
lentamente costruendo. Entrare nel mondo 
del lavoro offrendo le proprie capacità signifi-
ca anche offrire la possibilità di considerare la 
persona con disabilità come parte attiva della 
società, e in questo ognuno di noi ha la sua 
parte di responsabilità.

LA CONQUISTA 
dell’autonomia lavorativa

Quante volte entrando in un negozio, in un ufficio o in un’azienda ci sia-
mo imbattuti in operatori seduti su una carrozzina? In questo appro-
fondimento, dedicato al tema del lavoro, vorremmo analizzare sotto vari 
aspetti le possibilità e le criticità di questo mondo. 
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La nostra parte di responsabilità

DI Francesca Penno
Responsabile del Numero Verde Stella 



Imbarcarsi nell’impresa di cercare un lavoro 
è difficile per chiunque, soprattutto per chi 

esce di scuola perché, nonostante le esperien-
ze di alternanza scuola-lavoro, i due mondi 
rimangono distanti l’uno dall’altro. Questo 
però non è sufficiente per rinunciare a con-
quistarsi l’autonomia lavorativa. 
Dal punto di vista psicologico bisogna senz’al-
tro maturare un percorso di consapevolezza 
della propria autonomia, per cui ci si rico-
nosce in grado di cercare e trovare un lavoro. 
Accanto, serve aver attivato alcuni prerequisiti 
di autonomia: se non hai risolto alcune que-
stioni pratiche e quotidiane di autonomia, 
dall’assistenza personale al trasporto e altro, 
attivarle per la prima volta insieme all’inizio 
della prima esperienza lavorativa può richie-
dere molte, troppe energie.
Cercare lavoro non è una questione semplice 
perché bisogna mettersi in gioco: occorrono 
motivazione, insistenza nel continuare a cer-
care, capacità di instaurare contatti e mante-
nere relazioni. Tra i giovani con la SMA ce ne 
sono che pensano: “La mia priorità è curarmi. Se 
sto abbastanza bene studio, il lavoro invece non lo 
considero neanche, tanto per me non ci sarà”. Que-
sto approccio ha reso nel tempo il lavoro un ar-

gomento tabù per queste persone, “tanto cosa 
lo cerco a fare, cosa potrò mai fare”. Ed è un pec-
cato perché di impieghi che richiedono poca 
mobilità e sono invece legati al pensiero ce 
ne sono, grazie alla tecnologia, sempre di più. 
Ma bisogna avere le idee chiare fin dall’inizio. 
A volte accade infatti che alcuni ragazzi intra-
prendano percorsi di studi che hanno come 
obiettivo l’inserimento lavorativo in ambienti 
che non hanno offerta per loro quando la loro 
disabilità sarà diventata più grave. Insegnare, 
fare politica, diventare psicologo, sono molte 
le professioni accessibili a disposizione.
Bisogna invece puntare sulle capacità effetti-
ve e valorizzare l’intelligenza che accomuna 
le persone con atrofia muscolare spinale, che 
è dimostrato abbiano un QI (quoziente intel-
lettivo) sopra la media. Il momento del col-
loquio in questo senso è fondamentale: sei 
capace di mostrarti speciale rispetto ad altri 
concorrenti speciali? 
Secondo me la chiave è questa: sempre più 
giovani con SMA avranno accesso al mondo 
lavorativo da qui in avanti, a patto che cambi-
no la loro forma mentis. Consideratevi risorse 
e non un peso. Specializzatevi e offrite il me-
glio delle vostre capacità. Avete la possibilità 
di ispirarvi a numerosi adulti con SMA che 
oggi occupano posizioni lavorative di rilievo. 
Guardare a loro sarà uno stimolo per trovare 
dentro di voi la grinta che vi serve per essere 
padroni della vostra vita, anche dal punto di 
vista dell’autonomia lavorativa.
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Divieni consapevole della tua autono-
mia: cosa suggerisce lo psicologo

DI Jacopo Casiraghi
Psicoterapeuta del Numero Verde Stella

LAVORO
CERCASI



L’attuale normativa di riferimento per l’inse-
rimento lavorativo dei soggetti disabili è la 

legge 12 Marzo 1999 n. 68, “Norme per il diritto 
al lavoro dei disabili”. Tale normativa prevede un 
complesso di norme volte a garantire un col-
locamento non solo obbligatorio, ma soprat-
tutto mirato, che prenda in considerazione le 
potenzialità e le capacità del lavoratore, oltre 
che le esigenze dell’azienda in cui lo steso ver-
rà collocato. I soggetti obbligati ad assumere 
le persone con disabilità sono gli enti pubblici, 
i partiti politici, le organizzazioni sindacali e 
senza scopo di lucro, le aziende e gli enti pri-
vati. Essi sono tenuti ad avere alle loro dipen-
denze lavoratori disabili nella misura del 7% 
dei lavoratori occupati se occupano più di 50 
dipendenti; di due lavoratori, se occupano da 
36 a 50 dipendenti, e di un lavoratore se occu-
pano da 15 a 35 dipendenti. 

L’iter da seguire per l’inserimento lavorati-
vo delle persone con disabilità è disciplinato 
dall’articolo 8 della predetta legge. Le persone 
con disabilità alla ricerca di lavoro devono iscri-
versi alle liste delle Categorie protette presso il 
Centro per l’impiego territoriale, presentando 
idonea documentazione. Dopo l’iscrizione è 

prevista una valutazione che prende in consi-
derazione la tipologia dell’invalidità in relazio-
ne alla preparazione professionale (capacità la-
vorative, abilità, competenze e inclinazioni, natura 
e grado della minorazione).
Successivamente avviene l’inserimento negli 
appositi elenchi, con unica graduatoria, delle 
persone con disabilità che risultano disoccu-
pate; l’elenco e la graduatoria sono pubblici 
e vengono formati applicando i criteri della 
legge 68/99. 

Le modalità di assunzione prendono il via nel 
momento in cui i datori di lavoro fanno richie-
sta di avviamento di tale procedura. Effettuata 
la richiesta, gli Uffici competenti iniziano l’iter 
di incrocio tra domanda e offerta. Il colloca-
mento mirato ha quindi lo scopo di supporta-
re la persona con disabilità dopo una adegua-
ta valutazione delle sue capacità lavorative e 
disabilità, e aiutarla a inserirsi nel posto più 
adatto, attraverso analisi adeguate, forme di 
sostegno, azioni positive e soluzioni dei pro-
blemi. Con il Capo I del decreto legislativo n. 
151 del 14 settembre 2015 sono state apportate 
alcune modifiche alla legge 12 marzo 1999, n. 
68, modifiche dettate dall’esigenza di rafforza-
re il collocamento mirato attraverso l’emana-
zione di una linea guida volta a promuovere 
una rete integrata con i servizi, oltre che l’isti-
tuzione di una banca dati di collocamento.

Come cercare lavoro: cosa offre la legge

DI Silvana Cantoro
Avvocato del Numero Verde Stella
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I FARMACI in arrivo

Alcuni nuovi farmaci per la SMA, quello frutto delle 
ricerche di terapia genica di AveXis e quello in speri-
mentazione da parte di Roche, sono vicini alla commer-
cializzazione. È il momento più difficile per le famiglie, 
l'attesa è carica di aspettative. Ci sono dei modi per acce-
dere al farmaco prima della sua commercializzazione? 

F ornire strumenti legislativi volti a regolare l’accesso ai 
farmaci rappresenta allo stesso tempo una sfida e un 

dovere, al fine di garantire la tutela del diritto alla salute 
alle persone che vivono con una malattia rara. In Italia esi-
stono fondamentalmente tre opzioni.

1.    Al fine di assicurare la tutela del diritto alla salute, 
sono disponibili alcuni programmi, gli Early Access Pro-
grammes, che consentono alle persone che vivono con 
una malattia per la quale esistono limitate soluzioni 
terapeutiche, di accedere a un farmaco prima ancora 
che venga rilasciata l’autorizzazione all’immissione in 
commercio: la legge 648 del 1996 prevede che, nel caso 
in cui non esista una valida alternativa terapeutica, il 
Servizio sanitario nazionale possa erogare a sue spese 
sia i farmaci innovativi in commercio negli altri Stati 
ma non sul territorio nazionale, sia quelli sottoposti 
a sperimentazione clinica, sia i farmaci che abbiano 
un’indicazione terapeutica diversa da quella utilizzata. 
La nostra legislazione prevede inoltre il cosiddetto “uso 
compassionevole”, disciplinato dal decreto ministeriale 
del 7 settembre 2017, che rappresenta la possibilità di 
utilizzare un farmaco sottoposto a sperimentazione 
clinica nel caso in cui non vi siano valide alternative te-
rapeutiche. Il decreto pone particolare attenzione sulle 
malattie rare, sottolineando la necessità di garantire ai 
pazienti di ricevere un trattamento nei centri clinici che 
assicurino percorsi diagnostico-terapeutici adeguati.

2.  Con la legge 326 del 2003 è stato, inoltre, istituito il 
fondo Aifa, dedicato per il 50% all’acquisto di “farmaci 
orfani” per le malattie rare e farmaci non ancora auto-
rizzati ma che rappresentano una speranza di cura, e 
per il restante 50% alla ricerca sull’uso dei farmaci.  

3.  Infine, la legge 94 del 1998 consente la prescrizione 
da parte del medico, sotto la sua esclusiva responsabi-
lità, di farmaci regolarmente in commercio per l’uso 
al di fuori delle condizioni di registrazione, per un pa-
ziente che si ritiene non possa essere trattato con far-
maci già approvati.

A CURA DI Barbara Pianca
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La terapia genica: il punto della si-
tuazione su Zolgensma
Se per anni la terapia genica è stata 
il simbolo della medicina del futuro, 
oggi invece rappresenta una sfida 
quanto mai attuale: utilizzare fram-
menti del DNA per curare alcune ma-
lattie, soprattutto quelle rare, è infatti 
una delle tecniche più complesse ma 
anche più efficaci nel caso in cui la 
patologia sia di derivazione genetica. 
Per affrontare proprio le cause gene-
tiche della SMA, AveXis, società del 
gruppo Novartis, ha messo a punto 
una terapia genica per il trattamen-
to dei pazienti pediatrici con atrofia 
muscolare spinale. La terapia è stata 
di recente approvata dalla Food and 
Drug Administration, l’ente regolato-
rio dei farmaci negli Stati Uniti, e ha 
indicazione nei bambini con da SMA 
con un limite fino a due anni di età. 
Zolgensma (nome commerciale della te-
rapia) è la prima gene therapy indicata 
per lla SMA che agisce attraverso una 
sola somministrazione endovenosa 
nella vita sul fattore eziologico della 
patologia, ovvero la delezione o mu-
tazione del gene SMN1. Zolgensma 

veicola nelle cellule dei pazienti copia 
del gene umano SMN 1, ripristinando 
lo stesso gene come principale attore 
nella sintesi della proteina SMN (Sur-
vival Motor Neuron), essenziale per la 
sopravvivenza e il normale funziona-
mento dei motoneuroni. La terapia è 
in fase di revisione regolatoria anche 
in Giappone e nell’Unione Europea, 
dove si prevede riceverà l’approvazio-
ne entro la fine dell’anno.

Risdiplam di Roche ha presentato 
i risultati del primo anno di speri-
mentazione clinica
Risdiplam (codice rRG7916) è il far-
maco sperimentale somministrato 
per bocca che modifica lo splicing in 
modo selettivo del pre-mRNA della 
proteina SMN2, promuovendone la 
produzione nella sua forma funzio-
nale. In sperimentazione avanzata da 
parte di Roche, dal 2014 sostituisce 
una molecola precedente, il cui pro-
gramma è stato interrotto in via pre-
cauzionale, a seguito del riscontro di 
alterazioni a carico dell’occhio in uno 
studio condotto a elevato dosaggio 
sulle scimmie. Nel 2016 ha preso av-

vio il primo studio in volontari sani. A 
oggi ai diversi studi partecipano oltre 
300 pazienti, alcuni in terapia già da 
26 mesi. Sono stati recentemente pre-
sentati i risultati incoraggianti del pri-
mo anno degli studi Firefish per SMA 
1 (dopo un anno il 90,5% dei bambini to-
tali è vivo e libero da eventi, nella coorte B 
a più elevato dosaggio il 41% dei bambini 
era in grado di stare seduto per almeno 
5 secondi, un bambino è riuscito a stare 
eretto con supporto, il 59% dei bambini 
ha raggiunto un punteggio pari o superio-
re a 40 nella scala CHOP INTEND); Sun-
fish per bambini con SMA 2 e 3 dai 2 ai 
25 anni (con un miglioramento generale 
della funzione motoria). È ancora aper-
to l'arruolamento per lo studio Jewel-
fish, rivolto a tutti i tipi di SMA tra i 
6 mesi e i 60 anni, che sono già stati 
sottoposti ad altre terapie: i risultati 
presentati dopo 12 mesi di trattamen-
to mostrano che la proteina SMN nel 
sangue è raddoppiata. C'è infine lo 
studio Rainbowfish, che intende in-
tervenire a livello presintomatico tra 
le zero e le sei settimane di vita. 

> www.ricercasma.it
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DI Elena Carraro
Fisiatra, NeMO Milano 

L a valutazione clinica neuromotoria e il 
progetto-programma riabilitativo avente 

come focus il sistema muscoloscheletrico con 
i relativi impairment funzionali, devono esse-
re differenziati in relazione alla tipologia di 
SMA, secondo la suddivisione in 3 gruppi de-
finita sulla base delle competenze neuromo-
torie funzionali (Non Sitters, Sitters, Ambulant). 
La valutazione, che dovrebbe essere effettua-
ta almeno ogni sei mesi, include la misura 
della forza e dell’articolarità, scale funzionali 
motorie e test cronometrati per monitorare 
aspetti delle funzioni muscoloscheletriche 
che si riflettono in attività di vita quotidiana e 
in partecipazione.

Sempre più evidenze scientifiche sottolinea-
no come un intervento proattivo che includa 
regolari sedute di FKT possa influenzare la 
traiettoria di progressione di malattia. 

Gli obiettivi principali del trattamento riabili-
tativo neuromotorio includono:

•	 NON SITTERS:  ottimizzare la funzione, mi-
nimizzare la menomazione e ottimizzare la 
tolleranza alle diverse posizioni;

•	 SITTERS:  prevenire accorciamenti/retrazio-
ni miotendinee e scoliosi, mantenere e/o pro-
muovere la funzione e mobilità;

•	 AMBULANT:  mantenere e/o promuovere la 
funzione, la mobilità e l’articolarità, miglio-
rare l’equilibrio e la tolleranza allo sforzo. 

Il programma riabilitativo include: igiene 
posturale, stretching, esercizi di attivazione 
muscolare, utilizzo di ortesi di posizione e/o 
funzionali, ausili e tecnologie assistive per la 
mobilità. Rimane di fondamentale importan-
za la tempestività della presa in carico, soprat-
tutto nelle forme con diagnosi più precoce 
come età di insorgenza e quindi più gravi; tut-
to ciò anche in relazione alle nuove e recenti 
terapie farmacologiche, i cui benefici paiono 
rendere il trattamento riabilitativo delle SMA 
sempre più “abilitativo”.

Ai nuovi Standard di cura abbiamo dedicato un approfondimento 
nel nostro numero autunnale (SMAgazine 3, settembre 2018, p. 4 
e seguenti), con l’intento di rendere evidente la loro centralità nella 
presa in carico delle persone con la SMA. Ora, insieme a diversi 
specialisti li stiamo imparando a conoscere uno alla volta. 

FKT, la fisioterapia
che serve 

> www.ricercasma.it
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INTERVENTO RIABILITATIVO

NON SITTERS
(non raggiunta la 
posizione seduta 
in autonomia)

SITTERS
(raggiunta la 
stazione seduta 
autonoma)

AMBULANT

Stretching: include l’uso di tutori, ausili per il mantenimento della stazione eretta, tecniche passive e atti-
ve-assistite. È raccomandato l’uso del corsetto, spesso utilizzati collare e ortesi per arti inferiori e superiori. 

Igiene posturale: sedute e supporti posturali che dovrebbero includere il posizionamento supino (con ro-
toli, cuscini e altro); carrozzine personalizzate e con sistema di postura personalizzato; carrozzine elettroni-
che con basculamento, reclinazione e postura adattata.

Mobilità ed esercizio: sono raccomandate tecnologie assistive e adattive per la mobilità e per favorire la 
comunicazione qualora necessario. Alcuni Non Sitter possono effettuare tranquillamente idrochinesitera-
pia con adeguato supporto della testa e del collo e costante supervisione. 

Fisioterapia respiratoria

Stretching: attraverso l’uso di ortesi, stretching attivo-assistito, ausili per il mantenimento della stazione 
eretta sotto la supervisione di terapisti. I genitori e i caregiver dovrebbero anche essere istruiti a eseguire 
attività di stretching quotidiana. La durata della sessione per uno stretching efficace dipende da specifici 
bisogni del paziente, articolarità e obiettivi riabilitativi.

Igiene posturale: raccomandato l’uso di ortesi di tronco (corsetti); il supporto cervicale è spesso usato per 
sicurezza e durante i trasporti. Ortesi statiche e funzionali sono utilizzate per il posizionamento e per la stazio-
ne eretta quando possibile. La stazione eretta è importante per facilitare l’allungamento muscolare degli arti 
inferiori ma anche per promuovere le funzioni corporee, la struttura ossea e per promuovere il controllo assiale. 

Mobilità ed esercizio: tutti i Sitter dovrebbero avere carrozzine elettroniche/elettrificate con sistemi 
posturali personalizzati. La valutazione per una carrozzina elettronica può iniziare prima dei 2 anni. Le 
carrozzine manuali ad autospinta sono ideali per promuovere l’auto-propulsione nei pazienti più forti. 
Programmi di allenamento e attività che incoraggino l’attivazione muscolare dovrebbero essere a loro vol-
ta incoraggiati per il benefico effetto sul mantenimento e miglioramento di funzione, forza, articolarità, 
resistenza, equilibrio, attività della vita quotidiana e partecipazione a scuola, attività sociali e occupazione. 
Consigliati esercizi che comprendono terapia in acqua, esercizi concentrici ed eccentrici, esercizi di condizio-
namento aerobico con e senza resistenza.

Fisioterapia respiratoria

Esercizi/programmi di attività: i programmi di allenamento includeranno molti dei suggerimenti usa-
ti per i Sitter. Inoltre dovrebbe essere parte di un programma di allenamento qualche forma di esercizio di 
equilibrio, sia in dinamica che in statica.

Stretching e articolarità: includono stretching passivo e tecniche attive-assistite. Le ortesi degli arti infe-
riori sono principalmente utilizzate per mantenere la flessibilità, la postura e la funzionalità alla caviglia e 
al ginocchio. Il corsetto toracico in genere non viene utilizzato durante il cammino in quanto potrebbe in-
fluenzare negativamente le abilità deambulatorie e limitare le strategie compensative efficaci ma, quando 
necessario, può essere usato per promuovere adeguata postura nella seduta.

Mobilità: per garantire l’indipendenza funzionale, sono raccomandate carrozzine manuali o con facilita-
tori di spinta quando la resistenza è limitata. Allo stesso modo, carrozzine elettroniche e scooter motorizzati 
vanno considerati per facilitare l’indipendenza nella mobilità su più lunghe distanze.
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Favola dedicata alle persone con SMA alle 
prese con il mondo del lavoro. 

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 qui:
redazione.smagazine@famigliesma.org

Prima parte
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Da quando i treni facevano fermata alla 
vecchia stazione numerosi animali pro-
venienti da altre contrade avevano preso 

a esplorare le forre ombrose. A Riva Pietrosa si 
era trasferita persino una famiglia di castori: gli 
Zampinpiedi. Era da numerosi inverni, numero-
si quanto gli anni di Vecchio Rugoso, uno degli 
alberi più antichi dello stagno, che non si vede-
vano castori a Riva Pietrosa.
Nessuno ricordava quanto fossero rumorosi.
E molesti.
Gli Zampinpiedi, che si facevano chiamare Zam, 
erano una famiglia numerosa: oltre alla nonna 
e il nonno Zampinpiedi, riconoscibili per i baffi 
grigi e le lenti spesse degli occhiali, si erano tra-
sferiti nel bosco Mamma Zam, con la coda più 
rotonda si fosse mai vista, sua sorella maggio-
re zia Zam, sua sorella minore, sempre Zam, e 
la loro cucciolata: sei castori di diversa taglia e 
dimensione che condividevano un appetito vo-
race nonché il nome dei genitori. Il maggiore, 
Zam anch’esso, s’era appena diplomato e aveva 
preso la direzione dei lavori della Grande Diga. 
L’opera, commissionata dal Consiglio del Bosco, 
aveva lo scopo di contenere le rapide sempre 
più impetuose a valle del Salto della Cavalletta. 
Da quando le estati s’erano fatte più torride e gli 
inverni più miti, il ruscello s’era imbizzarrito e 
bastava un temporale perché lambisse Riva Pie-

trosa e minacciasse le tane dei residenti. Il tra-
sferimento degli Zampinpiedi fu una occasione 
che il Consiglio non si lasciò sfuggire. Ci aveva 
pensato il direttore della Gazzetta del Bosco a 
proporre il lavoro alla famiglia Zam, un pome-
riggio uggioso di metà autunno.
“Se me lo concedete vorrei brindare al vostro 
arrivo” disse Pretorio. Pareva che i castori pro-
ducessero una birra di radici strepitosa. “Brindo 
alle tre belle signore castoro!”.
“Adulatore!” disse zia Zam.
“Che galante!” esclamò l’altra zia Zam, la mino-
re, sempre pronta a festeggiare.
“Faccio portare i bicchieri” disse mamma Zam 
“e un goccio della nostra migliore birra”.
“Lo speravo, sa? Me ne hanno parlato un gran 
bene. Si dice che la birra degli Zampinpiedi sia 
più buona di quella dei Ghiri di Campofiorito. 
Sono davvero curioso”. La Gazza intanto scru-
tava ammirata la tana della famiglia. L’avevano 
costruita in pochi giorni ed era ampia, piena di 
sgabuzzini e corridoi. Inoltre, nonostante si tro-
vasse nel centro del torrente, era perfettamente 
impermeabile.
“Lui è mio figlio Zam, Capomastro” disse mam-
ma Zam.
Il ragazzo portava sottobraccio un barilotto di 
birra di radici. Nonostante le dimensioni del 
contenitore, non sembrava affatto in difficoltà. 
Che muscoli! Versò da bere in calici enormi e lui 
stesso si fermò a brindare.
“Non potevo sperare di meglio” ammise la gaz-
za con il becco già tutto sporco di schiuma.
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“Le piace dunque la nostra birra?”
“La migliore che abbia mai assaggiato”
“Ne prenda un altro boccale”
“Non posso rifiutare. E sono contento di averti 
conosciuto, ragazzo. Desideravo parlare proprio 
con te”.
Papà Zam non viveva più con la sua famiglia. Il 
Gran Castoro aveva deciso che necessitava di un 
altro ingegnere alle dighe fra le nuvole e il papà, 
che era un gran lavoratore, aveva risposto alla 
chiamata. Poco dopo la famiglia s’era trasferita 
e ora eccoli a offrire la birra a quel gran furbo di 
Pretorio.
“Desideravo parlare proprio con te”, ripeté. “Il 
Consiglio del Bosco, di cui io sono membro, uno 
dei consiglieri più importanti sia detto per inci-
so, ha deliberato che…”
“Il Consiglio del Bosco?” chiese curioso il gio-
vane Zam, un castoretto seduto nella penombra 
della tana che non aveva partecipato al brindisi. 
“Sì, esatto. Il Consiglio del Bosco! Il Consiglio ha 
deliberato che…”
“E lei è uno dei consiglieri più importanti?”
“Esatto anche questo. Un vero onore. Ora, se pos-
so spiegarvi…”
“Si tratta di un Consiglio regolarmente eletto?”
“Ovviamente, caro ragazzo! sbuffò la gazza “Però 
volevo parlarvi dell’ammodernamento del fiume 
che…”
“Eletto democraticamente?” 
Pretorio non amava essere interrotto, ormai do-
vreste averlo capito. “Ovvio pure questo” rispose 
asciutto.
“Proprio tutti i membri?”
“Per tre quarti”.
“E il resto?”
“Vecchie concessioni reali, quando Re Gufo an-
cora portava la corona di Collepelato”.
“E voi in quale quarto vi trovate?”
Pretorio immerse il becco nella brocca e bevve 
un lungo sorso di birra cercando di mantenere la 
calma. “Nel quarto giusto”.
“Oh, bene”.
“Sono contento della tua approvazione, ragaz-
zo” gracchiò ironico Pretorio. “E ora tornando 
al fiume…”

Il giovane castoro fece sgommare la carrozzina 
su cui era seduto e si mise di fianco alla gazza: 
“Quanto ampia e profonda la volete?”
Pretorio lo squadrò. “Cosa?” Domandò interdetto.
“La diga”.
“Quale diga?”
“Come quale diga? Quella che volete venga co-
struita!”
La gazza rimase con il becco aperto.
“Fratello versa un altro boccale di birra all’esi-
mio consigliere”.
Appena la schiuma lambì il bordo del bicchiere 
Zam il Capomastro chiosò: “mio fratello intende 
dire che valuteremo la proposta”.
“La valuteremo?” lo interruppe quello.
“Si tratta di un gran lavoro”, disse mamma Zam.
“Faticoso”, disse zia Zam, la maggiore.
“Costoso!”, esclamò l’altra zia Zam, la minore, 
sempre pronta a contrattare sul prezzo.
“Suvvia!” disse Pretorio cercando di riguada-
gnare il centro dell’attenzione. “Si tratta di una 
grande opera che incontrerà il favore dell’intera 
popolazione e che…”
“Suvvia!” ripeté il giovane castoro rivolto ai pro-
pri familiari. “Che storie sono queste? Avete già 
cominciato a costruirla. Vi ho visto rosicchiare 
tronchi e alberi lunghi due braccia, non negate-
lo! E ora ce la propongono con tanto di lettera 
firmata. Io dico di accettare”.
Pretorio non capiva come quel giovanotto po-
tesse sapere della lettera che teneva nella tasca 
destra del panciotto.
“Non ha senso tenere sulle spine il povero vec-
chio Pretorio”.
Oh, per tutti i nidi, come povero e vecchio? Nes-
suno aveva mai osato essergli tanto sfacciato.
“Fratello mio versa un altro boccale di birra al 
nostro gradito ospite. Zia chiama le mie sorelle. 
Da domani cominceremo i lavori!”
“Ora per quanto riguarda i costi…” disse l’altra 
zia Zam, la minore, sempre pronta a chiudere 
un contratto.
Quando alla fine Pretorio lasciò la tana era già 
calato il sole. Volava a zig-zag, cantando felice. 
La birra di radici era davvero ottima. I castori 
avevano accettato il lavoro, seppure gli pareva 
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che un dettaglio gli sfuggisse. Lo aveva proprio 
sulla punta del becco… Pretorio lo avrebbe sco-
perto solo l’indomani mattina, quando cavando 
di tasca la lettera del consiglio avrebbe visto le 
firme sul contratto. Aveva concordato la realiz-
zazione di una diga che avrebbe prosciugato le 
casse del Consiglio per un paio di anni almeno!

Dei sei giovani castori della cucciolata di mam-
ma Zam, due li avete già conosciuti. Il primo, 
Zam il Capomastro era un ingegnere civile. Il se-
condo, sempre Zam, era quel giovanotto chiac-
chierone e curioso seduto sulla sedia a rotelle. 
Aveva preso un anno di pausa dallo studio che 
lui definiva “sabbatico” e nessuno aveva osato 
dirgli nulla. Le due sorelle, più giovani, ovvia-
mente di nome Zam, studiavano idromeccanica 
e idroelettrica. Gli ultimi due, gemelli, avevano 
quell’età incerta in cui si infastidiscono gli altri 
senza neppure fornire un contributo alla società, 
così per lo meno diceva l’altra zia Zam, la mi-
nore, sempre pronta a trovare il pelo nell’uovo. 
I gemelli si chiamavano Zam anch’essi ma non 
serve ricordarlo dato che non hanno un ruolo in 
questa storia.
Lo Zam sulla sedia a rotelle era anche quello che 
aveva strappato la migliore commessa, cioè il 
miglior contratto, che la famiglia castoro aves-
se mai ottenuto. Per un lavoro che, fra l’altro, 
avrebbero fatto anche gratis.
“Bel colpo” gli disse Zam il Capomastro.
Ma a lui, Zam il castoro, quello sulla sedia a rotel-
le intendo, la cosa non importava già più. “Sono 
intervenuto solo perché mi piaceva disturbare la 
gazza”, ammise. “Della diga non mi importa”.
“Ma zia Zam sarà entusiasta!”
“Quale delle due?”
“Entrambe!”
“Lo credo”. Ma si vedeva che non era soddisfatto. 
Non amava la birra di radici e aveva la gola sec-
ca così urlò: “Mamma!”
“Cosa?” gli rispose lei dalla cucina.
“Mi porti da bere?”
Le tisane alla liquirizia erano le sue preferite. In 
effetti lo si vedeva spesso masticare una radice 
di liquirizia fra i dentoni.

La mamma gliene portò una bella tazza fuman-
te, mentre il fratello Capomastro lo guardava 
corrucciato.
“Non potevi andare a prendertela da solo?”
“Assolutamente” disse Zam sorseggiando la sua 
tazza.
Ma non si capiva se intendesse assolutamente 
sì o no.
  
Il giorno successivo i lavori sarebbero comin-
ciati. Sarebbero perché, in realtà, i castori aveva-
no già cominciato a costruire nei giorni prece-
denti, e quindi era un giorno di inizio lavori ben 
strano. C’erano già dei pali nel fiume e anche un 
bel po’ di terra ammucchiata. Comunque per il 
Consiglio del Bosco, che non amava pensare di 
essere stato buggerato, cioè imbrogliato, quel-
la giornata era stata ufficialmente ed esagera-
tamente definita “Il Giorno dell’Inizio della Costru-
zione della Grande Diga”. Tutte le maiuscole erano 
ovviamente presenti nell’articolo in prima pagi-
na che Pretorio la Gazza aveva fatto tosto pub-
blicare.
Il programma dei lavori era quello tipico del-
la famiglia Zampinpiedi. Sette giorni di lavoro, 
seguiti da altri sette, e poi altri sette, così per 
tutto il mese. In questo modo si sarebbero po-
tuto mordicchiare i tronchi di legno, erigere le 
prime palizzate e predisporre i mucchi di fango 
e foglie necessari per la realizzazione del con-
trafforte. Tutti lavoravano alacremente, persino 
i nonni Zam che, nonostante fossero in pensio-
ne, non riuscivano a stare con le mani in mano.
Solo uno non aiutava, osservava dalla riva il can-
tiere e ogni tanto borbottava un suggerimento.
Indovinate chi era? Non credo servano indizi, 
ma se servissero è presto detto: dalle labbra gli 
spuntava una radice di liquirizia.
Al giovane Zam non andava di entrare in acqua 
con la sua sedia a rotelle, così come, gli sembra-
va, non c’era modo di potersi rendere utile sen-
za coprirsi di ridicolo. Cosa avrebbe potuto fare? 
Mordicchiare i pali di legno per Zam il capo-
mastro? Portare con la sua carrozzina qualche 
nuovo cumulo di foglie al torrente? Scrivere il 
progetto della diga insieme alle sorelle? Andia
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mo! Che lavori sarebbero stati? 
Lui pensava che un lavoro fatto a metà valesse 
meno di zero. Meglio non fare nulla e risparmia-
re le energie. Comunque aveva i muscoli molli. 
Che lavoro avrebbe potuto mai fare? 
Così masticava il suo bastoncino di liquirizia, guar-
dava gli altri faticare e covava pensieri funesti.

Qualche giorno dopo, mentre la costruzione del-
la diga procedeva spedita, mamma Zam, stufa di 
vedere suo figlio tanto corrucciato gli urlò ad-
dosso: “vedi di scendere e dacci una mano!”.
“E con quale paranco?” chiese il giovane Zam 
che evidentemente s’era scordato di vivere di 
fianco ad un cantiere ben avviato.
Il paranco c’era e le sorelle lo issarono di viva 
forza. Sua zia Zam lo fece entrare in un cestino 
di vimini, carrozzina e tutto, lo legò con un paio 
di corde e lo fece scendere al livello del torrente 
dove una passerella seguiva, sul pelo dell’acqua, 
tutto il basamento della diga. L’altra zia Zam, la 
minore, sempre pronta a vezzeggiarlo, lo aspet-
tava sulla passerella, gli fece ganascino sulle 
guance tonde e gli augurò un buon lavoro, tor-
nando a trafficare in cima.
Zam non si era mai sentito tanto umiliato in vita 
sua. “Cosa pensano che io faccia quaggiù, con le 
ruote quasi a mollo?” si domandava. Zam non 
avrebbe riconosciuto un lavoro neppure se glie-
lo avessero buttato fra le braccia. Così sgommava 
avanti e indietro lungo la passerella, fissando ar-
rabbiato il contrafforte e desiderava di avere i mu-
scoli di suo fratello maggiore, Zam il capomastro.
SCIACK! 
Fece una delle sue ruote.
Zam torse il busto e osservò la macchia gialla-
stra che era rimasta sullo pneumatico, esatta-
mente dove prima doveva trovarsi un qualche 
insetto.
“Ecco, non solo non so che fare, ma ho pure in-
vestito un passante” mugugnò.
Poco più in là vide una processionaria, altresì 
nota come gatta pelosa. Inarcava la schiena 
come se fosse una ESSE e spingeva con la capoc-
chia pelosa un tronco della diga. Ovviamente il 
bruco non solo era infinitamente piccolo rispet-

to al legno che cercava di spingere, ma gli sforzi 
che faceva e il pigolio che emetteva lo ammet-
tevano con lode nella lista delle “cose sciocche 
da non fare poiché inutili”. 
Incuriosito Zam gli si avvicinò cauto, per evita-
re di fargli fare la fine dell’altra gatta pelosa che 
aveva appena spiaccicato.
“Cosa combini?” domandò interdetto.
“Lavoro alla diga”.
Per sentire il bruco era necessario tendere bene 
l’orecchio tanto aveva una vocina acuta e ahimè 
stridula. “Lavori alla…?”
“Alla diga, signorsì”.
“Come lavori alla diga?”
“Lavoro, signorsì, non vede? Spingo e spingo ancora”. 
E riprese a dare capocciate contro uno dei legni.
Che ci lavorasse era chiaro anche a Zam, ma 
il motivo per cui si adoperasse con tanta lena 
era tutt’altra faccenda. In quel punto della diga 
uno dei rami di sostegno era leggermente fuori 
asse e pendeva verso di loro. D’altronde, nessun 
contrafforte necessitava di salire perfettamen-
te in squadra. Zam sapeva che il lavoro per cui 
quello sciocco bruco peloso si stava adoperan-
do era inutile: non aveva senso faticare per una 
questione puramente estetica! A prescindere dal 
fatto che sarebbe bastata una spinta della sua 
carrozzina per rimettere in asse il palo, Zam si 
arrovellò per trovare una soluzione.
“Senti bruco…” smozzicò.
“Giorgino” disse lui.
“Senti Giorgino, il lavoro che stai facendo…”

Leggi molti altri 
racconti sulla SMA 
di Jacopo Casiraghi 
su "Lupo racconta 
la SMA", edito da 
Biogen.
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Ogni rivoluzione 
inizia con un sogno 
#REGALAILFUTURO
DI Anita Pallara

Roma, 26 luglio 2019, una delle giornate più calde dell’estate. 
Il caldo torrido non ci spaventa, siamo pronti a girare il nuo-

vo spot di Famiglie SMA! Il primo ad arrivare sul set è Mirko, da 
bambino è diventato ormai un ragazzo, senza mai perdere la sua 
faccia che buca lo schermo. La location è un set fotografico molto 
neutro. Finalmente ci siamo tutti: Jacopo, Greta, Yujia, Caterina, 
Andrea, Carlo e Simona. Il regista inizia con una chiacchierata 
con tutti i presenti, Jacopo ci racconta delle sue fidanzate, dei 
videogiochi e tanto altro ancora. Simona riflette sulle sfumatu-
re della SMA, la forza dei genitori, la speranza diventata realtà. 
Andrea ci fa emozionare raccontandoci quanto lo sport gli abbia 
cambiato la vita. Yujia e Greta, un po’ intimidite, piano piano si 
sciolgono. Caterina, dopo essere passata al trucco, ci racconta 
della sua passione per Elettra Lamborghini (abbiamo anche gira-
to un video-appello!). La giornata prosegue tra risate, riflessioni 
e racconti emozionanti. Abbiamo tante cose da raccontare alle 
persone. Gipo, il regista, l’ha capito perfettamente. Tante parole 
prendono forma, la SMA raccontata con metafore, colori, frasi, 
semplici sguardi. Davanti alle telecamere ci sono i bambini e i ra-
gazzi, dietro i genitori emozionati, fieri e stupiti. Andrea e Carlo 
hanno voglia di raccontare il loro percorso con Spinraza, la fatica 
e i risultati. Siamo a fine giornata, stanchi, soddisfatti, carichi e 
curiosi di vedere il risultato di questa giornata romana. 

Grazie a tutti i presenti bimbi, genitori, ragazzi e staff!

Torna anche questo autunno la campagna di sensibi-
lizzazione e raccolta fondi della nostra associazione. 
Dal 2 al 22 settembre è attivo l’sms solidale 45585, 
che consente di donare 2 euro da rete mobile e dai 5 
ai 10 euro da rete fissa. A fine luglio abbiamo girato il 
nuovo spot: vi raccontiamo i retroscena.

Sul set dello spot della Campagna 
solidale di Famiglie SMA 2019.

Sul set dello spot della Campagna 
solidale di Famiglie SMA 2019.
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DI Anita Pallara

Insieme per un futuro senza SMA:   
ti aspettiamo con “LA SCATOLA    
DEI SOGNI” 2019

E bbene sì, torniamo in piazza e lo facciamo più for-
ti di prima. Siamo pronti ad arrivare nella tua città 

con coraggio, gioia e tanta, tanta dolcez-
za: il 21 e 22 settembre 2019 riempiremo 
le principali piazze italiane con “La scatola 
dei sogni. Insieme per un futuro senza SMA”, 
un grande evento per proseguire il no-
stro impegno a favore della ricerca contro 
l’atrofia muscolare spinale. Insieme ai 
nostri instancabili volontari distribuire-
mo tante confezioni di gustose praline 
di cioccolato, che regaleranno il sorriso a 
chi le porterà a casa e renderanno i nostri 
sogni ancora più concreti. Grazie ai fondi 
raccolti in occasione dell’iniziativa, infat-
ti, potremo dare ancora più forza alla ri-
voluzione iniziata da poco meno di due anni nella storia 
della malattia. Nusinersen (Spinraza) è la prima terapia 

al mondo in grado di rallentare - e in alcuni casi arresta-
re - l’avanzare della patologia, ma la sua somministra-

zione necessita di una complessa proce-
dura e di personale medico altamente 
specializzato. Con le donazioni raccolte 
renderemo più accessibile la terapia, 
organizzando worskshop e incontri di 
formazione per il personale dei centri, 
fornendo supporto logistico ed econo-
mico alle nostre famiglie, informando 
sulla somministrazione del farmaco e sui 
tempi di attesa. Ma non ci fermiamo qui! 
Altro obiettivo de “La Scatola dei Sogni” è 
potenziare sempre di più la diagnosi pre-
coce attraverso lo Screening neonatale, 
che consente di individuare la malattia 

prima della comparsa dei sintomi e prima che produca 
danni irreversibili (ne parliamo a pagina 22). 

1 2 3 4 5

Scendendo in 
piazza con noi per 

distribuire le 
Scatole dei Sogni. 

Venendo a trovarci 
nella piazza più 

vicina a casa tua il 
21 e 22 settembre.  

Facendoti promo-
tore e “distributore” 

delle Scatole tra 
i tuoi amici.

Diffondendo l’ini-
ziativa sui Social 

con l’hashtag 
#regalailfuturo. 

Inviando un SMS 
o chiamando da 

fisso il 45585 dal 2 
al 22 settembre.

Il futuro appartiene a coloro che credono nella bellezza dei propri sogni. 

Per raggiungere traguardi così ambiziosi, però, abbiamo bisogno dell’impegno di tutti! COME? 

IL 21 E 22 SETTEMBRE, VIENI IN PIAZZA CON NOI!



Famiglie SMA 
e la Riforma del Terzo settore

C on la pubblicazione in Gazzet-
ta Ufficiale, dal giorno 2 agosto 

2017, è entrato in vigore il decreto 
legislativo 3 luglio 2017 n. 117, nuo-
vo Codice del Terzo Settore, una Ri-
forma che riordina integralmente il 
non profit italiano in quanto, per la 
prima volta, una legge mette a siste-
ma e prende in considerazione tutti 

gli aspetti del Terzo settore italia-
no, dalla tipologia delle assunzioni 
all’attività di interesse generale da 
svolgere, dalla individuazione delle 
attività diverse alla raccolta fondi, 
fino alla creazione di una nuova fi-
scalità e all’istituzione di un unico 
registro denominato Registro Unico 
del Terzo Settore (RUNTS).

Tale Registro sarà pubblico e acces-
sibile, permettendo così al cittadino 
di conoscere le informazioni di base 
degli enti non profit e di consultare 
le rendicontazioni, rese disponibili 
online, allo scopo di aumentare la 
trasparenza dei dati sull’utilizzo dei 
fondi. Questo comporterà una mag-
giore esposizione e visibilità degli 
enti stessi, ma anche la possibilità 
di essere più facilmente concosciuti 
dai cittadini.

Al fine di ottenere la qualifica di Ente 
del Terzo Settore e usufruire dei be-
nefici fiscali previsti, è dunque d’ob-
bligo per gli stessi l’adeguamento 
dei propri Statuti. 

Famiglie SMA non si è fatta trova-
re impreparata e il giorno 8 giugno 
2019, a mezzo dell’Assemblea Stra-
ordinaria, i soci hanno approvato le 
modifiche allo Statuto vigente e il te-
sto del nuovo Statuto, la cui efficacia 

è subordinata all’iscrizione dell’As-
sociazione nel RUNTS, quando tale 
registro sarà istituito.

Non potendosi più presentare quale 
Onlus, la cui normativa verrà abro-
gata alla piena attuazione della Ri-
forma, Famiglie SMA si trasformerà 
in Associazione di Promozione so-
ciale (APS), quella tra le tipologie 
previste dal decreto legge più simile 
all’attuale costituzione dell’Ente.

In concreto è previsto: il manteni-
mento della forma giuridica di As-
sociazione riconosciuta; il manteni-
mento delle finalità e delle attività 
civiche, solidaristiche e di utilità so-
ciale; nessuna limitazione all’acces-
so di soci su base sociale o persona-
le; la conferma della destinazione 
dell’attività di Famiglie SMA verso i 
soci, i loro familiari e i terzi; l’obbli-
go di avvalersi in modo prevalente 
dell’attività di volontariato dei pro-
pri associati o delle persone aderenti 
agli enti associati. 

Con l’8 giugno 2019 la nostra asso-
ciazione ha fatto un grande passo e 
iniziato il cammino che la porterà a 
costituirsi con la nuova etichetta di 
Famiglie SMA APS. 

DI Angela Perin

La Riforma del Terzo settore 
ha imposto l’adeguamento ob-
bligatorio dello Statuto di Fa-
miglie SMA e la trasformazio-
ne della stessa in Associazione 
di Promozione Sociale. 
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Per raggiungere traguardi così ambiziosi, però, abbiamo bisogno dell’impegno di tutti! COME? 



MIO FIGLIO HA UNA 4 RUOTE:  
una garanzia di divertimento 
e apprendimento

« Mio Figlio ha una 4 Ruote è quel posto dove 
possiamo correre tutti insieme, ognuno a 

suo modo; a nessuno importa come, ma solo che 
insieme ci si diverta!». È con queste parole che 
uno dei bambini partecipanti commenta la 
sua esperienza allo stage “Mio Figlio ha una 4 
Ruote”: una settimana di formazione teori-
co-pratica a Lignano Sabbiadoro, in provincia 

di Udine, dedicata ai bam-
bini con atrofia muscolare 
spinale e ai loro genitori e 
fratelli, offerta come sem-
pre dal Sapre dell’Ospedale 
Policlinico di Milano. Ogni 
anno lo stage coinvolge più 
di sessanta famiglie prove-
nienti da tutta Italia (e non 
solo), con l’obiettivo di avvi-
cinarle maggiormente alla 
realtà vista dalle quattro 
ruote; tutto questo attra-
verso laboratori, incontri ed 
esperienze pratiche propo-

ste durante la settimana. I genitori hanno cosi 
la possibilità di confrontarsi con più esperti di 
diversi settori, che si alternano nel corso delle 
giornate: quest’anno oltre alla fisioterapista 
inglese Marion Main, già nostra ospite nella 
decima edizione, sono venuti a trovarci lo psi-
coterapeuta Jacopo Casiraghi e la counselor 
Simona Spinoglio, conduttori di due labora-
tori dedicati ai dubbi e alle domande rispetti-

vamente dei papà e delle mamme. In paralle-
lo alle attività destinate ai genitori, i bambini 
partecipano a laboratori ludico-ricreativi sud-
divisi in gruppi omogenei per età, all’interno 
dei quali vengono fatte proposte a cui tutti 
possono prendere parte secondo le proprie 
caratteristiche e capacità. Tra le grandi novità 
di quest’anno il Family Lab, uno spazio intera-
mente dedicato alle famiglie che hanno potu-
to scegliere le proposte a loro più congeniali 
tra dieci differenti laboratori, spaziando dalla 
manipolazione della creta bendati alla scuola 
guida in carrozzina, dal laboratorio di danza a 
quello della fiaba sensoriale. 
Lo spettacolo del mentalista Cristopher Ca-
stellini ha incantato grandi e piccoli con truc-
chi e  illusioni, mentre la storia scritta con la 
sabbia dall’artista Nadia Pretto ha saputo 
commuoverci. Infine, grazie allo SMAtreno, 
una vera locomotiva accessibile a tutti, ogni 
famiglia ha potuto vivere un’esperienza uni-
ca ed entusiasmante all’interno del villaggio 
che ci ha ospitati.
Tutto questo è reso possibile grazie alla pre-
senza dei cinquanta volontari che, ogni anno, 
mettono a disposizione tempo, energie e pro-
fessionalità per permettere a ogni famiglia di 
vivere questa settimana di confronti, incontri 
e libertà. Il nostro fine ultimo è quello di far 
sì che ogni famiglia torni a casa con la consa-
pevolezza che ogni momento è prezioso e che 
come tale va vissuto.

DI Priscilla Corti, Psicologa, E  Myriam Rauso, Terapista della neuro e psicomotricità 
Sapre, Ospedale Policlinico, Milano

L’appuntamento immancabile 
di ogni anno per tante nostre 
famiglie è a giugno, a Lignano 
Sabbiadoro, dove la proposta 
formativa del Sapre attra-
verso il gioco, le emozioni e il 
divertimento conquista grandi 
e piccini. Quest’anno anche lo 

SMAtreno!

l’ASSOCIAZIONE18



Non ti auguro un dono qualsiasi,
ti auguro soltanto quello che i più non hanno.

Ti auguro tempo, per divertirti e per ridere;
se lo impiegherai bene, potrai ricavarne qualcosa.

Ti auguro tempo, per il tuo fare e il tuo pensare,
non solo per te stesso, ma anche per donarlo agli altri.

Ti auguro tempo, non per affrettarti e correre,
ma tempo per essere contento.

Ti auguro tempo, non soltanto per trascorrerlo,
ti auguro tempo perché te ne resti:

tempo per stupirti e tempo per fidarti
e non soltanto per guardarlo sull’orologio.

Ti auguro tempo per contare le stelle
e tempo per crescere, per maturare.

Ti auguro tempo, per sperare nuovamente e per amare.
Non ha più senso rimandare.

Ti auguro tempo per trovare te stesso,
per vivere ogni tuo giorno, ogni tua ora come un dono.

Ti auguro tempo anche per perdonare.
Ti auguro di avere tempo,

tempo per la vita.

Elli Michler

Ti auguro tempo
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Sei una famiglia iscritta all’as-
sociazione? Oppure sei sempli-
cemente sensibile agli obiettivi 
di Famiglie SMA? In tanti hanno 
trovato il loro modo per esserci 
vicini, farci conoscere e offrire 
un sostegno concreto. 

D i persone che vogliono bene a 
Famiglie SMA ce ne sono tante. I 

nomi più famosi sono quelli di Vittorio 
Brumotti e Checco Zalone, il cui coinvol-
gimento ha fatto la differenza nella sto-
ria della nostra associazione. Accanto ai 
volti noti dello showbiz, ce ne sono altri 
che con altrettanta passione si avvicina-
no a Famiglie SMA, di solito perché en-
trano in contatto con un bambino e la 
sua famiglia e si impegnano a ricordarli 
ogni volta che possono.
È il caso di Giovanni Dalla Pozza. «Era 
dicembre 2016 quando ho incontra-
to Andrea. Al Motor Show di Bologna 
tra tanti volti sorridenti ne scorgo uno 
corrucciato. Stavo portando l'auto al 
parcheggio e mi è venuto spontaneo 
fermarmi.“Scusa se mi permetto di parlarti 
anche se non ti conosco, ma sei l’unico triste 
qui” gli ho detto. E lui mi ha spiegato 
che, dopo mezz’ora di lavorio per inse-
rirlo nel simulatore, i tecnici si sono resi 

conto che non sarebbe stato in grado 
di utilizzarlo perché impossibilitato a 
premere l’acceleratore, essendo in car-
rozzina». È avvenuto così l’incontro tra 
il pilota di drifting, campione italiano 
Street proprio nel 2016 e oggi promos-
so alla categoria Élite, e Andrea Ferrini, 
quattordicenne con SMA 3 appassiona-
to di Formula Uno e Moto GP. Un incon-
tro che ha suggellato un’amicizia. «Gli 
ho detto, sali che ti faccio fare un giro su 
un’auto vera!». Un gesto che ha cambia-
to il segno della giornata ad Andrea e 
non solo. «Insieme a lui c’era la sua squa-
dra di wheelchair hockey, i Dolphins di 
Ancona: hanno voluto salire tutti». Da 
allora, ogni volta che c’è un’esibizione 
che prevede un rimborso ai parteci-
panti, Giovanni detto Gio lo devolve a 
Famiglie SMA e a Pollicino, l’associazio-
ne di Olbia dei volontari del sorriso che 
si dedicano ai bambini in ospedale. In 
Sardegna, Gio è diventato amico anche 

di Rita Trogu, un’altra socia di Famiglie 
SMA il cui bambino è mancato nei pri-
mi mesi di vita. Una tragedia che lo ha 
colpito. «Conoscere Andrea e Rita è sta-
to fondamentale: spesso la resistenza 
alla donazione deriva dal dubbio sulla 
destinazione del denaro. Conoscendo 
i destinatari, la fiducia è totale». Quan-
to ad Andrea, tutte le volte che ci sono 
corse vicino casa, corre a vedere l'amico 
pilota. Pilota di una disciplina particola-
re, il drifting, una competizione basata 
sulla precisione, perché bisogna tenere 
in pista un’auto a trazione posteriore 
modificata per correre obliqua. A fine 
agosto chi si trovava in Costa Smeralda, 
alla Pista dei Campioni di Baja Sardinia, 
ha conosciuto il generoso pilota all’e-
vento di raccolta fondi organizzato con 
Rita Trogu. Con loro un altro ragazzo so-
cio di Famiglie SMA, Matteo Scanu, che 
da sud a nord ha attraversato l’isola pur 
di non mancare.

DI Barbara Pianca 
CON LA COLLABORAZIONE DI CLAUDIA BOVA

EMOZIONANTI  
istruzioni per aiutare Famiglie SMA

Giovanni Dalla Pozza 
con Andrea Ferrini.

Credits per le foto nella pagina: Scritti di Luce by Fausto Accorsi



Naturalmente chi si rimbocca le ma-
niche più di tutti per aiutare Famiglie 
SMA sono le famiglie che compongo-
no l’associazione e che organizzano 
numerosi eventi sul territorio. A volte 
succede purtroppo che i bambini ven-
gono a mancare e i genitori, per ricor-
darli, coinvolgono il proprio paese in 
un momento di festa e condivisione. È 
successo alla famiglia di Rita Trogu in 
Sardegna, come abbiamo appena rac-
contato, ed è successo anche a quella 
di Rolando Volpi.
I Volpi sono veterani, ormai, nell’or-
ganizzazione di un evento che cin-
que anni fa era una semplice cena tra 
amici e oggi raccoglie quasi ottocento 
persone. Il nome informale dell’ap-
puntamento è “Remember Leonardo”, 
sul volantino che promuove l’iniziati-
va si legge invece “Spiedo Solidale Amici 
di Famiglie SMA”. «Cinque anni fa ave-
vamo coinvolto una settantina di ami-
ci con l’idea di stare insieme, ricordare 
nostro figlio Leonardo e devolvere il 
ricavato a Famiglie SMA. Già quella 
volta eravamo in 140 e, nonostante la 
fatica a tenere in piedi una serata con 

i numeri raddoppiati, devo dire che è 
stato un successo e siamo stati bene». 
Tanto bene che da allora ogni anno a 
Trivellini di Montichiari in provincia di 
Brescia, non appena finiscono le scuo-
le arriva lo Spiedo Solidale. «Il motivo 
per cui le donazioni sono generose» ci 
spiega Rolando «è la partecipazione 
delle famiglie della nostra associazio-
ne. Vedere i bambini, ce n’erano una 
decina, destinatari della raccolta fon-
di, stimola il desiderio di aiutarli e la 
fiducia che i fondi raccolti andranno a 
buon fine. Credo sia l’ingrediente fon-
damentale del successo dello Spiedo 
e per questo non posso che ringraziare 
le famiglie». Ce ne sono che aiutano 
operativamente? «Un paio cui è man-
cato il figlio, insieme a una quaranti-
na di amici. Inoltre da due anni porta 
i ringraziamenti dell’associazione e 
ne presenta gli scopi ai partecipanti il 
vice presidente di Famiglie SMA Luca 
Binetti. Il suo intervento avviene insie-
me a quello della consigliera regiona-
le Claudia Carzeri. Ho la disponibilità 
della Croce Rossa e, quest’anno, ab-
biamo arruolato un pagliaccio che ha 
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Nelle due foto, 
l'ultima edizione 

dell'evento organizzato 
dalla famiglia Volpi.

fatto divertire i bambini». È complica-
to organizzare un evento del genere? 
«C’è soprattutto burocrazia. Inizio con 
calma a gennaio prenotando il tendo-
ne. Poi la procedura è sempre la stessa 
e ormai viene quasi da sé!».

Si sta ancora rodando, invece, la fami-
glia Semeraro che, dopo una prima 
prova due anni fa, visto il successo ol-
tre le aspettative, si cimenta il prossi-
mo 28 settembre nell’organizzazione 
di un evento a Cisternino in provincia 
di Brindisi. Mentre intervistiamo il pa-
dre di Jacopo, Pietro, l’organizzazione 
è ancora nel vivo: «Stiamo aspettando 
la conferma per la serata dei puglie-
si Boomdabash, conosciuti per aver 
partecipato a Sanremo. Dalla loro 
risposta dipende la scelta di stare in 
paese o trasferirci allo stadio. Indipen-
dentemente da questo, il pomeriggio 
sarà animato da giochi per bambini, il 
calcio in carrozzina e a settembre de-
finiremo la partecipazione delle scuo-
le». Pur aiutati dagli amici, le cose da 
fare sono tante. Da dove si comincia? 
«Con la carta e la penna. Scrivi i tuoi so-
gni, quello che vorresti fare per spiega-
re cos’è la SMA e che si può affrontare 
come una qualsiasi altra malattia. Al-
cune famiglie non si mettono in gioco 
per paura di sbagliare, ma finché non 
si prova non si può sapere».
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Una campagna di sensibilizza-
zione rivolta alle coppie in attesa 
di un figlio, per informarle della 
possibilità di richiedere lo Scree-
ning neonatale gratuito. È stata 
indetta quest’estate da Famiglie 
SMA insieme a Omar, l’Osserva-
torio malattie rare, e con il contri-
buto incondizionato di Biogen. 

L o Screening neonatale consiste nel-
la raccolta di una goccia di sangue 

del neonato entro le prime ore succes-
sive al parto. L’analisi ematica verifica 
la presenza di eventuali malattie gravi, 
tra cui in Lazio e Toscana da ora anche 
l’atrofia muscolare spinale, grazie a un 
progetto pilota coordinato dall’Univer-
sità Cattolica del Sacro Cuore di Roma, 
ma con la prospettiva di raggiungere 
tutta l’Italia, consentendo un intervento 
tempestivo. In particolare nel caso della 
SMA è ora possibile intervenire subito 
con il farmaco Spinraza e altri farmaci 
sono in arrivo. 

Poiché per accedere a tale possibilità 
occorre rilasciare il consenso informa-
to, a informare pensa appunto la cam-
pagna Social #Giochiamodianticipo 
che impegna l’estate di Famiglie SMA. 
«Quando ci siamo domandati come comu-
nicare questo progetto pilota» spiega Ilaria 
Ciancaleoni Bartoli, direttore di Omar, 
«abbiamo pensato che dovevamo essere ca-

paci di parlare in primo luogo a quelle coppie 
che da qui a due anni avranno un bambino, 
e che magari non hanno mai sentito parlare 
né di SMA né di screening neonatale. Si trat-
ta di persone tra i 20 e i 40 anni, una fascia 
d’età che oggi fa un largo uso dei Social: una 
buona fetta di loro si informa attraverso il 
web, segue gli influencer e utilizza canali 
come YouTube, Facebook e Instagram. Inol-
tre, bisognava evitare toni allarmati, evitare 
di spaventare, così è stato semplice decidere 
di usare un registro ironico, seguendo la scia 
di quanto già fatto da Famiglie SMA nelle 
sue ultime campagne di raccolta fondi». Sul-
la base di queste considerazioni, il cana-
le scelto per la campagna è stato quello 
dei Social e sono stati individuati due 
volti noti al pubblico del web. Nel video 
diretto da Ludovico Di Martino, Miche-

la Giraud e Fabrizio Colica si scervella-
no a trovare l’idea giusta in troppo poco 
tempo, perché la produzione li ha coin-
volti come sempre all’ultimo. Dopo ore 
esasperanti sbottano: se solo avessero 
avuto più tempo! Ed è proprio il tempo 
il regalo più importante dello Screening 
neonatale che permette, come dice 
l’hashtag, di giocare di anticipo. 
Lo Youtuber Fabrizio Colica, una ma-
dre da dieci anni in carrozzina per una 
patologia affine alla Sla, comprende 
sulla propria pelle le difficoltà delle li-
mitazioni motorie e ci ha detto: «Prima 
di coinvolgermi in un progetto sociale sento 
il bisogno di informarmi a fondo. Con Fami-
glie SMA ho capito che il progetto è davvero 
importante perché ha il potere di cambiare il 
destino dei bambini che nasceranno».

DI Barbara Pianca

#Giochiamodianticipo
La campagna Social per lo Screening neonatale



DI Barbara Pianca 
CON LA COLLABORAZIONE DI CLAUDIA BOVA
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S ettecentocinquanta lavoratori in 
tutta Italia, di cui dal 35% al 40% 

sono persone con disabilità. È la real-
tà di Spazio Aperto oggi, cooperativa 
preposta all’inserimento lavorativo di 
persone svantaggiate. «Ciò che trovo 
straordinario» ci spiega Ripamonti «è 
che gli occhi con cui in 
cooperativa guardiamo 
alla disabilità sono neu-
tri, la diversità è tanto 
ampia che scompare 
perché ogni giorno ab-
biamo a che fare con 
decine di fragilità di-
verse. L’aspetto per me 
più entusiasmante nel 
lavorare in una struttu-
ra come questa è che 
mi dimentico che ho di 
fronte una persona di-
versa da me». Come si 
diventa presidente di 
una cooperativa fiore 
all’occhiello dell’inclusione milane-
se? «Entro in Spazio Aperto nel 1999, 
dopo un’esperienza in una una mul-
tinazionale che ho lasciato a fronte 
della sua scelta di dislocare in Tailan-
dia e di lì a poco in Cina. Ho interrotto 
il percorso lavorativo con due anni e 
mezzo di volontariato nella coopera-
zione internazionale in Sud America e 
poi con un master in Marketing di im-
presa sociale in Italia». Quali sono le 
caratteristiche peculiari di un’impre-
sa sociale? «Quando progetta un ser-

vizio, un’impresa sociale lo immagina 
basato su un lavoro in tandem e non 
in bicicletta, cioè pensa sempre a una 
squadra. Il tandem viaggia con per-
sone diverse e, perché corra forte, oc-
corre essere consapevoli che non tutti 
hanno le stesse gambe. L’importante è 
capire cosa sta dentro a ogni persona. 
Quando ne ne colgo la natura e le of-
fro una occupazione che la asseconda, 
saprò che potrà rendere al suo meglio. 
Con questo accorgimento l’inclusione 
lavorativa coincide con un grande ri-

Una cooperativa di tipo B che nasce 
a Milano nel 1984 «per ricomporre 
la frattura che c’è tra la società e 
la diversità»: presenta con queste 
parole la cooperativa Spazio 
Aperto, di cui è presidente, Andrea 
Ripamonti. Lo abbiamo intervistato.

sultato imprenditoriale». 
Quali sono i servizi per cui Spazio 
Aperto si contraddistingue? «Il primo 
servizio che offrimmo fu il maggior-
domo d’impresa, una figura nuova nel 
welfare aziendale che destò interes-
se. Abbiamo poi lavorato con Mellin, 
una società del gruppo Danone, a un 
servizio di merchandising, inserendo 
lavoratori a pochi anni dalla pensione. 
Li abbiamo di fatto accompagnati al 
pensionamento, ottenendo risultati 
produttivi straordinari. Altro motivo 
di orgoglio è l’incarico di gestione del-
la flotta delle Mercedes di Car2Go. Era-
vamo partiti con la pulizia di una tren-
tina di auto per Legambiente. I nostri 
competitor non sono imprese sociali 
eppure abbiamo vinto noi, avendo 

avuto capacità di visione 
su come progettare un ser-
vizio valido. Siamo ricono-
sciuti tra le migliori società 
di servizi per il car sharing a 
livello globale».
Quando vi presentate per 
un nuovo lavoro racconta-
te le fragilità che vi com-
pongono? «Non più. Ci 
siamo accorti che chi non le 
conosce si spaventa. Piut-
tosto portiamo i risultati 
ottenuti e le garanzie che 
sappiamo di poter dare e 
tanto basta a farci sceglie-
re». Però a un certo punto 

l’incontro con la disabilità avviene. «E 
spesso porta trasformazioni inaspet-
tate, contaminazioni. Giusto Curti, 
uno dei consiglieri di Spazio Aperto, 
ci ha conosciuti in qualità di direttore 
vendite di Mellin. Il primo approccio 
fu di diffidenza, parlavamo due lin-
gue diverse. Ora è entrato nella nostra 
famiglia perché a nostra volta non ab-
biamo avuto pregiudizi nei suoi con-
fronti e lo abbiamo conquistato. Se vo-
gliamo abbattere muri non possiamo 
permetterci di costruirne noi».
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IL SUCCESSO 
è pedalare in Tandem



DI Barbara Pianca 
CON LA COLLABORAZIONE DI CLAUDIA BOVA
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D al 2015 l’oggi ventottenne An-
drea Ronsval, sportivo giocatore 

di wheelchair hockey con una SMA 
di tipo 3, è impiegato amministrati-
vo nella cooperativa Spazio Aperto. 
Si è trasferito da Genova a Milano 
per soddisfare l’amore e l’autonomia 
lavorativa. Seguiva l’allora fidanzata 
lombarda con cui ora si è lasciato, ma 
non è rimasto solo: da un anno e mez-
zo convive felicemente con la nuova 
compagna Consuelo. Seguiva anche 
la speranza di trovare un lavoro che 
gli permettesse di mantenersi stabil-
mente. «Genova è una città difficile. 
Ci sono barriere architettoniche, poca 
disponibilità di lavoro in generale e 
ancor più per le persone con disabili-
tà. A Milano cambia tutto e mi aspet-
tavo che avrei trovato una soluzione. 
Ho chiesto aiuto a Marco  Rasconi di 
UILDM (Unione Italiana Lotta alla 
Distrofia Muscolare) e a Alberto Fon-
tana, direttore di Spazio Aperto e ho 
ricevuto una proposta di lavoro in 
Spazio Aperto». Ti piace il tuo lavo-
ro? «Molto. L’ambiente è bello e posso 
chiedere indicazioni ogni volta che 
ho dubbi alla mia tutor. L’attività che 
mi è richiesta mi tiene impegnata la 
testa e chiede concentrazione. Sono 
assistente alla contabilità. Mi occu-
po di “quadrare le banche”, sistemare 
le fatture per la loro registrazione, 
archiviare documenti bancari e non 
solo, registrare la documentazione di 
cassa». Che impegno settimanale ti è 

richiesto? «Lavoro tre giorni a settima-
na dalle 8.30 alle 15. Ho ottenuto una 
riduzione di orario perché, per motivi 
fisici, non riuscivo a sostenere il ritmo 
serrato per tutta la settimana. Abito a 
un’ora di distanza dalla cooperativa, 
mi alzo alle 6.30 e raggiungo il posto 
di lavoro con mezzi pubblici. Arrivavo 
al fine settimana per accorgermi che 
il tempo non mi era sufficiente per re-
cuperare le energie. Con questo orario 
ridotto sono più tranquillo fisicamen-
te». Nel tuo ufficio quante persone in 
carrozzina ci sono? «Io, la mia tutor 
Michela Grande e Alberto Fontana».
Qual è la tua formazione? «Ho fre-
quentato un Itis a indirizzo scientifico 
e ragioneria. Al posto del diploma ho 
un attestato di frequenza perché non 
ho finito gli studi. Li ho mantenuti 
fino alla terza superiore, poi durante 
la quarta e la quinta mi sono concen-
trato solo sulle materie di ragioneria 
utili per il mio successivo inserimento 
lavorativo». Quindi hai sempre pen-
sato che avresti lavorato? «Lo spera-
vo. Certo a Genova le prospettive non 
erano delle più promettenti». Avevi 
comunque trovato qualcosa? «Una 
borsa-lavoro in posta. Smistavo la po-
sta semplice. Il compito che mi è sta-
to assegnato ora è decisamente più 
stimolante». Trasferendosi, Andrea 
è uscito dalla casa dei genitori e ne 
ha cercato una per sé, assumendo un 
assistente personale grazie a un pro-
getto di Vita indipendente. «Nella vita 
finora ho sempre guardato avanti. Af-
fronto i cambiamenti così, guardando 
oltre. Non è stato facile cercare la casa 
e poi gli accessori per arredarla, trovare 
il lavoro, organizzarmi logisticamente 
negli spostamenti, capire che mezzi 
pubblici prendere. Sono stati mesi fa-
ticosi ma ora ho una vita tutta mia, con 
la mia casa, la mia compagna, il mio 
lavoro, la mia attività sportiva, i miei 
amici, la mia indipendenza economi-
ca. Non è poco». No, non lo è affatto.

ADULTO
da ogni punto di vista

Lo psicoterapeuta 
Jacopo Casiraghi ha 
spiegato in SMAgazine 
dello scorso marzo che 
diventare adulti significa 
raggiungere una o più 
tra le autonomie 
affettiva, lavorativa 
o abitativa. 
A 28 anni Andrea 
Ronsval è un adulto da 
ogni punto di vista.



IL FASCINO
                       della libera professione

S erena Mortari nel 2012 si è detta: “Non sarà facile per 
me, con la mia disabilità, adeguarmi agli orari e alle 

esigenze di un posto di lavoro dipendente. Anche solo la 
questione di chi mi accompagna in gabinetto potrebbe 
diventare una questione complessa. Avrò bisogno di un 
assistente per tutte le ore la-
vorative e utilizzerò la mag-
gior parte del mio guadagno 
per pagare lui? I contributi 
che ricevo con il progetto 
di Vita indipendente non 
coprono un numero suffi-
ciente di ore. Inoltre come 
organizzerò i trasporti da 
casa a lavoro? Dovrei trovar-
mi meglio se cucissi l’attività 
lavorativa sulla misura della 
mia disponibilità”. Ha fun-
zionato? «Mettersi in partita 
iva all’inizio è sempre com-
plicato, devi farti conoscere 
e procurarti dei lavori. Un 
po’ alla volta però ci sono 
riuscita. A volte è rocambo-
lesco giostrarmi tra appun-
tamenti e impegni diversi, 
ma grazie all’assistente e ai 
miei genitori riesco a gesti-
re la mia agenda e, sì, sono 
soddisfatta». Serena è pe-
dagogista specializzata in metodo di studio ed esercizi di 
potenziamento per facilitare l’apprendimento. Ha però 
anche occasione di offrire consulenze legate alla disabi-
lità a trecentosessanta gradi alle famiglie che incontrano 
difficoltà anche pratiche, per esempio nel disbrigo delle 
faccende burocratiche e amministrative e nella ricerca di 
sostegni economici. Collabora stabilmente con la Sezione 

UILDM (Unione Italiana Lotta alla Distrofia Muscolare) di 
Mantova. «Seguo i progetti, dalla loro definizione alla rea-
lizzazione e fino alla rendicontazione. In questo momen-
to sono coinvolta in un progetto nato in via sperimentale 
l’anno scorso e legato alla riabilitazione di bambini con 
disabilità o quadri clinici complessi, ad esempio bambi-
ni con autismo o altre problematiche neurocognitive. Da 
poco ho ricevuto la bella notizia che abbiamo vinto un 

bando locale e riusciremo a 
dare continuazione al servi-
zio ormai avviato di riabili-
tazione gratuita». Soddisfa-
zioni che danno un senso 
alle energie impiegate. Che 
Serena non si risparmia, 
tanto che mentre lavora ha 
anche affrontato il percorso 
della seconda laurea in psi-
cologia. «Sono in dirittura 
d’arrivo, ho appena finito 
il tirocinio e sono al terzo 
anno, mi mancano pochi 
esami e potrò avere più stru-
menti per offrire un servizio 
più efficace ai miei clienti». 
Una professionista a tutti 
gli effetti, Serena. Per acce-
dere alla libera professione 
servono due requisiti fonda-
mentali: una professionalità 
specifica da spendere con i 
clienti e uno spirito impren-
ditoriale. «Il mondo del lavo-

ro autonomo è una giungla e ho dovuto sgomitare all’ini-
zio. Il mio obiettivo era ottenere la fiducia dei clienti, far 
capire loro che anche io ho qualcosa da dare nonostante 
le difficoltà». Missione compiuta.

Serena Mortari vive a Mantova, ha 42 anni, 
una SMA 2, è una libera professionista che 

offre consulenze pedagogiche a scuole, 
insegnanti, genitori in difficoltà nella gestione 

educativa del figlio o in ambito scolastico, 
segue le difficoltà di apprendimento 
e dà sostegno nei compiti per casa.

25le STORIE

DI Barbara Pianca 
CON LA COLLABORAZIONE DI CLAUDIA BOVA



dal TERRITORIO182226

Ho una bimba con una SMA 2 che a settembre inizia la scuola,  come mi devo 
organizzare per l’assistenza?

La nota MIUR n. 3390 del 30/11/01 che regola l’assistenza di base agli alunni in situazione di 
handicap, stabilisce: “La scuola deve garantire l’assistenza di base agli alunni disabili. A tal 
fine, il Dirigente scolastico dovrà attivare le procedure previste per l’attribuzione delle funzio-
ni aggiuntive sulla base delle domande presentate, tenendo conto anche di quanto previsto 
dall’Intesa citata, che individua come esigenza prioritaria l’assistenza agli alunni disabili”. È, 
dunque, il dirigente scolastico che, “nell’ambito dei suoi poteri di direzione e coordinamento 
e valorizzazione delle risorse umane, assicurerà in ogni caso il diritto all’assistenza, mediante 
ogni possibile forma di organizzazione del lavoro”.
Purtroppo, su questo argomento sono intervenute parecchie controversie legate a chi deve 
assumersi la responsabilità di gestione degli alunni che, per esempio, devono togliere o po-
sizionare busto o tutori o utilizzare la macchina della tosse nei momenti di bisogno durante 
l’orario scolastico. Il problema di fondo è che le istituzioni scolastiche non comprendono, da 
un lato, l’importanza dell’uso degli ausili per i bambini con SMA di tipo 2 o 3 e, dall’altra, non 
percepiscono che basterebbe istruire una o più docenti a posizionare busto o tutori per evi-
tare grossi disagi e battaglie infinite alle famiglie. Molto spesso, invece, agli alunni con SMA 
2 o 3 viene assegnato un insegnante di sostegno che, però, non è autorizzato a gestire le ne-
cessità dell’alunno come per esempio a utilizzare la macchina della tosse. Questo, appunto, 
poiché spesso non si percepisce che l’alunno necessita di un assistente istruito ad hoc e non 
di un insegnante di sostegno. Ci stiamo riferendo a figure quali, a puro titolo esemplificativo, 
l’educatore professionale, l’assistente educativo, il traduttore del linguaggio dei segni o il per-
sonale paramedico e psico-sociale (proveniente dalle ASL), che svolgono assistenza specialisti-
ca nei casi di particolari deficit. Nulla esclude che tale servizio potrà essere assicurato anche 
attraverso convenzioni con le istituzioni scolastiche e conseguente congruo trasferimento 
delle risorse alla scuola, avvalendosi di personale interno (previa acquisizione della disponibilità) 
o esterno, nella logica degli accordi di programma territoriali previsti dalla legge 104/92. 

Invitiamo tutti i genitori interessati a ogni approfondimento a contattare il Numero Verde 
Stella e a consultare il vademecum con le linee guida sulla scuola che Famiglie SMA conse-
gnerà alle famiglie durante il Convegno annuale associativo di settembre.

STELLA risponde

Il giorno 8 giugno 2019, l’Assemblea straordinaria dei soci di Famiglie SMA ha 
deliberato il trasferimento della sede legale dell’associazione in provincia di 
Milano, presso la sede operativa dell’ente. 

La nuova sede legale di Famiglie SMA






